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Este estudio esta dedicado a aquellas diadas que se han formado por el proceso que
surge a partir del diagnéstico de cancer, son la razon para la realizacién de este trabajo.

«Un hilo rojo invisible conecta a aquellos
gue estan destinados a encontrarse,

sin importar tiempo, lugar o circunstancias.
El hilo se puede estirar o contraer,

Pero nunca romper»

Leyenda Oriental
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Resumen y Abstract IX

Resumen

Objetivo: Analizar las relaciones de la carga de cuidado de la diada en situaciones de
cancer en Bogota.

Metodologia: Estudio cuantitativo correlacional con disefio diadico estandar de tipo
reciproco. La muestra se conformé de 80 diadas. Se us6 una ficha de caracterizacion de
la diada, cuidador — persona con enfermedad crénica, la Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit y el Instrumento de carga de la enfermedad crénica para el paciente.
Se realizd un andlisis a partir de estadistica descriptiva y medidas de tendencia central,
con el fin de conocer el perfil de las diadas participantes; se usaron pruebas de
correlacion de Spearman y correlacion candnica; y pruebas no paramétricas para evaluar

el comportamiento de las variables de los instrumentos de medicién seleccionados.

Resultados: Se corrobora que el género femenino es predominante en las diadas y en
edad productiva. Las diadas del estudio se caracterizaron por llevar poco tiempo de
cuidado. Los cuidadores familiares presentaron una sobrecarga baja y las personas con
cancer manifestaron sentir carga en aspectos de tipo emocional, laboral y fisico. Se
identifico una relaciéon débil entre las cargas del cuidador y de la persona con cancer a
partir de pruebas de correlacion de Spearman y coeficiente candnico. Se determinaron
indicadores de la carga frente a la calidad de vida mediado por los bienestares medidos
en la diada a través de la prueba de Kruskall Wallis, relacionados con factores culturales

y econémicos; y el bienestar fisico y psico-emocional.

Conclusiones: Las diadas se encuentran en un afrontamiento individualizado mediado
por un vinculo de poco tiempo, presente en las primeras etapas de la enfermedad
cronica; sin embargo, se presentan algunas caracteristicas que ameritan nuevas

investigaciones para profundizar en el fenémeno.

Palabras clave: Cancer/Neoplasia, Carga de la Enfermedad, Cuidador, Persona.
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Abstract

Objective: To analyze the relationship of the care burden of the dyad in cancer situations
in Bogota.

Methodology: Quantitative and correlation with standard dyadic design of reciprocal type.
The sample consisted of 80 dyads: over 18 years old, with a bond and proximity, knowing
how to read and write, for people with cancer with a confirmed diagnosis, not having a
vital need. A characterization card of the dyad, caretaker - person with chronic illness, the
Zarit burden Interview and the Instrument of burden of chronic illness for the patient were
used. An analysis was made based on descriptive statistics and measures of central
tendency, to know the profile of the participating dyads; Spearman correlation tests and
canonical correlation were used; And non-parametric tests to evaluate the behavior of the

variables of the selected measurement instruments.

Results: It is corroborated that the female gender is predominant in the dyads and in
productive age. The dyads of the study were characterized by taking little care. Family
caregivers had a low overload and people with cancer expressed feelings of emotional,
physical and occupational aspects. We identified a weak relationship between caregiver
and person with cancer loads from Spearman correlation tests and canonical coefficient.
Indicators of the burden on the quality of life mediated by the wells measured in the dyad
through the Kruskall Wallis test, related to cultural and economic factors, were

determined; And physical and psycho-emotional well-being.
Conclusions: The dyads are in an individualized coping mediated by a short time link,

present in the early stages of chronic disease; However, there are some characteristics

that merit further research to deepen the phenomenon.

Keywords: cancer, Dyad, cost of lllness, Burden of care, Caregiver, Patient.
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Introduccioén

El cancer es una de las enfermedades crénicas que va en aumento frente a las cifras de
incidencia y mortalidad, mostrando asi, que es un fenébmeno que amerita estudiar y
abordar desde diferentes disciplinas. A nivel mundial, se mantiene como la segunda
causa de morbilidad y mortalidad dentro de las Enfermedades Crénicas no Trasmisibles
(ECNT) segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2015) y en Colombia entre
2007 y 2011 se registraron alrededor de 30.000 casos nuevos diagnosticados acorde al
Informe de Instituto Nacional de Cancerologia (Pardo et. al, 2015).

Por lo anterior, el gobierno Colombiano viene desarrollando diferentes politicas y
programas que contribuyan al manejo y control de cancer, tanto en las instituciones como
en el interior de las familias, esperando que se conviertan en los préximos cuidadores de
la persona con cancer, ya que, desde el momento del diagnostico de cancer, se origina
una demanda adicional de atencién a la persona enferma, que se va transformando a lo
largo del tratamiento y se acompafa de una serie de cambios de tipo psicosocial,
econdémico y fisico, concebido como carga del cuidado, concepto emergente en

enfermeria.

