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Resumen

Introduccidn. El cuidador familiar experimenta en muchos casos
sobrecarga relacionada con asumir el cuidado de una persona,
esto a su vez puede tener implicaciones para su calidad de vida.
El objetivo de este estudio fue describir las asociaciones entre el
nivel de sobrecarga del cuidado y la calidad de vida de cuidadores
de pacientes con cancer en cuidados paliativos que asistian a
una institucion de IV nivel de la ciudad de Medellin, Colombia.
Materiales y métodos. Estudio descriptivo correlacional de
corte transversal desarrollado con 62 cuidadores familiares. Se
aplicaron los cuestionarios de caracterizacion del participante,
escala de sobrecarga del cuidador Zarit y calidad de vida del
cuidador. Se realizaron pruebas de correlaciéon por coeficiente de
Pearson y modelo de regresion simple. Resultados. Se encontr6
un coeficiente de Pearson de r=-0.54 con una p < 0.0001 entre la
sobrecarga y la calidad de vida; surgieron ademas correlaciones
negativas entre todas dimensiones de calidad de vida y la
sobrecarga del cuidado. Se estableci6 un modelo de regresion
en el que la sobrecarga del cuidador (f = -0.556 IC 95% = -3.114
- -1.237) y el ser cuidador casado o en unién libre (3 = 0.258 IC
95%=0.907-52.99) son variables predictoras de la calidad de vida.
Conclusiones. Existe una correlacion inversa y fuerte entre la
sobrecarga y la calidad de vida del cuidador familiar de la persona
con cancer en cuidados paliativos.

Palabrasclave:Costode Enfermedad; Calidad deVida; Cuidadores;
Cuidados Paliativos; Cancer.
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Overburden and Quality of Life of Caregivers of Patients with Cancer during
Palliative Care

Abstract

Introduction: Family caregivers often experience caregiving overburden, which in turn may
have implications for their quality of life. This study is aimed at describing the associations
between the level of caregiving overburden and the quality of life of caregivers of patients
with cancer during palliative care attending a quaternary healthcare institution in Medellin,
Colombia. Materials and Methods: A cross-sectional descriptive correlational study was
conducted with 62 family caregivers. Participants’ characterization, Zarit Caregiver Burden
Scale and Caregiver Quality of Life questionnaires were administered. Correlation tests were
performed using Pearson’s correlation coefficient and simple linear regression model. Results:
A Pearson’s correlation coefficient of r = -0.54 at p < 0.0001 was found between caregiver
overburden and quality of life. Negative correlations were also identified across all dimensions
of overburden and quality of life in caregivers. A regression model was established in which
caregiver overburden (3 =-0.556 Cl 95% =-3.114 - -1.237) and being a married or common-law
partnered caregiver (3 = 0.258 IC 95%= 0.907-52.99) are predicting variables of quality of life.
Conclusions: A strong inverse correlation was found between overburden and quality of life of
family caregivers of patients with cancer during palliative care.

Key words: Cost of lliness; Quality of Life; Caregivers; Palliative Care; Cancer.

Sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores de pessoas com cancer em
cuidados paliativos

Resumo

Introducao. O cuidador familiar vivencia, em muitos casos, uma sobrecarga relacionada ao
cuidado de uma pessoa, isso por sua vez pode ter implicagdes na sua qualidade de vida. O
objetivo deste estudo foi descrever as associacdes entre o nivel de sobrecarga assistencial e a
qualidade de vida de cuidadores de pacientes com cancer em cuidados paliativos atendidos
em uma instituicao de IV nivel na cidade de Medellin, Coldbmbia. Materiais e métodos. Estudo
descritivo correlacionado com a secao transversal desenvolvida com 62 cuidadores familiares.
Foram aplicados questionarios de caracterizacao dos participantes, escala de sobrecarga do
cuidador Zarit e qualidade de vida do cuidador. Os testes de correlacao foram realizados por
meio do coeficiente de Pearson e modelo de regressao simples. Resultados. Encontrou-se
coeficiente de Pearson de r=-0.54 com uma p < 0.0001 entre sobrecarga e qualidade de vida;
surgiram também correlacdes negativas entre todas as dimensdes da qualidade de vida e a
sobrecarga de cuidados. Um modelo de regressao foi estabelecido no qual a sobrecarga do
cuidador ( =-0.556 IC 95% = -3.114 - -1.237) e o ser cuidador casado ou em unido estavel (3
=0.258 IC 95%= 0.907-52.99) sdo variaveis preditivas de qualidade de vida. Conclusoes. Existe
uma correlacdo inversa e forte entre a sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador familiar da
pessoa com cancer em cuidados paliativos.Conclusdes. Existe uma correlacao forte e inversa
entre a carga e a qualidade de vida do cuidador familiar da pessoa com cancer em cuidados
paliativos.

