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Resumen

Introduccién: Este estudio evalué el impac-
to de la figura del cuidador primario en la
calidad de vida (CV) de pacientes con cancer
avanzado.

Método: El diseiio de investigacion es ex-
ploratorio descriptivo-correlacional y el mues-
treo no probabilistico por conveniencia con
un error de estimacion no superior al 5%. La
muestra estuvo compuesta por 34 pacientes
diagnosticados con cancer avanzado y sus
respectivos cuidadores primarios, todos ellos
pertenecientes a una unidad hospitalaria es-
pecializada en tratamientos paliativos. Se ad-
ministraron los instrumentos FACT-G, SF-36 y
la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Resultados: Los resultados indican que la
CV global de los pacientes oncoldgicos es per-
cibida negativamente, lo que sugiere que los
problemas de salud fisica y emocional dete-
rioran el funcionamiento fisico cotidiano y las
actividades sociales del mismo. Por su parte,
los cuidadores valoran positivamente su CV;
no obstante aquellos que proveen de cuidados
a pacientes en estadios de funcionalidad mas
avanzados de la enfermedad presentan un leve
grado de sobrecarga en las areas fisica, social,
psiquica y econémica de su vida. Asimismo,
se concluyé que la CV del paciente, en la di-
mension estado funcional, se ve afectada posi-
tivamente por las dimensiones funcién social,

Abstract

Introduction: This study evaluated the
impact of the primary caregiver on the quality
of life (QL) of patients with advanced cancer.

Method: The research design is exploratory
descriptive-correlational with non-probabilistic
sampling for convenience with error not
exceeding 5%. The sample was composed of
34 patients diagnosed with advanced cancer
and their respective primary caregivers, all
of whom from a hospital unit specialized in
palliative treatment. The instruments FACT-G,
SF-36 and Zarit’s caregiver overload scale were
used.

Results: The results show that the overall
QL of cancer patients is perceived negatively,
which suggests that physical and emotional
health problems deteriorate the patient’s daily
physical and social activities. With regard to
caregivers, these rate their own QL positively;
however those who provide care to patients
with a more advanced state of cancer present
a slight amount of overload in the physical,
social, psychological and economic aspects
of their lives. As such, the study concluded
that the patient’s functional state dimension
is positively affected by the caregivers’s social
functions, welfare and vitality.

Conclusions: it can be observed that indeed,
the level of deterioration in the functional
and physical dimensions of the patient has an
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bienestar y vitalidad del cuidador.

Conclusiones: Se constata que, efectiva-
mente, el nivel de deterioro en las dimensio-
nes fisica y funcional del paciente influye en
la percepcién que éstos tienen de su CV, 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.

Palabras Claves: Calidad de vida, cancer,
pacientes oncolégicos, cuidadores primarios.

influence on the perception that they have of
their QL, in addition to caregivers of patients in
the more critical stages of the illness regarding
themselves as overloaded, probably due to the
more active role that they have to take on.

Keywords: Quality of life, cancer, cancer
patients, primary caregivers.

INTRODUCCION

Las estadisticas mundiales indican que
el cancer es una de las principales cau-
sas de muerte en todo el mundo. En con-
cordancia con esto, en el ano 2008 esta
enfermedad caus6 7,6 millones de defun-
ciones, equivalente al 13% del total regis-
trado'. De igual forma, se espera que en el
ano 2030 se alcance una prevalencia del
27,7% en Chile, considerandose, de esta
forma, un problema de salud publica?,
alcanzando la segunda causa de muerte
durante los dltimos 30 afios y duplicando
su importancia relativa en ese periodo®.
Sin duda, una enfermedad que requiere
para su diagnéstico y tratamiento de una
infraestructura multidisciplinar muy com-
pleja, donde el sintoma mas prevalente y
de mayor trascendencia para las personas
y sus familias, es el dolor®*. En concor-
dancia, el control de éste es uno de los
principales indicadores de calidad asisten-
cial utilizados por la OMS, no obstante,
estudios recientes revelan que un impor-
tante nimero de profesionales de atencion
primaria no utilizan la morfina, o bien, no
lo hacen correctamente. Pese a esto, no
hay que olvidar que el 90% de este tipo
de pacientes experimentan dolor, siendo
en muchos casos la principal razén del
deterioro de la calidad de vida en sus dl-
timos dias y un motivo importante de sus

visitas a urgencias e incluso de que acudan
a morir al hospital®.

El céncer terminal es una enferme-
dad avanzada, gradual e irreversible que
no responde a los tratamientos médicos
curativos; a su vez, va acompanada de
un malestar general que afecta la esfera
bioldgica, psiquica y social del paciente,
asi como también a los miembros de su
familia, originando asi alteraciones en la
calidad de vida. Junto a esto, con el en-
vejecimiento se produce la declinacion
de muiltiples variables fisiologicas, que se
traducen, a su vez, en la reduccion de la
reserva funcional. En congruencia, dismi-
nuye la tolerancia al estrés producido por
la enfermedad y por los tratamientos de
Quimioterapia, Radioterapia y Cirugia®.