Todos estos aspectos producen en la familia, en el cuidador principal y en la persona con
cancer, una sensacion de desgaste o carga, por llevar a cabo determinadas tareas,
esfuerzos e inquietudes adicionales derivadas de su cuidado, lo que tiene un efecto

negativo en su calidad de vida.

Desde la dimension fisica, el cancer es una de las enfermedades que causa mdltiples
sintomas y complicaciones de dificii manejo que pueden traer consecuencias que
perduran a través del tiempo y pueden producir discapacidades irreversibles para la
persona que la padece y para el cuidador familiar existe un aumento en el nivel de estrés
lo que trae consecuencias que puede descomponer su estado fisico que llegando a

producir sensacion de cansancio en su labor de cuidado.
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En el &mbito psicosocial, la persona con cancer y el cuidador se ven afectados por el
proceso de la enfermedad, produciendo sintomas como ansiedad, depresion, problemas
familiares, que no les permite tener un buen afrontamiento de la enfermedad y en
algunos casos pone a prueba los vinculos en especial en situaciones de crisis. De este

modo, se tendra como resultado una sumatoria de comorbilidades en la familia.

Adicionalmente, este fendmeno tiene un impacto importante en la economia familiar,
puesto que se ve claramente afectada por la ausencia de suficientes ingresos y por el

aumento de gastos producidos por la enfermedad (Azzani et al., 2015).

Desde la Universidad Nacional de Colombia (UN) se viene investigando esta
problematica en el marco de las ECNT incluyendo el cancer, de modo que se busca
describir y delimitar las caracteristicas de este fenémeno que probablemente presentan
las diadas que estan en el Centro de Investigaciones Oncoldgicas San Diego (CIOSAD).
El objetivo general de esta investigacion es analizar las relaciones de la carga de cuidado
de la diada en situaciones de cancer.

Se registré la informacion de 80 diadas aleatorizadas, mayores de 18 afios de edad y con
un diagnostico confirmado mayor a 3 meses. Se evaluaron mediante el Instrumento de
caracterizacion de la Diada, el Instrumento de Carga de la Enfermedad y La Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit. La informacion fue recolectada en los meses de

octubre y noviembre de 2016.

Para el andlisis inicialmente se realizaron pruebas para determinar el nimero adecuado
de la muestra para luego determinar estadisticamente las caracteristicas de las diadas
participantes, realizar las pruebas de correlacion Spearman y se determiné también el
coeficiente de correlaciébn candnica y otras pruebas no paramétricas para definir la

influencia de la carga en el bienestar de la diada.

Se confirm6 su maxima correlacion, a partir, de la prueba de correlacién canénica, dando
un valor maximo de 0,469, significando, que existe una correlacién baja entre la

sobrecarga del cuidador y la carga de la persona con cancer (carga de la diada)
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determinando que el proceso de afrontamiento del cuidador y la persona con cancer se

realiza de manera independiente, por estar en una etapa temprana de la enfermedad.

Se obtuvieron algunos resultados relevantes, a partir de la prueba Kruskall Wallis, donde
se definieron los indicadores de Carga en la Diada a partir de la calidad de vida medida
por los niveles de bienestar incluidos en la caracterizacion, donde se determiné que la
sobrecarga del cuidador sobre el bienestar de la persona esta mediada por las creencias
sociales del cuidador y de la capacidad econdmica familiar, asi como las dimensiones de
carga de la enfermedad influye en el bienestar fisico y psico-emocional de los dos,
indicando la mayor carga del cuidado en la diada; en el cuidador familiar, se encontr6
solamente indicadores de carga por una asociacion entre la carga Interpersonal y el
bienestar fisico del cuidador, lo que mediaria el deseo de delegacion del cuidado, al tener
dificultades en la toma de decisiones. A partir de lo anterior, se plantean unos supuestos

gue puedan llegar a ser hipotesis para investigaciones futuras.






1.Marco de Referencia

En este capitulo se presentara la vision general del 4rea tematica del fendbmeno a partir
de los vacios encontrados en la significancia social, tedrica y disciplinar de enfermeria y
la justificacién del estudio para evaluar la carga del cuidado en diadas en situaciones de

cancer.

Area Tematica: Carga del cuidado en la diada en situaciones de cancer.

Fendmeno de Estudio: Describir la carga del cuidado que percibe la diada en

situaciones de cancer.
Linea de Investigacion: Carga del cuidado

Grupo: Cuidado de enfermeria al paciente crénico.

1.1. Significancia social

1.1.1. Situacion Actual del Cancer

El cancer se ha convertido en un desafio para la salud en los Ultimos afios. A nivel
mundial, se estimaron 8.2 millones de muertes al afio y 14 millones de casos nuevos
fueron diagnosticados, por lo que se mantiene como la segunda causa de morbilidad y
mortalidad dentro de las Enfermedades Cronicas no Trasmisibles (ECNT) segun la
Organizacién Mundial de la Salud (2014).