Palavras chave: Efeitos Psicossociais da Doenca; Qualidade de Vida; Cuidadores; Cuidados
Paliativos; Cancer.


https://revistacuidarte.udes.edu.co/cuidarte/article/view/1248
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248

@) http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248 Revista Cuidarte mayo - agosto 2021; 12(2): e1248

Introduccion

En paises de ingresos medios como Colombia, el cancer representa la segunda causa de
mortalidad en la poblacién a pesar de que el avance en los tratamientos la ha posicionado en
el mundo como una enfermedad crénica’. Esto lleva a la necesidad de implementar atencién
de cuidados paliativos por diferentes motivos como estadios avanzados de la enfermedad
o fallos en el tratamiento? sin embargo, el estudio de Pastrana et al.? indican que Colombia
tiene 15.5 servicios de cuidados paliativos menos que Suecia y 7.5 servicios menos que Chiley
consume 6.4 miligramos de morfina por habitante por afo menos que Argentina, indicadores
gue aunados a la falta de formacion de recurso humano en el drea y falta de reglamentacion de
la normativa en cuidados paliativos, hacen que el pais se encuentre en desventaja con paises de
ingresos similares y muy por debajo de paises con ingresos superiores.

La atencion en cuidados paliativos es una experiencia donde existen dos actores principales.
El paciente que experimenta el cancer avanzado y su cuidador familiar* quien asume la
responsabilidad del cuidado al paciente. En general, esta vivencia se caracteriza por ser
complejay con grandes necesidades desde lo fisico, lo emocional y lo espiritual, y en muchos de
estos casos el cuidador debe asumir este rol sin una adecuada preparacion, acompanamiento
continuo de los profesionales de la salud y redes de apoyo apropiadas, lo que genera en este
una percepcién de baja calidad de vida por los multiples cambios a los que se debe enfrentar°.

Diferentes estudios®” sobre la calidad de vida en piferentes estudios®’ sobre la
cuidadores familiares de personas en cuidados paliativos  calidad de vida en cuidadores
han identificado que esta es menor que en otras familiares de personasen
poblaciones. Por ejemplo, en cuidadores de pacientes en .CUIda-dOS paliativos han
tratamiento activo contra el cancer, siendo la dimension identificado que est.a €s menor
que en otras poblaciones
psicoldgicala que tiene peores niveles de calidad de vida,
lo que esta relacionado con las formas de afrontamiento de la situacién, la poca satisfaccién con
el soporte social recibido y el conocimiento sobre la progresién de la enfermedad y el final de la
vida. Esto a su vez, genera en los cuidadores tristeza, dolor, agotamiento, ansiedad y problemas
para dormir, desarrollando angustia psicosocial, la cual conlleva a que casi el 74% de ellos
presente depresion segun un estudio®.

Conrespecto a la percepcion de sobrecarga del cuidado, algunas investigaciones han mostrado
que desde la experiencia de estos cuidadores existe una carga enfocada en el agotamiento
fisico, una carga mental relacionada con sentimientos de pérdida de autoestima, desesperanza,
desanimo, tristeza y soledad, y carga social frente al rol femenino en el cuidado y la alteracion
de la dindmica familiar®. En este mismo sentido, los cuidadores refieren que sus cargas mas
frecuentes corresponden a la sensacién de que son las Unicas personas de quien depende
su familiar, haciendo que se perciba una mayor insatisfaccién con su rol dentro del cuidado
paliativo'.

La relacion entre la sobrecarga del cuidado y la calidad de vida de los cuidadores ha sido
estudiada en otros contextos, de esta manera, en el estudio de Perpina et al."', encontraron
que los cuidadores de personas en cuidado paliativo presentaban en un 48.1% ansiedad y el
18.2% depresion, ademdas de reportar niveles bajos de calidad de vida en la dimension fisica. El
63.7% mostrd una sobrecarga moderada en contraste con el 41.6% que reportaron sobrecarga
intensa. Al final, encontraron asociaciones entre la ansiedad, la depresion, la fatiga con la
sobrecarga del cuidador (r =0.65 p <0.001; r=0.70 p <0.001 y r =0.56 p <0.001 respectivamente);
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sin embargo, la calidad de vida y sus dimensiones no se correlacionaron de manera significativa
con la sobrecarga o las demas variables del estudio.

De igual manera, otro estudio sobre la calidad de vida del cuidador de la persona en cuidado
paliativoy su asociacién con variables sociodemograficas, evidenciaron que la edad del cuidador
se relacionaban con las variables de calidad de vida denominadas Rol fisico (r =0.56 p <0.001), y
Vitalidad (r=0.47 p <0.001), concluyendo que, independiente del tipo de patologia y del tiempo
que lleve en el rol, la edad de los cuidadores es un factor importante para la afectacién de la
calidad de vida, de alli que persiste una percepcién mas baja de calidad de vida en cuidadores
mayores de 60 anos, lo que determina la aparicién del denominado sindrome del cuidador en
el que aparecen tanto sintomas fisicos como psicolégicos'. La sobrecarga, aunque no fue una
variable medida, también se atribuye como una de las causas de cansancio del rol™.