El Eastern Cooperative Oncology"” cla-
sifica, mediante la Escala de Performance
Status, los estadios de funcionalidad en
pacientes con cancer terminal, lo cual es
posible observar en la tabla 1.

Esta escala y sus criterios son utiliza-
dos por los médicos e investigadores para
evaluar cémo esta progresando, a nivel
funcional, la enfermedad de cancer en un
paciente, evaluar la forma en que afecta
las habilidades de la vida diaria y determi-
nar el tratamiento adecuado y el prondsti-
co de la misma"”. Alli radica la relevancia
de dicho indicador, ya que permite hacer
distinciones respecto a las areas de la cali-
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Tabla 1. Clasificacién de los estadios de funcionalidad en pacientes con céancer
terminal, segin la Escala Performance Status

Estadio Caracteristicas

0 Paciente plenamente activo, en condiciones de realizar todas las actividades,
sin restriccion.

1 Paciente restringido en actividades fisicamente extenuantes, pero capaz de
realizar actividades del diario vivir, recibe atencion médica ambulatoria.

2 Paciente que recibe atencion ambulatoria menos del 50% del tiempo, capaz
de proveerse autocuidado, pero incapaz de llevar a cabo cualquier tipo de
trabajo.

3 Paciente capaz de proveerse autocuidado sélo en forma limitada, confinado
a la cama o silla mas del 50% de las horas de vigilia, necesita cuidados de
enfermeria.

4 Paciente completamente discapacitado, postrado, no puede proveerse auto-
cuidado y necesita cuidado de enfermeria.

dad de vida de estos pacientes que se ven
afectadas en mayor medida, tanto en los
que se ubican en estadios iniciales, como
también los que se hallan en estadios mas
avanzados. En congruencia con lo antes
mencionado, se presume que éstos Ulti-
mos presentan mayores dificultades en su
desempeno diario, asi como también un
evidente deterioro de sus capacidades y
habilidades.

Ser diagnosticado de cancer en fase
terminal afecta de mdltiples formas a la
persona que lo padece y también gene-
ra alteraciones en gran parte del ndcleo
familiar. En la mayoria de los casos, es
una sola persona quien asume el cuida-
do del enfermo, la cual debe ocuparse
de las necesidades y demandas que éste
requiere. Dicha persona recibe el nombre
de cuidador principal y, cominmente, es
un miembro de la familia quien asume
este rol®. Este cuidador se define como
la persona (familiar o allegado) que posee
una condicion favorable para asumir esta
responsabilidad, la cual ademas cuenta
con buena disposicién para atender al pa-
ciente, mantiene un vinculo afectivo con
él o ella, cuenta con una adecuada com-

prension para transmitir la informacion e
indicaciones del equipo médico, asi como
también la facultad de entregar seguridad
y bienestar emocional al paciente. Sin em-
bargo, no siempre el cuidador primario
podra contar con dichas cualidades para
ejercer su labor de cuidador, ya que estas
caracteristicas se apegan a un ideal prees-
tablecido, el cual no necesariamente se
debe cumplir a cabalidad.

En las dltimas décadas se ha trabajado
fuertemente en el concepto de calidad de
vida, un aspecto fuertemente importante,
el cual ha sido entendido como la percep-
cién del individuo, de su posicion en la
vida en el contexto de la cultura y sistemas
de valores en los que vive y en relacién
con sus objetivos, expectativas, estandares
y preocupaciones®”. También la literatura
sefala la calidad de vida como la habili-
dad de participar plenamente en funcio-
nes y actividades relacionadas con aspec-
tos fisicos, sociales y psicosociales apro-
piadas para la edad. Esta implica una
evaluacion subjetiva de la satisfaccion y/o
insatisfacciébn que posee una persona en
relacién a una multiplicidad de factores,
los cuales, ademds, se interrelacionarian
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entre si. Junto a esto, se debe considerar
que calidad de vida es una evaluacion de
caracter temporal y esta ligada al estado de
salud actual del sujeto 2.

El cuidador de un enfermo de cancer
terminal necesita adaptarse al estrés que
genera la demanda del cuidado, de he-
cho el cuidador debe asumir el cuidado
de su paciente las 24 horas del dia", lo
que provoca altos niveles de desgaste fi-
sico y psicolégico™'. Dicha tarea puede
incluso dar origen a lo que hoy en dia
se conoce como Sindrome del cuidador
primario, el cual esta relacionado directa-
mente con la sobrecarga que, a nivel fisico
como emocional, pueden padecer quienes
ejercen este desgastante papel™®'”. Por
otra parte, la relacion entre estados emo-
cionales (ansiedad y depresién) del cuida-
dor, el deterioro funcional del enfermo y
el tiempo que el cuidador lleva prestando
cuidados, es altamente significativa’®. Es
por ello que los cuidadores precisan de
apoyo significativo, ya que atender a un
enfermo representa un cambio sustancial
en sus propias vidas. Requieren de edu-
cacion respecto a la enfermedad y cuida-
dos de salud mental, puesto que esta labor
conlleva desgaste emocional.