En Colombia, entre 2007 y 2011 se registraron al afio, 29.734 casos nuevos de cancer en
hombres y 33.084 en mujeres, acorde al Informe del Instituto Nacional de Cancerologia

(Pardo et al., 2015). Dentro de los tipos de cancer con mayor incidencia en hombres se
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encuentra prostata, estbmago, colon-recto, ano y Linfoma no Hodgkin. En mujeres los
tipos de cancer mas diagnosticados fueron de mama, cuello uterino, colon-recto y ano,
estomago y tiroides. (Pardo et al., 2015). En cuanto a los datos de mortalidad se
registraron 16.081 muertes anuales en hombres y 16.572 en mujeres. El tipo de cancer
con mayor mortalidad en hombres fue de estbmago y en mujeres fue el cancer de mama
seguido de cuello uterino (Pardo et al, 2015). Por esta razén, en la dltima década se
vienen desarrollando diferentes politicas y programas que contribuyan al manejo y control

de cancer.

Politicas para la atencion en Cancer

Siendo el cancer una problematica de salud mundial, diferentes instancias vienen
haciendo modificaciones en sus politicas y creando nuevos programas de atencién que
permitan mejorar la atencién en salud y ser eficaces en el diagnéstico y tratamiento de la

enfermedad.

Desde la OMS (2005), en la Asamblea Mundial de la Salud plantea fortalecer los
programas y mejorar las politicas de los estados desde componentes: prevencion,
deteccioén precoz, diagnéstico, tratamiento y cuidados paliativos. Por otro lado, se
instaura el Programa de Lucha contra el Cancer (OMS, 2005) que busca promover
politicas, planes y programas nacionales de control del cancer que estén integrados en
las iniciativas de lucha contra las enfermedades no transmisibles y los otros problemas
conexos. La Organizacion Panamericana de la Salud (2012) presenta el Plan de Accién
para la Prevencion y Control de las ECNT en la Region de las Américas en el que
coopera con los estados para promover politicas de salud publica para las ECNT
efectivas, estrategias, programas y directrices basados en la evidencia, para facilitar el
manejo integral en las ECNT. Este plan contiene un programa de gestion integral de
cancer donde se encuentran planteadas directrices, estadisticas y algunos elementos
didacticos que permita mejorar la atencién de personas con cancer en los paises aliados.
(OPS, 2015)
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En Colombia, La Ley estatutaria 1751 de 2015 presenta el nuevo modelo para garantizar
el derecho fundamental de la salud y sus mecanismos. Con esta Ley se busca mejorar la
atencion en salud, aumentar la cobertura de los afiliados al sistema en salud y mejorar
los procesos administrativos a los que se ven enfrentadas diariamente las personas con

ECNT y sus cuidadores.

El control de cancer esta regido desde la Ley 1384 de 2010 denominada también Ley
Sandra Ceballos, que establece las acciones pertinentes para el control y manejo integral
del cancer en el pais, con la cual busca disminuir mortalidad por cancer y mejorar la
calidad de vida brindando un servicio de soporte tanto fisico como psicoldgico, asi como,

la atencion a la persona con enfermedad terminal.

En el 2014, con la Ley 1733 de 2014 nombrada Ley Consuelo Devis Saavedra, se regula
los servicios de cuidados paliativos en Colombia para ofrecer un servicio integral a los
pacientes en fases avanzadas de patologias degenerativas, crénicas o terminales como

el cancer.

Por otro lado, el Ministerio de Salud junto con el Instituto Nacional de Cancerologia
(2012) disefid el Plan Decenal para el control de Cancer en Colombia 2012-2021,
proyecta unas lineas estratégicas que tiene por objetivo el control del riesgo, la deteccion
temprana, el tratamiento rehabilitacion y el cuidado paliativo, para lograr reducir

significativamente las cifras de morbilidad y mortalidad por cancer en el pais.

Impacto del cancer en la personay el cuidador familiar (Diada)

Cuando la persona es diagnosticada con cancer, se presenta una cadena de reacciones
emocionales y cambios en las rutinas de autocuidado, de rol y probablemente
transformaciones culturales que estardn presentes durante todo el proceso de la
enfermedad (MinSalud, 2012), que afecta no solo a la persona diagnosticada, sino,

también tiene un efecto en su familia y/o cuidador principal.

Al presentarse ese cambio de roles, afecta la dindmica familiar, laboral y social, puesto

gue la familia debe estar centrada en el cuidado de la persona con cancer que requiere
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de un apoyo adicional y acompafamiento ante nuevos procesos que se deben llevar a
cabo para cumplir con el nuevo régimen terapéutico como la realizacion de tramites
administrativos, los cuidados continuos que demanda nuevas habilidades de cuidado
dependiendo de la progresion y tratamiento de la enfermedad, y cambios econdmicos
gue se originan del alto costo que tiene la enfermedad para la familia y reajustes en la
parte laboral de la persona con cancer y su familia, que puede generar una probable

disfuncién y aislamiento social (Pinto, 2004).