De acuerdo con lo argumentado, para los profesionales de enfermeria es importante investigar
sobre este fendmeno, dado que son estos los encargados extender el cuidado del paciente
hacia su red proximal, en este caso su cuidador familiar, e identificar también sus necesidades
de cuidado derivadas de ejercer este rol. Ademas, investigar sobre los factores que se relacionan
con lacalidad devida del cuidador servira para generar evidencia en el desarrollo de terapéuticas
encaminadas a modificar o controlar dichos factores. Siendo asi, el objetivo de este estudio fue
describir las asociaciones entre las caracteristicas y perfil del cuidador y el nivel de sobrecarga
del cuidado con la calidad de vida de cuidadores de pacientes con cancer en cuidados paliativos
que asistian a una institucion de IV nivel de atencion de la ciudad de Medellin, Colombia.

Material y Métodos

Estudio cuantitativo de disefio descriptivo correlacional de corte transversal'®. La muestra estuvo
conformada por el total de los cuidadores de personas con cancer en cuidado paliativo que se
encontraran hospitalizadas al momento de la recoleccién de datos, entre mayo y diciembre de
2019.Seinvitaron a participar en el estudio a 83 cuidadores de los cuales 62 aceptaron participar.
El tamano muestral fue adecuado para los propoésitos del estudio dado que considerando un
calculo de tamafio de muestra a través del programa G-Power con los parametros de ingreso:
F test, Regresion lineal, tamano del efecto 0.3, probabilidad de error tipo 1 de 0.05, poder (1 -
beta) 0.95 y total de predictores 10, se obtuvo un tamafo de muestra de 56 participantes.

Lamuestraseseleccionéatravésdeunmuestreointencional,seincluyeronaquellos participantes
que fueran el cuidador familiar principal del paciente con cancer avanzado hospitalizado en
cuidados paliativos, mayores de 18 afos y con el test mental SPMSQ menor a 2 errores. Se
excluyeron a aquellos cuidadores contratados para cuidar al paciente.

Para la medicién de las variables del estudio se aplicaron 3 instrumentos:

* Caracterizacion del cuidador: se empled la encuesta de caracterizacion de la diada (GCPC-
UN-D), disefiado por el Grupo de Investigacion Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Esta encuesta tiene 23
items en los que se identifican caracteristicas sociodemograficas del cuidadory de la persona
enferma, tiempo que lleva como cuidador, las horas diarias dedicadas a cuidar, si es Unico
cuidador y la satisfaccién con el apoyo recibido. La escala presenté una comprensibilidad
del 95% y una validez aparente del 100% en un estudio en Colombia™.

* Sobrecarga del cuidado: se aplico la Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de
Zarit, que mide en forma multidimensional el nivel de sobrecarga percibida por el cuidador
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en su rol. El instrumento cuenta con tres dimensiones Impacto (12 items), Interpersonal
(6 items), Competencia y expectativas (4 items). Consta de 22 items con escala tipo Likert
de 5 opciones. La puntuacién va desde 22 a 110 puntos, si puntia <46 indica ausencia de
sobrecarga, entre 47 y 55 es sobrecarga ligera y >56 es sobrecarga intensa. Este instrumento
cuenta con pruebas psicométricas en Colombia, con una validez de constructo por rotacion
varimax que explica el 68% de la varianza y una confiabilidad con alfa de Cronbach de
0.88'%17,

* Calidad de vida del cuidador: se aplicé la escala de calidad de vida version cuidador familiar
del paciente con cancer, disefiada por Betty Ferrell. La escala consta de 37 items, que se
califican de 0 a 10, donde cero es el peor resultado y diez es el mejor. La escala cuenta con
cuatro dimensiones que son bienestar fisico (5 items), bienestar psicolégico (16 items),
preocupaciones sociales (9 items) y bienestar espiritual (7 items). Su validaciéon en Colombia
seajustdaunaestructura de cuatro factores que concuerdan conlas dimensiones planteadas
en la version original y una confiabilidad por alfa de Cronbach de 0.86'®.

Los cuestionarios fueron aplicados por dos auxiliares de investigacion debidamente entrenadas,
quienes obtuvieron el consentimiento informado escrito por parte de los cuidadores familiares
previo a la administracion de los instrumentos. La informacién recolectada fue tabulada en una
base de datos del programa Microsoft Excel, los andlisis estadisticos se realizaron en el programa
SPSS v.24, licenciado para la Universidad de Antioquia.

Frente al andlisis de los datos, se empled estadistica descriptiva e inferencial. Para la
caracterizacion de los participantes, sobrecarga del cuidado y calidad de vida, se calcularon
proporciones, medias, desviaciones estandar e intervalos de confianza del 95%. La distribucion
de las variables fue normal de acuerdo con el test de Kolgomorov Smirnov, por tanto, para la
exploracién de correlaciones se uso el coeficiente de Pearson (r) y Chi cuadrado de Pearson
para variables dicotomicas. Se reportaron como valores p significativos aquellos menores a
0.05 y para el caso de la interpretacion de las correlaciones obtenidas se fijaron los valores de
menores a 0.3 de magnitud débil, entre 0.3 a 0.6 magnitud moderada y mayores a 0.6 magnitud
fuerte'. Adicionalmente, se realizd una regresion multiple entre las variables que mostraron
una correlacion en el analisis anterior y las que se informaron en los estudios como influyentes
en la calidad de vida.