El rol del cuidador principal puede ge-
nerar efectos positivos en el paciente, ya
que éste Ultimo se sentiria apoyado, aco-
gido y querido por su cuidador, ademas
de proveerle de ayuda en el proceso de su
enfermedad®”. En relacion a lo anterior,
un estudio sobre la calidad de vida en
pacientes con cancer de colon®” encon-
tr6 que el nivel de calidad de vida de los
miembros de la familia y/o cuidadores ex-
plicaba de mejor manera el nivel de cali-
dad de vida del paciente, que las variables
sociodemograficas o médicas. En relacién
a lo anterior, se presume que un cuidador
puede ejercer positivamente su rol si se
le brinda ayuda, si acepta relevos para su
descanso, tener tiempo para si mismo, si
procura seguir haciendo una vida normal

y mantenga una relacién activa con su
circulo social™.

En los dltimos afios, ha cobrado impor-
tancia el estudio del rol de los cuidadores
primarios y cémo éste influye en la calidad
de vida de pacientes con cancer en fase
terminal. Esto puesto que se ha constata-
do que una de las dimensiones que mas
influye en la calidad de vida en pacientes
oncoldgicos es el apoyo social que reciben
éstos?22Y,

Investigaciones en torno al tema®® su-
gieren que es esencial ampliar las evalua-
ciones de calidad de vida a los cuidadores
de enfermos de cancer, ya que ellos son el
apoyo primario de éstos, y porque su gra-
do de ajuste a la situacion de enfermedad
parece tener un efecto significativo sobre
el ajuste del paciente.

Asimismo, el apoyo emocional que
puede entregar un cuidador al paciente
con cancer en fase terminal, sirve como
un amortiguador para que este Gltimo pue-
da afrontar los eventos estresantes que im-
plica padecer esta enfermedad. De igual
forma, dicho apoyo emocional es aun mas
importante durante esta fase, ya que el
paciente al perder su autonomia, requiere
de los cuidados que le puede otorgar su
cuidador®2®.

Se observa que los aspectos mas rela-
cionados con la reduccién de calidad de
vida en el paciente son, en primer lugar,
los aspectos fisicos y, en segundo lugar,
los aspectos emocionales®”. Frost, et al.?”
sefalan que los pacientes que se encuen-
tran en etapas avanzadas de un cancer de
mama perciben negativamente su estado
de salud, presentan mayores problemas fi-
sicos y emocionales, asi como un mayor
deterioro en su vida cotidiana.

Este estudio tiene como objetivo esta-
blecer el impacto de la relacién de ayu-
da de los cuidadores primarios sobre la
calidad de vida de pacientes con cdncer
en fase terminal de una poblacién de la
ciudad de Arica.
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METODO
Disefio de la Investigacion

El disefio de la investigacion es explo-
ratorio descriptivo-correlacional.

Sujetos

La muestra esta conformada por 34 pa-
cientes diagnosticados con cdncer avanza-
do y sus respectivos cuidadores primarios.
Ambas muestras son atendidas en la Uni-
dad del Dolor y Cuidados Paliativos del
Hospital Regional Dr. Juan Noé Crevani de
la ciudad de Arica.

Para la seleccion de la muestra defini-
tiva se consideraron los siguientes criterios
de inclusién: pacientes diagnosticados con
cancer en fase terminal que se encontraran
en los estadios 2, 3 y 4 de la escala de fun-
cionalidad Performance Status, ausencia de
alteraciones mentales, ausencia de trastornos
en el lenguaje, conocimiento del diagnéstico
y, finalmente, que el paciente contara con
un cuidador a cargo de él. El muestreo es no
probabilistico por conveniencia con un error
de estimacion no superior al 5% (p< 0,05).

Las caracteristicas sociodemogréficas
y clinicas de la muestra de pacientes y
cuidadores se sefialan en la tabla 2 y 3,
respectivamente.