Todos estos aspectos producen en la familia y en el cuidador principal una sensacién de
desgaste, por llevar a cabo determinadas tareas, esfuerzos e inquietudes adicionales
derivadas de su cuidado, lo que tiene un efecto negativo en la calidad de vida de la

familia y un bajo nivel de bienestar. (Exposito, 2008; Achury et. al, 2011).

Cuando se tiene estas vivencias con personas en situacién de cancer, generalmente la
familia o la red de apoyo, crea una alianza mas soélida que permite que la persona
puedan sentirse seguras y afrontar la situacion de una mejor manera (Chaparro, 2011).
Estas situaciones de crisis llevan a que uno de los integrantes de la familia se empodere
y asuma el rol de cuidador principal, formando un vinculo especial con la persona en
situacion de cronicidad (binomio paciente-cuidador), es de ese modo, se crea la diada
gue se caracteriza por la interdependencia personal con necesidades intangibles y

espirituales (Chaparro, 2009), por lo que se identifica como un sujeto de cuidado.

1.2. Significancia teodrica

Diferentes estudios de los que se hara referencia a continuacion han contribuido al
conocimiento de la carga de la enfermedad en pacientes oncolégicos, que han permitido
un mejor abordaje de la carga del cuidado en la diada (cuidador-persona) en situaciones

de cancer.
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1.21. Percepcion de carga del cuidado en el cuidador
familiar y la carga de la enfermedad en |la persona con
cancer

Desde el momento del diagnéstico de cancer, se origina una demanda adicional de
atencion a la persona enferma por parte de nucleo familiar, que se va transformando a lo
largo del tratamiento y se acompafa de una serie de cambios en su bienestar
psicosocial, econémico y fisico, concebido como carga del cuidado, concepto que no es

exclusivo de enfermeria.

Impacto Fisico

El cancer es una de las enfermedades que causa multiples sefiales y complicaciones de
dificil manejo como los sintomas propios de la enfermedad como el dolor, fatiga o disnea
(Kim, et. al., 2016), los que son causados por tratamientos como la quimioterapia que son
nauseas, pérdida de apetito, somnolencia, alopecia, estrefiimiento o diarrea, mucositis
oral (Morita, et. al., 2014, Chan, et. al., 2015, Gunn, et. al., 2013), o complicaciones de la
misma enfermedad y sus tratamientos como la compresién medular (Pulgar, et. Al, 2013),
obstruccion intestinal, anorexia y sindrome de caquexia (Andrew, et. al., 2009), entre
otros; pueden traer consecuencias que perduran a través del tiempo y pueden producir
discapacidades irreversibles (Deshields, et. al., 2014), afectando la independencia en las
actividades de la persona con cancer aumentando la sobrecarga para el cuidador
familiar, quien sera la persona que le brinde todos los cuidados que no pueda realizar la

persona con cancer.

Para la familia y especificamente la persona que enfrenta un nuevo reto de asumir este
rol de cuidador principal trae cambios dificiles de asumir y el sentimiento de impotencia
(Pinto & Sanchez, 2000) e incertidumbre que se hace presente por la posible ausencia de
apoyo social, econémico y familiar, trayendo consecuencias para el cuidador producidas
por el requerimiento de un esfuerzo adicional en el cuidado de la persona con cancer
produciendo molestias osteomusculares como artrosis seguido de lumbalgias,
cervicalgias y dorsalgias (Seira et al., 2002), adicionando, las consecuencias dadas por
los altos niveles de estrés y con frecuencia tener como resultado el insomnio, cefalea y

migrafas, y malestares gastrointestinales (Goren A. et. al., 2014).
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Impacto psicosocial

Desde el proceso del diagnéstico sucede una serie de cambios individuales en la
persona con cancer y su familia que pretenden y buscan dar una respuesta adecuada al
nuevo fendmeno por el que atraviesan dado por las transiciones que se visualizan a nivel
personal, familiar, social, econémico y laboral, que puede llevar a una situacion de crisis,
gue deben afrontar de la mejor manera para dar una respuesta oportuna y adecuada

para seguir con un nuevo camino durante el tratamiento.

Siendo una situacion que poca gente se programa para vivir, se ha encontrado en
algunos estudios que se presentan sintomas como ansiedad (Teixeira & Pereira, 2013),
estrés (Palos et al., 2011), depresion (Ostlund, et al., 2010), que puede terminar haciendo
mas dificil vivir el desafio presente dado por la enfermedad y produciendo asi un
afrontamiento disfuncional de esta situacion de crisis. De este modo, la persona con
cancer y su familiar tendra como resultado una sumatoria de comorbilidades, que con
dificultad les permitira lograr un mejor desenlace (Alvarado-Aguilar, et al., 2011, Tang et
al., 2013, Yang et al., 2012).