Estainvestigacion conté con la aprobacion del comité de ética e investigaciones de la institucion
de salud donde se desarrollo el estudio (acta no. 08/2018). Ademas, se tuvo en cuenta lo
dispuesto en la Resolucion 008430 de 1993 por la cual se establecen las normas cientificas,
técnicas y administrativas para la investigacion en saludo, asi como los siete requisitos éticos
en la investigacion de Ezekiel Emanuel. Todos los participantes firmaron consentimiento
informando.

Resultados

Caracterizacion de la poblacion

LaTabla 1 describe que, de los 62 cuidadores participantes, el 82.30% eran de género femenino,
el 75.80% no eran unicos cuidadores. En el 38.70% de los casos eran hijos(as) de la persona con
cancer en cuidado paliativo y para el caso del cuidador secundario el 54.83% era otro familiar
consanguineo como sobrinos, primos o nietos. Frente a las personas con cancer en cuidado
paliativo, su edad promedio fue de 63 afos y el total de ellos tenian un cancer de base junto
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con metastasis a otros 6rganos, siendo el de mayor prevalencia los relacionados con el sistema
gastrointestinal en un 45.16%.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la diada cuidador - paciente
Caracteristica % (n=62)
Datos de la persona con cancer en cuidados paliativos

Diagndstico oncolégico

Mieloma/Leucemia/Linfomas 12.90 (8)
Céancer de estdmago/colon/recto 25.81(16)
Céancer de higado/pancreas/vesicula 19.35(12)
Cancer de mama 11.29 (7)
Cancer de pulmon 11.29 (7)
Cancer de cérvix/utero 4.84(3)
Céancer de proéstata 6.45 (4)
Otros 8.06 (5)
Género
Masculino 58.10 (26)
Femenino 41.90 (36)
Parentesco con el cuidador
Hijo 38.70 (24)
Conyugue 32.30(20)
Nieto 6.50 (4)
Hermano 9.70 (6)
Otro familiar 12.80 (8)

Datos del cuidador familiar

Nivel de escolaridad

Primaria 35.50 (22)

Secundaria 40.30 (25)

Técnico y/o Profesional 24.20(15)
Estado civil

Casado(a) 53.20 (33)

Soltero(a) 29.00 (18)

Unién Libre 17.70(11)
Ocupacion

Hogar 45.20 (28)

Independiente 27.40(17)

Empleado 14.50 (9)

Pensionado 12.90 (8)
Religién

Catodlica 82.30(51)

Cristiana 8.10(5)

Ninguna 9.70 (6)
Nivel de compromiso religioso

Alto 77.40 (48)

Medio 14.50 (9)

Bajo 8.10 (5)
Cuida a la persona desde el inicio de la enfermedad 93.50 (58)

Fuente: Datos obtenidos del estudio y analizados en SPSS. 2020
Niveles de sobrecarga del cuidado y calidad de vida del cuidador familiar

La tabla 2 describe las caracteristicas de los participantes en las variables de razén y los puntajes
de sobrecarga y calidad de vida del cuidador. Frente a la edad del cuidador, la media fue de
57 anos; llevaban en promedio 19 meses en el desarrollo de su rol y cuidaban al paciente en
promedio 18 horas al dia. La escala de Karnofsky del paciente presenté un puntaje promedio


https://revistacuidarte.udes.edu.co/cuidarte/article/view/1248
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248

@) http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248

de 71.45, indicando un nivel medio de funcionalidad del
paciente. Sobre la sobrecarga del cuidado, el cuidador
presentd una sobrecarga de ligera a intensa (ausencia de
sobrecarga 56.50%; sobrecarga leve 19.40% y sobrecarga
intensa 24.10%), con una media en la dimension de
impacto de 27.44, interpersonal de 8.61 y competencias

Revista Cuidarte mayo - agosto 2021; 12(2): e1248

Sobre la sobrecarga del cuidado,
el cuidador presento una
sobrecarga de ligera a intensa
(ausencia de sobrecarga 56.50%;
sobrecarga leve 19.40% y
sobrecarga intensa 24.10%)

y expectativas de 11.82 puntos. Para la calidad de vida, el cuidador presento niveles medios en

la totalidad de la escala y todas sus dimensiones.

Tabla 2. Valores descriptivos de las variables medidas en el cuidador familiar

Variables Minimo Maximo  Maedia DESV’I acton
estandar
Caracteristicas del cuidado*
Edad del cuidador (afos) 20 77 57.40 15.10
Edad del paciente (afos) 24 91 63.63 14.71
Tiempo que lleva como cuidador (meses) 1 144 19.87 33.36
Numero de horas que dedica al cuidado 5 24 18.94 5.64
Escala de Karnofsky del paciente 40 20 71.45 15.56
Sobrecarga del cuidado
Impacto 13 47 27.44 8.18
Interpersonal 6 16 8.61 2.90
Competencias y expectativas 4 19 11.82 3.98
Carga Total 23 79 57.87 12.21
Calidad de vida del cuidador
Bienestar fisico 9 48 26.50 9.64
Bienestar psicolégico 30 141 73.24 21.77
Preocupaciones sociales 12 80 49.81 18.32
Bienestar espiritual 5 70 4552 12.73
Calidad de vida Total 62 292 195.06 47.79

*Distribucion normal de las variables.