Tabla 2 Caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de la muestra de pacientes
con cancer en fase terminal

Caracteristicas Sociodemograficas . .
. Frecuencia Porcentaje
Muestra pacientes

Sexo
Masculino 10 29,4%
Femenino 24 70,6%
Edad
30-49 5 14,7%
50-69 13 38,2%
70-89 16 47 1%
Estado civil
Soltero 3 8,8%
Casado 19 55,9%
Separado 5 14,7%
Viudo 7 20,6%
Nivel educacional
Ninguno 2 5,9%
Basico 16 47%
Medio 12 35,3%
Técnico 4 11,8%
Estadio de Funcionalidad (PS)
PS 2 20 58,8%
PS 3 7 20,6%
PS 4 7 20,6%
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Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra de cuidadores
y/o familiares

Caracterl'sti.cas Sociodemogl:ei.ficas Frecuencia Porcentaje
Muestra cuidadores y/o familiares
Sexo
Masculino 4 11,8%
Femenino 30 88,2%
Edad
20-29 6 17,6%
30-49 15 44,1%
50-69 12 35,3%
70-89 1 2,9%
Estado civil
Soltero 10 29,4%
Casado 18 52,9%
Separado 3 8,8%
Viudo 2 5,88%
Conviviente 1 2,9%
Nivel educacional
Basico 7 20,6
Medio 10 29,4%
Técnico 8 23,5%
Superior 9 26,5%

Recoleccion de datos

La investigacion se desarrolla en la Uni-
dad del Dolor y Cuidados Paliativos perte-
neciente al Hospital Dr. Juan Noé Crevani
de la ciudad de Arica. Dicha Institucion
de salud es el Gnico centro sanitario de
caracter pablico de la ciudad que atiende
poblacién con céncer en fase terminal, asi
como también el Gnico que cuenta con
las condiciones y equipamiento para sa-
tisfacer las necesidades de los pacientes
con dichas caracteristicas. Las prestaciones
otorgadas, tanto a los pacientes, como a
sus familiares y/o cuidadores, se imple-
mentan y canalizan a través de la Unidad
del Dolor y Cuidados Paliativos, por tanto
es la entidad especializada en el abordaje
de la tematica objeto del presente estudio.

La solicitud de autorizacion para llevar
a cabo la investigacion se realizé, en pri-
mera instancia, a la médico jefe de dicha
unidad, la enfermera jefe y la profesional
psicologa, quienes otorgaron el consenti-
miento entregando algunas pautas éticas
de ejecucion, tales como el manejo de la
confidencialidad, que el primer contacto
con la muestra se llevard a cabo en la uni-
dad y, por ultimo, solicitaron una devolu-
cién de informacion, al término del estu-
dio, acerca de los datos arrojados.

El procedimiento que se llevé a cabo
para realizar dicha seleccién consistié en
revisar las fichas clinicas de cada paciente
y posterior a esto los investigadores asistie-
ron a los controles clinicos para determi-
nar el estado de salud contractual de cada
paciente y si éste estaba apto para la apli-
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cacion de los instrumentos. Asimismo, por
medio de esta entrevista clinica, se realizé
el contacto con los pacientes y/o cuida-
dores para solicitar su colaboracion en la
presente investigacion. Una vez que éstos
firmaron el consentimiento informado se
procedié a la administracion de la baterfa
de instrumentos.

La metodologia utilizada para adminis-
trar la bateria de instrumentos a la mues-
tra de esta investigacion, fue la siguiente:
(@) autoadministracion de los instrumen-
tos cuando los pacientes y sus cuidadores
principales estaban en condiciones fisicas
(no estar postrado o débil fisicamente) e in-
telectuales (saber leer y escribir) de hacer-
lo; (b) administracion de los instrumentos
por los investigadores cuando los pacien-
tes y sus cuidadores principales no cum-
plian con los requisitos minimos de autoa-
plicacion (capacidad fisica e intelectual).
El lugar en el cual se realizé la aplicacion
de los instrumentos fue en el domicilio de
los pacientes.

Los instrumentos utilizados para la eva-
luacion fueron los siguientes:

En pacientes se utilizaron las siguientes
escalas:

1. Escala de Evaluacién Funcional de la
Terapia del Cancer FACT-G*® creado
por Cella, Tulsky, Gray, Sarafian, Linn,
Bonomi et al., 1993: Evalda la calidad
de vida de pacientes con cualquier tipo
de céancer y sirve para conocer el im-
pacto del tratamiento. Esta conformada
por 34 items con escalas tipo Likert,
con un rango de 0 a 4. Estas subescalas
son: Estado fisico general de la salud,
ambiente familiar y social, estado emo-
cional y capacidad de funcionamiento
personal.