La espiritualidad es un factor protector que permite a las diadas afrontar el diagndstico de
cancer, sin importar el tema de la religion, la espiritualidad se fortalece y puede promover

una mejor adaptaciéon al nuevo proceso de la enfermedad. (Gallegos & Hernandez, 2008)

Impacto econdémico

El cancer, como varias de las ECNT, ha producido un costo importante para la economia
de un pais, porque genera una perdida en afios productivos tanto del cuidador como de
la persona diagnosticada, teniendo un efecto negativo en la economia de un pais, segun
el Instituto Nacional de Salud en el afio 2011 (pag. 9-51), el cancer se encuentra dentro
de las diez primeras causas de afios de vida potencialmente perdidos, siendo las ECNT

de las principales causas de mortalidad en personas después de los 40 afios.

Adicionalmente, este fendmeno tiene un impacto importante en la economia familiar
puesto que perjudicados por la ausencia de suficientes ingresos y el aumento simultaneo

de gastos producidos por la enfermedad referentes a tramites administrativos, transporte
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y adquisiciébn de medicina y elementos necesarios para la persona con cancer, que
llevaria a dificultad para dar continuidad al tratamiento. (Chino et al., 2014, Hailu &
Mariam, 2013, Mosher et al., 2013, Hanly et al., 2013).

Por lo anterior, el concepto de carga se puede definir desde varias perspectivas, que son
determinadas por las partes que la viven, en esta investigacion, nos enfocaremos en la

perspectiva del cuidador familiar y la persona con cancer.

1.3. Significancia disciplinar

1.3.1. Carga de la enfermedad crénica

La Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia (Barrera et al., 2013)
viene elaborando un piloto funcional denominado: "Modelo para disminuir la carga del
cuidado en la ECNT en Colombia", en el que se han incluido diferentes investigaciones
gue pretenden validar los supuestos alrededor de 5 condiciones de calidad del cuidado
cronico (Sanchez, et al 2015), se han validado algunos instrumentos derivados de
investigacion (Corredor, 2014; Gonzalez, 2014; Blanco, 2013; Chaparro et al., 2014;
Carrillo et al., 2015), planteado programas educativos dirigidos cuidadores familiares
y profesionales (Barrera et al., 2006, Vargas, 2015) y herramientas tecnoldgicas para
facilidad del cuidado de pacientes en situacion de cronicidad (Carrillo et al., 2012).

A comparacion de los modelos anteriormente trabajados, este modelo se distingue por
tener una visién integral, porque aborda al paciente desde todos los puntos que
abarcando todas sus fortalezas y necesidades teniendo en cuenta el contexto del que

hace parte.

El modelo comprende cinco caracteristicas (Arias & Sanchez, 2015) desde las cuales, se
da un cuidado de calidad a los 4 actores del sistema de salud:

1. Promover la Habilidad de Cuidado: En la que se aborda el autocuidado tanto

del paciente como del cuidador, ofreciendo el conocimiento teérico y practico

el mejoramiento de la habilidad de cuidado. (pag. 8-9).
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Soporte social: Se plantea la manera en el que se lleva a cabo el
acompafamiento de los actores en situacion de cronicidad, apoyandose con
el uso de las TIC’s. (pag. 8-9).

Cuidado Continuo: Se tiene en cuenta la importancia de registrar el proceso
de transicion desde el ingreso del paciente a la institucion de salud hasta la
transicién a su hogar para contribuir e incentivar nuevos habitos de cuidado
(pag. 8-9).

Cuidado seguro: Se busca concienciar de los principales riesgos que se
tienen al cuidar el paciente creando herramientas que logren la prevencion de
estos riesgos, para que el paciente se sienta confortable en su enfermedad y
su proceso de tratamiento sea confiable, disminuyendo costos tanto
econdémicos como fisicos y psicolégicos de la enfermedad. (pag. 8-9).

Acceso al cuidado: Se busca que el paciente y su cuidador, puedan acceder
a los servicios de salud que necesitan para cumplir su tratamiento sin
inconvenientes para asi poder mantener la estabilidad de su enfermedad y
evitar la posible progresion de la misma. (pag. 8-9).

El Modelo pretende mejorar el proceso de cuidado en la cronicidad, de tal manera que la

persona con ECNT, aunque no encuentra la cura de su enfermedad, tenga facilidad de

medios para que su enfermedad sea mas tolerable y la percepcién de carga de la

enfermedad sea lo minimo posible.

Por lo anterior, se puede deducir que esta investigacion pretende tener un abordaje

desde la visién interactiva — integrativa (Newman, 1991) en donde se identifica a la

persona como un ser holistico teniendo en cuenta la historia, estado fisico y psicolégico

del mismo con una interaccion continua con el ambiente, por lo tanto, cada experiencia

se hace Unica y el abordaje de la situacion de cronicidad sera diferente.

1.4.