Fuente: Datos obtenidos del estudio y analizados en SPSS. 2020

Correlaciones entre el perfil del cuidador familiar, sobrecarga del cuidado y calidad de vida.

El analisis estadistico por Chi cuadrado reportd una asociacion significativa (p = 0.038) entre las
variables dicotémicas de ser unico cuidador y presentar sobrecarga, interpretandose que los
participantes al no ser unicos cuidadores en su mayoria tienen ausencia de sobrecarga. Por otra
parte, el coeficiente de correlacién de Pearson entre la sobrecarga del cuidado y la calidad de
vida del cuidador fue moderado (r=-0.54) con un valor p<0.01.

Encuantoalasdimensionesdelasvariablessobrecargadel
cuidadoy la calidad de vida del cuidador, se encontraron
correlaciones entre el nivel total de sobrecarga del
cuidado y el bienestar fisico, psicolégico, espiritual y
las preocupaciones sociales. También se correlacion6
la dimensién de impacto de la sobrecarga con todas
las dimensiones de la calidad de vida. Igualmente, espiritual y las preocupaciones
se correlacionaron la dimensién interpersonal de la sociales.

sobrecarga y las dimensiones fisica, psicoldgica y social de la calidad de vida con una magnitud
de asociacion moderada. La Tabla 3 detalla la matriz de las correlaciones encontradas.

En cuanto a las dimensiones

de las variables sobrecarga del
cuidado y la calidad de vida

del cuidador, se encontraron
correlaciones entre el nivel total
de sobrecarga del cuidado y el
bienestar fisico, psicolégico,
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Tabla 3. Matriz de Correlaciones
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**_La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
*, La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: Datos obtenidos del estudio y analizados en SPSS. 2020

EnlaTabla 4, se detalla el modelo de regresién multiple, el cual se desarrollo entre las variables de
caracterizacién y perfil de cuidado del participante y la sobrecarga del cuidado sobre la calidad
de vida del cuidador, considerando esta ultima como la  E| estado civil del cuidador
variable dependiente. Se encontr6 que, en el modelo familiar ya sea casado o en unién
derivado, 2 de las 11 variables predictoras representaron  libre, es predictor de la calidad

el 38% de la varianza. El estado civil del cuidador familiar ~ de vida (t=2.07 p < 0.04),

o . . asi mismo, la sobrecarga del
yasea casado o en union I|bre’, es predictor de la calidad cuidador también es predictora
de vida (t = 2.07 p < 0.04), asi mismo, la sobrecarga del  de |a calidad de vida (t = -4.65 p
cuidador también es predictora de la calidad de vida (t= < 0.001).

-4.65 p < 0.001).
Tabla 4. Modelo de regresion multiple


https://revistacuidarte.udes.edu.co/cuidarte/article/view/1248
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248

@) http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.1248 Revista Cuidarte mayo - agosto 2021; 12(2): e1248

Variables B (1C95%) p
Escala de Karnofsky 0.086 (-0.510; 1.036) 0.498
Edad del paciente -0.025 (-0.970; 0.805) 0.853
Edad del cuidador 0.166 (-0.344; 1.410) 0.228
Tiempo que lleva como cuidador -0.094 (-0.496; 0.227) 0.458
Numero de horas diarias dedicadas al cuidado -0.055 (-2.625; 1.689) 0.665
Nivel total de sobrecarga -0.556 (-3.114; - 1.237) 0.000
Género del cuidador -0.023 (- 32.661; 26.951) 0.848
Estado civil del cuidador (casado -union libre) 0.258 (0.907; 52.997) 0.043
Cuida a la persona desde el inicio de la enfermedad -0.043 (-55.648, 38.897) 0.723
Compromiso religioso 0.035 (-24.205; 32.118) 0.779
Unico cuidador -0.035 (-31.744, 23.942) 0.780

R?=0.38, F = 2.90, p <0.05

B = beta; t =t de student; p = nivel de significancia
Fuente: Datos obtenidos del estudio y analizados en SPSS. 2020

Discusion

Dentro de este estudio, los cuidadores de personas con cancer en cuidado paliativo son
en su mayoria mujeres con un vinculo de parentesco de hijo o conyugue, quienes llevan
aproximadamente un afo y medio en el rol y que ademds cuentan con el apoyo de cuidadores
secundarios, al declarar que no son unicos cuidadores. Al comparar estas caracteristicas con otros
estudios, se encuentra que son similares al estudio de Rizo et al.?°, para quienes los cuidadores
de personas con estadios avanzados de cancer, eran 70% mujeres, 34% eran conyuges y el 49%
llevaba entre 1y 3 afos brindando el cuidado a la persona enferma; asi mismo, los resultados de
Flores et al.’’ muestran que los cuidadores de adultos mayores tienen en promedio de 36 a 55
anos, de sexo femenino (79.7%), casados (64.4%) y dedicados al hogar principalmente (50.8%),
dejando en evidencia que el perfil de los participantes del estudio es similar en poblaciones con
enfermedades croénicas.