2. Cuestionario de Salud SF-36% creado
por Ware et al., 1992. Adaptada al cas-
tellano por Alonso et al., 1995: Permite
evaluar la salud percibida de la pobla-
cién y su evolucién en el tiempo, y
sirve, asimismo, de referencia para la

comparacién de las diferencias en el
estado de salud (calidad de vida) se-
gin los tratamientos y/o monitorizar
procesos de tratamiento. Los items del
cuestionario informan de estados tanto
positivos como negativos de la salud
fisica y del bienestar emocional. Tiene
8 subescalas: Funcion fisica, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad,
funcioén social, rol emocional y salud
mental. Estas subescalas se agrupan en
tres areas de salud general: (a) Estado
Funcional (compuesta por las subesca-
las Funcion Fisica, Funcion Social, Rol
Fisico y Rol Emocional), (b) Bienestar
(compuesta por las subescalas Vitali-
dad, Salud Mental y Dolor Corporal)
y (c) Evaluacion General de la Salud
(compuesta por la subescala Salud Ge-
neral y el item n° 2 del instrumento).

En los cuidadores principales se utilizé:
Escala de Sobrecarga del Cuidador
de Zarit®?, creada por Zarit, Reever y
Bach-Peterson, 1980. Adaptada y tradu-
cida al castellano por Martin, Salvadé,
Nadal, Miji, Rico, Lanz & Taussig: Esta
conformada por 22 items que evalGan
los efectos negativos sobre el cuidador
en diferentes dreas de su vida (fisica,
social, psiquica y econémica). Cada
item se evalia mediante una escala
tipo Likert con 5 modalidades de res-
puestas (de nunca hasta casi siempre).
Tiene 3 subescalas: la primera evalta
el impacto subjetivo de la relacién de
cuidados sobre la vida del cuidador, la
segunda evalGa los sentimientos de re-
chazo/hostilidad del cuidador hacia el
paciente y la tercera evalda la autova-
loracién de los cuidadores acerca de su
competencia para mantener la relacién
de cuidado. Los rangos existentes son
de 22-46: Sin sobrecarga; 47-55: So-
brecarga leve y de 56-110: Sobrecarga
intensa. Ademas se aplicé el Cuestiona-
rio de Salud SF-36.
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RESULTADOS

De acuerdo a los analisis realizados se
pueden senalar los siguientes resultados:

Calidad de vida en pacientes

En la tabla 4 se observa que en el ins-
trumento especifico Fact-G el puntaje en
la escala global arroja una media de 60,0
con una desviacién tipica de 19,0. Este
puntaje se clasifica en el rango de baja
calidad de vida.

Respecto a las tres escalas globales del
instrumento genérico SF-36 (escala de Es-
tado Funcional, Escala de Bienestar y Es-
cala de evaluacion general de la salud) se
indica que, tal como se observa en la tabla
5, el puntaje de la escala Estado Funcional
arroja una media de 37,6 con una desvia-

cioén tipica de 30,1 la cual se clasifica en
el rango de baja calidad de vida, lo que
sugiere que los problemas de salud fisica
y emocional deterioran el funcionamien-
to fisico cotidiano y las actividades socia-
les del paciente; el puntaje de la escala
Bienestar arroja una media de 50,5 con
una desviacion tipica de 23,3 la cual se
clasifica en el rango de calidad de vida
normal lo que refleja, en términos genera-
les, que la poblacién no percibe deterioro
en relacion a la vitalidad y a la sintoma-
tologia fisica (dolor) y mental (ansiedad y
depresion) asociada a la enfermedad; por
Gltimo, el puntaje de la escala Evaluacion
General de la Salud arroja una media de
62,3 con una desviacion tipica de 7,7 la
cual se clasifica en el rango de alta cali-
dad de vida, lo que indica que existe una
adecuada percepcion del estado de salud

Tabla 4. Puntajes promedio de las escalas generales de calidad de vida, desde
la perspectiva del paciente con cancer en fase terminal

N Minimo | Maximo | Media |Desv. tip.
SF-36 Estado Funcional [Paciente] 34 0,0 | 98,8 | 37,6 | 30,1
SF-36 Bienestar [Paciente] 34 10,0 | 93,3 | 50,5 | 23,3
SF-36 Evaluaciéon General de la Salud [Paciente] | 34 | 47,5 | 83,5 | 62,3 | 7,7
Puntuacion Global FACT-G [Paciente] 34 21 87 60,0 | 19,0
N valido (segtn lista) 34

Tabla 5. Puntajes promedio de las escalas generales de calidad de vida y
sobrecarga emocional, desde la perspectiva del cuidador principal

N Minimo | Maximo | Media |Desv. tip.
Puntaje Total Zarit' [Cuidador] 34 1260|720 | 46,0 | 12,2
SF-36 Estado Funcional [Cuidador] 34 | 30,0 |100,0| 78,0 | 21,9
SF-36 Bienestar [Cuidador] 34 [ 17,3 1956 | 63,1 19,0
SF-36 Evaluaciéon General de la Salud [Cuidador] | 34 | 42,5 | 71,0 | 55,0 | 7,07
N vélido (segun lista) 34

1. Puntos de corte escala sobrecarga del cuidador Zarit: 22-46 Sin sobrecarga, 47-56 Sobrecarga leve, 57-110

Sobrecarga intensa.
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actual y la evolucion de ésta a lo largo del
tiempo.