Justificacion

Por lo descrito en el marco de referencia, se destaca que el cancer es una ECNT que

esta produciendo un impacto importante a nivel social y econémico, justificado por las
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altas tasas de incidencia y mortalidad, por los afios de vida productivos perdidos; por lo
tanto, las instancias gubernamentales vienen uniendo esfuerzos para el planteamiento y
ejecucion de politicas y programas que contrarreste y controle esta problemética a nivel
de Colombia y el mundo, sin embargo, estos avances deberian estar en pro de la
necesidad de abordar a la diada de tal manera sea mas facil afrontar esta experiencia y
disminuir o anular el impacto negativo dado en la persona, familia y comunidad durante la

experiencia de la cronicidad.

En la literatura se describen sintomas desagradables, las complicaciones fisicas y
psicolégicas que generan una disfuncién a nivel personal, familiar y social; asi como, el
desajuste econdmico al que se ven sometidas las familias para continuar con el
tratamiento oncolégico, los cuales enfermeria debe profundizar e indagar mas para llegar
a realizar una intervencién adecuada, contribuyendo a la disminucién de la carga del

cuidado.

Por ultimo, se debe hacer una validacién con investigacion del “Modelo para disminuir la
carga del cuidado en la ECNT en Colombia”, el cual es un marco disponible para
comprender el concepto de carga del cuidado como fenémeno de enfermeria, de modo
gue se puede ampliar el conocimiento de los procesos de afrontamiento y la percepcion

gue tiene las diadas frente a una enfermedad como el cancer.

De lo anterior, los vacios encontrados son:
e A nivel social, no existe una politica o programa que aborde a la diada para el
control de todas las situaciones vividas en la experiencia de tener cancer.
e En lo concerniente a lo tedrico, el concepto de carga no es claro a partir de la
diada.
e En la disciplina, no se han realizado estudios donde se identifique la percepcion
de la carga del cuidado de la diada (persona con cancer y su cuidador familiar),

siendo un sujeto de cuidado relevante en la préactica de enfermeria.
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1.5. Planteamiento del problema

¢La carga de la enfermedad del paciente con cancer se relaciona con la sobrecarga del

cuidador?

1.6. Objetivos

1.6.1. Objetivo General

Analizar las relaciones de la carga de cuidado de la diada en situaciones de cancer en el

Centro

de Investigaciones Oncoldgicas San Diego.

1.6.2. Objetivos Especificos

Determinar el perfil de las diadas persona con cancer- cuidador familiar del
Centro de Investigaciones Oncoldgicas San Diego.

Describir la percepcién de sobrecarga en cuidadores de personas con cancer.
Describir la percepcién de carga de la enfermedad en personas con cancer.
Determinar la relaciéon de la carga de la enfermedad del paciente y la sobrecarga
cuidado del cuidador.

Analizar las relaciones entre las dimensiones existentes de carga de paciente y la
sobrecarga del cuidador.

Establecer indicadores de carga del cuidado en la diada a partir del bienestar

(calidad de vida global) y la carga de cada sujeto de la diada.

1.7. Conceptos

Carga del cuidado: Se tomara el concepto definido en el Modelo para la
disminucion de la carga de la ECNT en Colombia “es el esfuerzo adicional que
implica satisfacer las necesidades de las personas con enfermedad crénica, de
sus cuidadores familiares y profesionales, de las instituciones y del SGSSS y la

sociedad en general” (Sanchez et. al. 2015).
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e Carga de la Enfermedad- Sintomas. Es el conjunto de sintomas fisicos,
psicosociales y efectos econdémicos, que se originan durante el proceso de
enfermedad crénica generando consecuencias en la calidad de vida de la
persona. (Alvarado-Aguilar et. al., 2011; Chino et al., 2014; Brown et. al., 2010;
Dhingra et al., 2013).

e Sobrecarga del Cuidador: Se define como el impacto del cuidado, la carga
interpersonal y las expectativas de autoeficacia del cuidador familiar (Zarit,
1980)

e Cancer: “El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacién incontrolados
de células. Puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El
tumor suele invadir el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos
distantes del organismo. Muchos tipos de cancer se podrian prevenir evitando
la exposicion a factores de riesgo comunes como el humo de tabaco. Ademas,
un porcentaje importante de canceres pueden curarse mediante cirugia,
radioterapia o0 quimioterapia, especialmente si se detectan en una fase
temprana” (OMS, 2015)

e Persona con diagnéstico de cancer: La persona con cancer presenta una
alteracion biolégica de extrema gravedad diagnosticada generalmente mediante
el estudio anatomopatoldgico de muestras de tejido tumoral. Ademas, la
persona con cancer puede presentar un severo compromiso de su estado
emocional que afecta aun mas su desempefio dentro del escenario social al
gue pertenece. (INC et. al., 2012).

e Cuidador Familiar: La persona que tiene un vinculo de parentesco o cercania
y asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con
enfermedad cronica. Este cuidador participa en la toma de decisiones,
supervisa y apoya la realizacion de las actividades de la vida diaria para
compensar la disfuncién existente en la persona con la enfermedad (Pinto,
2005).

e Diada cuidador familiar-persona con enfermedad crénica: Se conforma a
raiz de la situacion de dependencia funcional que es frecuente en la
enfermedad crénica. Este binomio tiene permanencia en el tiempo, es decir,
es duradero y genera acciones mutuas a partir de un contrato tacito o explicito
de elementos personales de los participantes: la persona con enfermedad

cronica y el cuidador familiar. Esta relaciéon puede ser considerada positiva o
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negativa a la imagen de los demas. Si este binomio tiene interdependencia
personal, es decir, una relaciéon en que se dé la mutualidad y reciprocidad, se
conforma una diada. La diada cuidador familiar-persona con enfermedad
cronica es un sujeto de cuidado (Chaparro, 2009).