Otro resultado importante esta relacionado con el no ser Unico cuidador, representado en que
el 75.8% de los participantes tenia apoyo de otras personas para las actividades del cuidado, es
decir,contaban con un cuidador secundario. Esto puedeindicar que su percepcién de sobrecarga
no es igual que si fuese Unico cuidador, esta hipétesis es respaldada por Lara et al.?? quienes
hallaron que el 83.3% de los cuidadores primarios contaban con cuidadores secundarios, que
en su mayoria eran familiares del mismo paciente, lo que les permitia un mejor afrontamiento
del nuevo rol como cuidadores. En contraste, otros estudios han demostrado que la familia
puede ser una fuente de sobrecarga mas que de apoyo para el cuidador, asi lo describe Naoki
et al.'%, para quienes la carga del cuidador se correlacioné negativamente con la satisfacciéon
familiar en el cuidado al final de la vida (r=-0.56 p < 0.005).

En este mismo sentido, mds de la mitad de los cuidadores participantes reportaron ausencia
de sobrecarga, lo que puede estar relacionado, no solo con la presencia de otros cuidadores,
sino también por la funcionalidad del paciente. Al respecto, por los resultados en la Escala de
Karnofsky es probable que estas personas en cuidado paliativo aun no tuvieran cerca del final
de la vida y se conservaran independientes para realizar algunas actividades de la vida diaria,
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Al respecto, por los resultados
en la Escala de Karnofsky es

probable que estas personas

en cuidado paliativo aun no
tuvieran cerca del final de la vida
y se conservaran independientes
para realizar algunas actividades
de la vida diaria, disminuyendo
la percepcion de sobrecarga por
parte del cuidador®24,

los participantes refirieron algun grado de sobrecarga y
un buen porcentaje la considero como intensa, lo cual
puede ser explicado desde la dimensién de impacto
del cuidado, debido a que convertirse en cuidador trae
cambios mayores en la vida personal, en las dinamicas
familiares y laborales llevando a que este experimente
que la situacién lo supera, tal como lo reportan algunos
estudios®?>.

Por otro lado, se ha evidenciado bajos niveles de calidad de vida del cuidador de personas
en etapa terminal, siendo las dimensiones de salud mental y emocional del cuidador las mas
afectadas, reportando también un aumento en la ansiedad y la depresién, como consecuencia
de la falta de control de la situaciéon'>*%, Este hallazgo es importante cuando se contrasta con
los resultados de este estudio, donde los cuidadores reportaron niveles medios de calidad
de vida y sus dimensiones, valores que pueden explicarse por aspectos propios del paciente
como los niveles de funcionalidad y también por caracteristicas del cuidador como contar con
apoyo familiar y un cuidador secundario especifico. Sin embargo, la dimensién de bienestar
espiritual es la que muestra el puntaje mas bajo, lo que podria indicar el impacto espiritual y la
necesidad de auto trascendencia y encontrar sentido a la experiencia que se ha documentado
en otros estudios®®, esta afirmacién se ve respaldada por el alto compromiso religioso que los
participantes reportaron. En otros estudios se ha documentado la necesidad de conexién con
un ser supremo para mejorar la espiritualidad?®.

En cuanto a las correlaciones derivadas del analisis
estadistico, es interesante la magnitud moderada a
fuerte de las relaciones entre las variables, siendo
asi, se encuentra que la sobrecarga del cuidado tiene
una correlacién significativa moderada inversa con la
calidad de vida del cuidador, lo cual esta acorde con
otros estudios”''?® en los que cuidadores reportan
peores niveles de calidad de vida cuando la percepcion
de sobrecarga es mayor, lo que genera afectaciones en especial en la dimensién de bienestar
psicoldgico. Fueron varias las correlaciones que se obtuvieron, las cuales se pueden explicar
desde el comportamiento del cuidador, el estado del paciente y el soporte social con el que
cuenta.