Calidad de vida en cuidadores

Respecto a la calidad de vida de los
cuidadores primarios, los resultados arro-
jan que de acuerdo al instrumento genéri-
co SF-36 los puntajes para la escala global
Estado Funcional y la escala Bienestar se
ubican en el rango de alta calidad de vida,
mientras que en la escala Evaluacion Ge-
neral de la Salud el puntaje se ubica en el
rango de calidad de vida normal (Tabla 5).

Por lo anterior se desprende que en
términos generales los cuidadores poseen
una buena percepcion de la salud fisica y
emocional, por lo que su funcionamiento
fisico cotidiano y las actividades sociales
no se verian deteriorados. Asimismo, se
percibe una adecuada vitalidad y ausencia
de sintomatologias fisicas.

Respecto al puntaje obtenido en el ins-
trumento de sobrecarga del cuidador de
Zarit, éste arroja una media de 46,0 con
una desviacion tipica de 12,2 la cual se
clasifica en el rango de “no hay sobrecar-
ga”, lo que revela, en términos generales,
que los cuidadores no experimentan la vi-
vencia de agotamiento en las areas fisica,
psiquica, social y econémica de su vida
(tabla 5). Sin embargo, al realizar una seg-
mentacion de los datos para evaluar la so-
brecarga del cuidador segin el estadio de
funcionalidad (performance status) de los
pacientes, se encontr6 que los puntajes de
sobrecarga en los cuidadores de pacientes
en estadio 4 de la Escala de funcionali-
dad Performance status de la enfermedad
arrojaron una media de 54,2 con una des-
viacion tipica de 11,5 reflejando asi una
sobrecarga leve, lo cual permite concluir
que los cuidadores de pacientes en esta-
dios de funcionalidad mds avanzados de
la enfermedad presentan un leve grado de
sobrecarga en las areas fisica, social, psi-
quica y econémica de su vida.

Impacto de la relacion de ayuda de
cuidadores sobre la calidad de vida de
pacientes

Para determinar el impacto de la rela-
cién de ayuda de los cuidadores primarios
sobre los pacientes que estan a su cargo,
se procedié a realizar analisis correlacio-
nes entre las escalas globales del SF-36
y las subescalas del mismo instrumento
(Funcion fisica, rol fisico, dolor corporal,
salud general, vitalidad, funcion social, rol
emocional y salud mental), para ambas
poblaciones. Una vez realizados los ana-
lisis de correlaciones se llevaron a cabo
analisis de regresion mdltiple para deter-
minar el grado de influencia de aquellas
escalas/subescalas que hayan obtenido
correlaciones estadisticamente significati-
vas en la primera fase de andlisis. A partir
de estos andlisis se pudo evidenciar el im-
pacto significativo que generaria la figura
del cuidador en la calidad de vida de un
paciente oncoldgico.

Los andlisis sefialan que en el caso de
los pacientes, la escala general Estado Fun-
cional correlacionaba en forma significa-
tiva' con las subescalas Dolor Corporal (r
= 0,401, p < 0,05), Vitalidad (r = 0,379,
p < 0,05), Funcion Social (r = 0,499, p <
0,01), Salud Mental (r = 0,403, p < 0,05),
Bienestar (r = 0,356, p < 0,05) y Evalua-
cion General de la Salud (r = 0,383, p <
0,05) del cuidador. Al realizar un andlisis
de regresion lineal mdltiple la Unica que
alcanzé un valor predictivo significativo
fue Funcion Social del cuidador, explican-
do un 25 % de la varianza (F= 10,6; p =
0,03) del Estado Funcional del paciente;
esto quiere decir que la valoracién que el
cuidador tiene de su vida social en fun-
cién de sus problemas de salud fisica y

1 Solo se mencionan las escalas y subescalas
que hayan alcanzado una correlacién igual o supe-
rior a 0,3, puesto que segln los parametros estadisti-
cos en ciencias sociales, dichos valores se consideran
datos significativos.



104 Alejandra Caqueo-Urizar et al.

emocional, influye en la valoracion que el
paciente tiene acerca de su funcionamien-
to personal y social.