Caracterizacion de la Diada: Esta es una encuesta de construccion
interdisciplinaria y de naturaleza multivariada, lo que responde a la experiencia
del cuidado de una diada persona con enfermedad crénica y cuidador familiar.
Sus principales apartes estan constituidos por la determinacion de las
condiciones y perfil socio demogréafico de la diada, su percepcion de carga y
apoyo y los medios de informacién y comunicacién con que la diada cuenta

para el cuidado (Chaparro et al., 2014).



2.Marco Teorico

El marco tedrico se conformé por los supuestos propuestos por el Modelo para abordar la
Carga del Cuidado de la enfermedad Cronica en Colombia (Barrera et. al., 2015) que
hacen referencia al fendbmeno de estudio y los resultados de la revision de literatura
realizada en las bases de datos que describe la carga del cuidado en pacientes con
cancer y sus cuidadores (Diada) y los efectos que tiene en su calidad de vida.

2.1. Experiencia de carga del cuidado

El modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad Croénica cuenta con 12
supuestos (Sanchez, et al., 2015) donde muestran las interacciones de los conceptos
definidos en dicho modelo, para el proyecto se tendran en cuenta solo los supuestos que

hacen referencia al area tematica de esta investigacion.

e EIl cuidado se da entre personas concretas y en un contexto determinado e
implica integralidad y unicidad.

e La salud en la EC (Enfermedad Croénica) se asocia con la calidad de vida de la
persona enferma y de su cuidador familiar.

e La percepcién de carga se asocia de manera importante con la calidad de vida de
quienes viven la experiencia de la EC y la satisfaccion de quienes suministran el
servicio.

e EIl soporte social puede facilitar el cuidado de las personas con EC, mejorar la
calidad de vida y disminuir la percepcion de carga del cuidado.

e Las instituciones se vuelven mas atractivas cuando logran disminuir la carga del
cuidado de la EC fortaleciendo la habilidad de cuidado de las personas con la

enfermedad y la de sus cuidadores familiares y capacitando a sus profesionales.
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A partir de estos supuestos se describen elementos esenciales del fendmeno de estudio
gue pueden afectar de diferente manera a los sujetos de cuidado que intervienen en la
experiencia de cuidado, por tanto, se hard el reconocimiento de los efectos de esta
dinamica del cuidado en personas con cancer y sus cuidadores a través de los resultados

de investigacién obtenidos en la revision de literatura.

Para la respectiva revision se tuvieron en cuenta articulos publicados des 2010 a 2016,
usando descriptores como: cancer, pacientes, cuidadores, carga del cuidado y costo de
la enfermedad con su correspondiente traduccién en inglés, en las bases de datos con
las que cuenta la Universidad Nacional de Colombia: Academic Search Complete,

Medline, Pubmed, Cuiden y Bireme.

21.1. Carga de la enfermedad- sintomas

Dentro del proceso de la persona cuando es diagnosticada con cancer, su tratamiento y
su posible desenlace, el sujeto afronta multiples retos que se le presentan de manera
secuencial al vivir con cancer. Segun Alvarado-Aguilar et. al. (2011) se definen 6
dominios en los que se debe hacer el proceso de adaptacion, se produce una mejor
respuesta en el dmbito doméstico y las relaciones sexuales que se ven afectados
especialmente los hombres casados teniendo una repercusion en la autoestima vy
bienestar psicoldgico. Por otro lado, el apoyo familiar, se rige por las redes de apoyo con

las que cuente la persona con cancer y el fortalecimiento continuo de las mismas.

En cuanto a los recursos fisicos, econdmicos y el entorno social se relacionan con el
desarrollo profesional o laboral que se ve truncado por el proceso de la enfermedad
(Moradian, 2012), por lo tanto, aumenta la percepcion de carga financiera lo que genera
en el paciente un bajo nivel de calidad de vida (Chino et al., 2014); sin embargo, estudios
dicen que el aspecto econdmico no es un factor determinante en la toma de decisiones

concerniente al tratamiento oncoldgico (Bullock et. al., 2012).
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Adicionalmente, el malestar psicolégico es lo mas explorado en la literatura, dentro de los
que se ha estudiado la depresion (Brown et. al., 2010), angustia y ansiedad (Meraner et
al., 2012) como respuesta del proceso de adaptacion relacionados al proceso de la
enfermedad o efectos del tratamiento oncolégico, donde las creencias culturales ejercen
un papel trascendental en el manejo de la angustia psicologica derivado de sintomas
como el estrefiimiento (Dhingra et al., 2013), que en ocasiones contindan presentes a
pesar de una respuesta satisfactoria al tratamiento, se ha conocido que la depresién y la
ansiedad no solo hacen parte del proceso de la enfermedad sino también que afectan a

los sobrevivientes de cancer de diferentes tipos de cancer (Dempstera M. et. al., 2010).