Es interesante la magnitud
moderada a fuerte de las
relaciones entre las variables,
siendo asi, se encuentra que la
sobrecarga del cuidado tiene
una correlacion significativa
moderada inversa con la calidad
de vida del cuidador, lo cual esta
acorde con otros estudios’'"?®

Para la dimensién de bienestar fisico de la calidad de vida, se presentaron correlaciones
significativas débiles e inversas con el impacto del cuidado, la dimensién interpersonal y el
total de la sobrecarga del cuidado, esto es coherente cuando se analiza que la funcionalidad
de la persona en cuidado paliativo juega un papel primordial en la sobrecarga del cuidador,
de manera que el avance de la enfermedad y la cercania a la muerte, hacen que el cuidador
deba suplir mas actividades basicas de la vida diaria del paciente y manejar los sintomas de
este, lo que genera cansancio e impacto de tipo fisico”?*#*. Adicional a esto, hay una dedicacién
constante al cuidado que impacta en el desempefio de otros roles y genera desgaste fisico en
el cuidador®.
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La dimension psicolégica de la calidad de vida también Desde lo psicoldgico, el impacto

mostré correlaciones significativas débiles inversas con que tiene asumir el cuidado de

el impacto del cuidado, la dimension interpersonal 4NaPpersonacuya trayectoria de
. la enfermedad tienen cambios

y el total de la sobrecarga del cuidado. Como se ha - ctantes e imprevistos y la

descrito, desde lo psicolégico, el impacto que tiene fluctuacién de los sintomas

asumir el cuidado de una persona cuya trayectoria de la  de las personas con cancer en

enfermedad tienen cambios constantes e imprevistos y ~ cuidado paliativo, conlleva

la fluctuacion de los sintomas de las personas con cancer  9.Una fglta de control de I?

. - situacion por parte del cuidador,
en cuidado paliativo, conlleva a una falta de control de la generando alteraciones en su
situacion por parte del cuidador, generando alteraciones  estabilidad emocional y su salud
en su estabilidad emocional y su salud mental?®*. Se ha mental**®,
documentado ademas, que son multiples los cambios a los que se enfrenta el cuidador familiar,
con complejas interacciones con otros individuos significativos dentro de su rol, como son el
receptor del cuidado, la familia y el equipo de salud, lo que puede generar una sobrecarga de
las labores a realizar en el dia a dia, que finalmente impacta en resultados como el deterioro de

su calidad de vida*’, sobrecarga del cuidado?®', estrés, ansiedad, soledad y depresién®2.

Aunque el estudio realizado por Gomez et al.*, se enfoca a cuidadores familiares de personas
con discapacidad, los resultados descritos sobre las afectaciones en el bienestar psicoldgico que
produce la sobrecarga del cuidado se pueden extrapolar al cuidador del paciente en cuidados
paliativos. Dicho estudio describio una influencia del género del cuidador, la fragilidad en redes
de apoyo y relaciones interpersonales, y la multiplicidad de funciones a cargo sobre los niveles
de ansiedad y depresién del cuidador. Dentro de estos resultados también se evidencié que un
80% de la muestra presenté rasgos de ansiedad y un 82% de depresion, sumado a que un 69%
de los cuidadores experimenté sobrecarga en su labor. En consecuencia, la literatura parece
exponer que asumir el rol de cuidador familiar implica no solo cambios en la dinamica personal
y familiar sino también en la estabilidad emocional y psicolégica de este.

En relacion con la dimensién de preocupaciones sociales de la calidad de vida, esta se asocio
de manera fuerte e inversa con el impacto del cuidado, la dimensién interpersonal y el total
de la sobrecarga del cuidado. Estos resultados exponen la necesidad de fortalecer las redes de
apoyo y favorecer el desarrollo de otras relaciones interpersonales a parte de las que se tiene
con la persona enferma e incluso con la misma familia, con el fin de emplear parte de su tiempo
en otras actividades orientadas al autocuidado y en consecuencia mejorar su calidad de vida.
Estas afirmaciones, las apoya Vargas y Pinto** que describieron la calidad de vida de cuidadores
de personas con Alzheimer, y reportaron que el 66.2% de estos presentaban alteraciones en
sus relaciones personales y el 65% consideraba que tenia problemas de aislamiento social.
Asimismo, algunas investigaciones han documentando que el apoyo social aumenta el bienestar
del cuidador®, favorece un cambio positivo de las emociones y sentimientos negativos que
estan presentes en la labor del cuidado, es decir, que les permite resignificar la experiencia®* y
ayudar al manejo del estrés, la ansiedad y la depresidn causada por el desempeno del rol*.

Los resultados de este estudio describen el impacto de la sobrecarga y las relaciones
interpersonales dentro de la vida social del cuidador, aunque los participantes refirieron
contar con el apoyo familiar y ademas de un cuidador secundario en su mayoria, el dedicar
muchas horas al dia al cuidado de la persona en cuidado paliativo deja poco tiempo para el
establecimiento de relaciones de amistad o momentos de descanso, por lo que si un cuidador
no tiene estos espacios de respiro en el desarrollo su rol, hay una peor percepcion de calidad de
vida, por encontrarse agobiado con el cuidado de su familiar'*3°.
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Por otra parte, la dimension espiritual de la calidad de vida presentd correlaciones inversas con
el impacto del cuidado y el total de la sobrecarga del cuidado. Esto puede argumentarse desde
la misma vivencia del cuidado de una persona que esta cerca de la muerte, ya que esto genera
cuestionamientos personales en el cuidador, lo lleva a repensar incluso en su propias creencias
religiosas®’. Sin embargo, desde otro punto de vista, el comprender el sufrimiento del otro y los
significados que esta experiencia les permite fortalecer la dimension espiritual del cuidador.