Asimismo, los puntajes obtenidos en la
escala Estado Funcional del paciente fue-
ron segmentados seglin el estadio de fun-
cionalidad (performance status) de éstos,
para luego realizar nuevamente un ana-
lisis de regresion lineal multiple con las
subescalas del cuidador: Dolor Corporal,
Vitalidad, Funcion Social, Salud Mental,
Bienestar y Evaluacion General de la Sa-
lud y asi determinar, a partir de esta seg-
mentacion, si se establece alguna relacién
predictiva entre las variables del cuidador
antes mencionadas sobre el Estado Fun-
cional del paciente. En concordancia con
esto, se encuentra que la Vitalidad del cui-
dador explica un 82% de la varianza (F =
23,2; p = 0,005) del Estado Funcional de
pacientes en estadio 3 de funcionalidad
(performance status), esto quiere decir que
la valoracién que hacen los cuidadores de
la energia y vitalidad que poseen, influ-
ye en la percepcion que los pacientes de
dicho estadio tienen acerca de su funcio-
namiento personal y social. Por otro lado,
el Bienestar de los cuidadores explica un
62 % de la varianza (F = 8,2; p = 0,035)
del Estado Funcional de los pacientes en
estadio 4 de funcionalidad (performance
status), esto quiere decir que la valoracién
que los cuidadores hacen acerca de su
sintomatologia fisica, mental y de su vi-
talidad, influye en la percepcion que los
pacientes de dicho estadio tienen sobre su
funcionamiento personal y social.

De la misma forma, la escala general
de Bienestar del paciente correlaciona po-
sitivamente con Funcion Social del cuida-
dor (r= 0,342 p < 0,05), Al ser sometida a
una regresion lineal simple se sefiala que
la Funcion Social explica el 12% de la
varianza (F = 4,2; p = 0,048) del Bienestar
del paciente, es decir, la valoracién que el
cuidador hace de su vida social en funcién
de su salud fisica y emocional, influye en

la percepcion que el paciente hace de su
sintomatologia fisica, mental y de su vita-
lidad.

Finalmente, la escala Evaluacion Gene-
ral de la Salud del paciente correlacioné
significativamente con Dolor Corporal (r =
0,339, p < 0,05) y con Evaluacion General
de la Salud del cuidador (r = 0,403, p <
0,05); no obstante, al realizar un andlisis
de regresién lineal mdltiple sélo la escala
Evaluacion General de la Salud del cuida-
dor obtuvo un valor predictivo, explicando
el 16% de la varianza (F = 6,2; p = 0,018)
de la escala Evaluacion General de Salud
del paciente, es decir, la valoracién que el
cuidador tiene acerca de su estado de sa-
lud actual y la evolucién de ésta a lo largo
del tiempo influye en la valoracién que el
paciente hace de su salud actual y de la
evolucion de ésta a lo largo del tiempo.

DISCUSION/CONCLUSIONES

Es indudable que la evaluacion de la
calidad de vida en pacientes oncoldgicos
presenta su mayor auge en la actualidad,
puesto que se ha convertido en un pro-
blema de salud publica. En chile, dado
el aumento de la prevalencia, las tasas de
mortalidad y la reforma de salud surgida
hace unos afos, esta enfermedad ha sido
incorporada al plan de garantias explicitas
en salud, lo cual implica una cobertura
especial de la misma. Los pacientes diag-
nosticados con cancer terminal reciben
una intervencion integral y especializada,
cuyo objetivo principal es contribuir a me-
jorar su calidad de vida. Es asi como se
incluyen prestaciones a los cuidadores pri-
marios como un agente importante dentro
del sistema a intervenir, puesto que éstos
son los principales encargados de procurar
el cuidado a los enfermos, lo que , a su
vez, genera que sufran niveles de desgaste
asociados a este cuidado™ 1%,

Investigaciones en torno al tema’*?
sefalan que la calidad de vida tanto de
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pacientes oncolégicos como de sus cuida-
dores se ve afectada producto de la situa-
cién de enfermedad, sin embargo, cabe
destacar que dicha alteracion no necesa-
riamente repercute en las mismas dreas, ya
que en los pacientes pareciera existir una
tendencia al deterioro de las areas fisica y
funcional, mientras que en los cuidadores
seria el area emocional™'®. Asimismo, en
un informe reciente de la OMS sobre cui-
dados paliativos se afirma que hay eviden-
cia de que la gente envejecida sufre inne-
cesariamente debido a una carencia en la
evaluacion y tratamiento de sus problemas
y por falta de acceso a cuidados paliati-
vos ©. Dichos hallazgos son concordantes
con los resultados obtenidos en la presente
investigacion, ya que efectivamente la di-
mension fisica y funcional del paciente se
ven deterioradas significativamente, influ-
yendo en la percepcion que éstos tienen
de su calidad de vida.

En el paciente la calidad de vida se ve
influida de forma significativa por la Fun-
cion Social, la Vitalidad y el Bienestar del
cuidador; estos resultados sustentan que la
valoracion subjetiva que una de las po-
blaciones objetivo hace de su calidad de
vida se ve estrechamente relacionada con
la valoracién subjetiva que la otra hace de
la misma. Estos resultados son concordan-
tes con los hallazgos encontrados en un
estudio de Northouse, et al.??,

Por otra parte, la presencia de una so-
brecarga leve en los cuidadores principa-
les de pacientes en estadio 4 de la Escala
de funcionalidad performance status tiene
relacion con el rol mas activo que éstos
adquieren en esta etapa de la enfermedad
del paciente, en la cual éstos Gltimos pier-
den autonomia. Asimismo, esto guardaria
relacion con la cantidad de tiempo que los
cuidadores llevarian ejerciendo su rol 217

Respecto a la valoracién positiva que
los cuidadores hacen de diversas areas de
su vida, ésta podria estar siendo explicada
por el no reconocimiento de la sobrecarga

que implica el cuidado de su familiar/pa-
ciente o el no reconocimiento de que su
calidad de vida se ha visto deteriorada pro-
ducto de esto mismo. La deseabilidad so-
cial es un factor que también podria influir
en las respuestas dadas por los cuidadores,
lo cual se relacionaria con la imagen posi-
tiva que éstos desearian proyectar respecto
al rol de cuidado que ejercen.

Los pacientes hacen una valoracion ne-
gativa de su calidad de vida global, lo cual
estaria asociado a la situacién de enferme-
dad por la que atraviesan, generando en
éstos mas problemas fisicos, alteraciones
en su vida cotidiana y, en definitiva, una
percepcion desfavorable de su salud ?°:

A partir de los resultados se constata
que la figura de los cuidadores primarios
genera un impacto significativo en la ca-
lidad de vida de los pacientes con can-
cer avanzado. A partir de esto, se hace
manifiesta la importancia de realizar in-
vestigaciones con ambas poblaciones vy,
mas aun, considerar a los cuidadores en
las lineas de intervencion que se lleven
a cabo desde el campo de la salud. Ello
puesto que la presencia y bienestar de los
mismos es un buen predictor de la calidad
de vida de los pacientes a su cuidado. Los
principales hallazgos del presente estudio
indican que, en el caso de los pacientes,
éstos perciben una baja calidad de vida a
propésito de su estado funcional, mien-
tras que los cuidadores perciben una alta
calidad de vida en esta misma area y en
su bienestar. No obstante, aquellos cuida-
dores que estan a cargo de pacientes que
se encuentran en estadio 4 de la Escala de
funcionalidad performance status, es decir
pacientes completamente discapacitados,
postrados, que no pueden proveerse au-
tocuidado y requieren cuidado de enfer-
meria, presentan una sobrecarga leve. Esto
puede explicarse justamente por el rol mas
activo que los cuidadores asumen en esta
etapa de funcionalidad del paciente que
tienen a cargo.



106  Alejandra Caqueo-Urizar et al.

Por otra parte, se observa que en el
paciente oncolégico, la calidad de vida se
ve favorecida por el bienestar, funcién so-
cial y la vitalidad del cuidador. Esto quiere
decir que la presencia de un cuidador que
no percibe deterioro fisico ni emocional,
que posee una adecuada percepcion de
su salud, valoracion positiva de su energia
y vitalidad y posee una valoracién positiva
de su vida social contribuye a que el pa-
ciente perciba una mejor calidad de vida.
La explicacion radicaria en que el paciente
percibiria mas apoyo de su cuidador, al ser
éste una persona con condiciones adecua-
das para ejercer este rol. Son numerosos
los testimonios que avalan la tesis de que
la calidad de las relaciones interpersonales
tienen un impacto enorme en la vida de
los pacientes; siendo éstas un antecedente
significativo para su salud®".

En relacion a lo anterior, las lineas
de accién en salud deberian orientarse a
trabajar con cuidadores primarios fortale-
ciendo sus habilidades de afrontamiento,
favoreciendo espacios de autocuidado y
psicoeducando en cuanto a la entrega de
informacién y estrategias de resolucién de
conflictos, para que éstos puedan ejercer
un adecuado rol de cuidador®?. Asimismo,
los aspectos mas estudiados en la literatura
cientifica son los referentes al impacto de
la enfermedad en las relaciones de pareja.
Menos estudiadas han sido las relaciones
entre padres e hijos y familia extensa®?.

En el presente estudio se observaron al-
gunas limitaciones las cuales se recomien-
da considerar para futuras investigaciones.
Estas guardan relacién con el reducido ta-
mafio de la muestra y la distribucién de
pacientes seglin su estadio en la Escala de
funcionalidad Performance status, la cual
fue de caracter heterogéneo. Por otro lado,
se debe considerar que la calidad de vida
es una evaluacién de caracter temporal y
estd ligada al estado de salud actual de
la persona'2. Por lo tanto, estos resulta-
dos podrian variar ya sea en forma positi-

va como negativa, de alli la importancia
de mantener evaluaciones constantes de
dicho constructo sobre todo en pacientes
oncoldgicos en fase terminal, dadas las ca-
racteristicas de la rapida evolucién de la
enfermedad en esta fase, asi como también
el vertiginoso paso de un estadio de fun-
cionalidad a otro.
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