Finalmente, el modelo de regresion derivado del analisis muestra que la sobrecarga del cuidador
es predictor inverso de sus niveles de calidad de vida, lo cual concuerda con otros estudios
similares en cuidadores de personas con enfermedades crénicas. Para la sobrecarga del cuidado,
Perpifa et al."' encontraron en su modelo de regresién que aspectos como la ansiedad y la
depresién, que podrian estar relacionados con el bienestar psicolégico del cuidador, fueron
variables que predecian la percepcién de la sobrecarga del cuidado (r?=0.52). Asi, los resultados
de esta investigacion junto con los de Achury et al.*?, indican que con mayor sobrecarga, peor
es la calidad de vida percibida, donde se afectan principalmente la esfera emocional y mental
del cuidador, en especial por brindar cuidado a un familiar que se acerca a la muerte, momento
donde se empieza a generar el cierre de ciclos con la persona cuidada y un duelo anticipado.
Los hallazgos de Ferraz dos Anjos et al.*° ratifican los resultados de este estudio, en este caso,
los investigadores encontraron en el modelo de regresidon que el grado de dependencia del
paciente y la sobrecarga de las actividades del cuidador, fueron variables significativas que
explicaban una percepciéon mas baja de calidad de vida de los cuidadores.

Elmodelo en la presente investigacién también presenta que los cuidadores con unién conyugal
tienen mejor percepcion de calidad de vida, esto puede ser explicado desde los aspectos
interpersonales de la sobrecarga del cuidado. Cuando el cuidador tiene una pareja estable, esta
puede funcionar como parte del apoyo social y emocional que requiere para ejercer el rol del
cuidador, lo cual le permite tolerar mejor el estrés, la ansiedad y la angustia de cuidar®; ademas,
los cuidadores emplean parte de su tiempo a la vida en pareja, lo que saca al cuidador de la
rutina del cuidado, percibiendo asi una mejora en la calidad de vida.

Las implicaciones que los resultados de este estudio tienen para los profesionales de enfermeria
estan relacionadas con la importancia de detectar en los cuidadores un cansancio con su rol,
ya que como se ha comprobado, esta sobrecarga influye en su calidad de vida, por esta razon
brindar un adecuado soporte social donde se fortalezca el rol del cuidador secundario y donde
exista apoyo en el desarrollo de estrategias de afrontamiento, es ideal para mejorar la atencién
dada al cuidador. En primer lugar, la educacion al cuidador permite que tenga un mejor manejo
y control de la situacién, ademas de ayudarle a prepararse para la muerte de su familiar. En
segundo lugar, el apoyo social es fundamental para mejorar la percepcion de calidad de vida,
asi que el profesional de enfermeria debe ayudar al cuidador a fortalecer sus redes familiares y
la definicion de roles dentro de la dindmica familiar para disminuir la sobrecarga. Por ultimo, de
manera interdisciplinar se debe orientar, guiar y acompanar al cuidador en el afrontamiento al
final de la vida de su familiar para disminuir el impacto psicolégico y emocional en su calidad
de vida.

En esta investigacidn se reconocen algunas limitaciones. En primer lugar, el tamafo de la
muestra fue relativamente pequefio, lo que puede reducir la capacidad de generalizacion de
los resultados, a pesar de las correlaciones fuertes encontradas. En segundo lugar, el muestreo
intencional no permitié una inclusion aleatoria de los participantes al estudio aspecto que se
relaciona con inclusion de variables confusoras. En tercer lugar, debido al tipo de poblacién, fue
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dificil el acceso por el momento de cuidado en que se encontraban los participantes y el estado
de salud de su familiar.

Conclusion

La calidad de vida es multidimensional y se asocia con la sobrecarga del cuidado del cuidador
de persona con cancer en cuidado paliativo, lo cual indica que, a mayor nivel de sobrecarga,
menor sera el nivel de calidad de vida. Dentro de esta linea, este estudio encontré que el
bienestar psicoldgicoy las preocupaciones sociales son las dimensiones mas afectadas en estos
cuidadores. A pesar de la multidimensionalidad de las variables, se presenté una magnitud
de moderada a fuerte en las correlaciones, demostrando que, al mejorar las relaciones
interpersonales y el manejo de las situaciones del cuidado, se puede presentar una mejora en
los aspectos psicolégicos y sociales de la calidad de vida. Este estudio identificé que el tener un
estatus conyugal (casado o en unién libre) y la presencia de sobrecarga son predictores de la
calidad de vida del cuidador familiar.

Por ultimo, se espera que con los resultados de esta investigaciéon se logren desarrollar mas
estudios longitudinales alrededor de la calidad de vida, incluyendo otras variables desde el
afrontamiento y el apoyo social del cuidador de personas con cancer en cuidado paliativo.
Adicional, es prioritario el avance hacia las propuestas de intervenciones en enfermeria e
interdisciplinares que disminuyan la sobrecarga de la enfermedad y mejoren la calidad de vida
del cuidador.
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