Asimismo, existen una serie de sintomas fisicos que contribuye a la carga de la
enfermedad de los pacientes, como pérdida de energia, somnolencia, dolor (Oliveria et
al.,2014), fatiga o disnea, (Heijnen et al., 2016) nauseas, pérdida de apetito (McPherson,
2008), alopecia, mucositis oral, diarrea (Kim, et. al., 2016, Morita, et. al., 2014, Chan, et.
al., 2015, Gunn, et. al., 2013), compresion medular (Pulgar, et. Al, 2013), obstruccién
intestinal, anorexia y sindrome de caquexia (Andrew, et. al., 2009).

Segun los resultados de investigaciones se hace evidente las alteraciones que la persona
con cancer enfrenta durante la evolucion de su enfermedad, a nivel social y familiar a
partir de los cambios laborales, econémicos y de rol, ademas del malestar fisico
generalizado que se presenta por respuesta de la misma enfermedad o efectos de los
tratamientos realizados, desencadenando un desbalance psicolégico (Chih et al., 2013)

en la persona por lo que no realiza un manejo adecuado de su enfermedad.

2.1.2. Sobrecarga del cuidador

En el cuidado de personas con ECNT, es primordial la existencia del cuidador, quien es
la persona que vive y comparte esta experiencia con su paciente. Siendo los principales

testigos del proceso de la enfermedad también terminan afectados por sus efectos.

Algunas de las caracteristicas de los cuidadores (Kang et al., 2013) como la edad

avanzada, sexo femenino, la relacion conyugal y las creencias religiosas, facilita el
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afrontamiento a las nuevas vivencias experimentadas en el cuidado de la persona con
cancer mientras que los cuidadores familiares mas jovenes tienden a experimentar
morbilidad psicoldgica y perciben eventos trauméticos como mas estresantes; asi como,
las mujeres tienden a experimentar mayores tasas de depresion, ansiedad, duelo
complicado, la soledad, y otros problemas de salud mental, por lo que se apoyan en la

religion para dominar sus vidas y encontrar un sentido a la vida.

Existen estudios que hacen referencia a la calidad de vida relacionado con la salud
(Goren, et. al., 2014), donde demuestra los efectos del cuidado a personas con ECNT,
tanto para cuidadores como no cuidadores y personal médico. En los no cuidadores
presentan mas casos de estrés, relacionados con las comorbilidades: depresion,
ansiedad, insomnio, cefalea y migrafias, y condiciones gastrointestinales, siendo el efecto
significativamente menor en los cuidadores (Montserrat, 2015). Los médicos, en
comparacion con los no cuidadores, también informaron de deficiencias significativas en
la calidad de vida, con respecto al componente mental, lo que indica el estado de salud
general mas bajo.

A partir de esto, los cuidadores tienen una mejor calidad de vida, cuando afianza las
habilidades de cuidado, fortalece redes de apoyo y no tiene un efecto tan notorio en su
salud fisica; sin embargo, existen otros componentes que influencian el cuidado de las
personas con cancer como la carga financiera (Goren, et. al., 2014), puesto que al
dedicarse al cuidado de la persona con ECNT, hay disminucién de las horas laborales,
Los cuidadores renuncian a aproximadamente a 134 horas anuales de trabajo
remunerado y un aumento en el nimero de horas dedicadas a la realizacién de las tareas

de cuidado y domésticas informales (Li et al., 2013),

Asi que, con un apoyo financiero insuficiente y una mala relacién, los cuidadores
familiares experimentan una mayor carga subjetiva de cuidados (Lee et al., 2013) por lo

gue tienen un mayor grado de sufrimiento sintomético (Céilleachair et al., 2012).

Todos estos cambios que experimentan no solo el cuidador principal sino la familia de
personas con cancer, también han sido valorados por instrumentos medibles (Ishii, et al.,
2012), especificamente en etapas del final de la vida en el hogar, como la carga del

cuidado, las preocupaciones acerca de la atencion médica, el balance de trabajo y el
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cuidado, el dolor y la condicion del paciente, las preocupaciones acerca de la visita de
enfermeria, las preocupaciones acerca del servicio de cuidado en casa, relacion entre los

cuidadores y sus familias y la preparacién de entierro.

Los estudios describen las caracteristicas de esta sobrecarga, a partir de las
dimensiones del cuidador, sin embargo, Zarit (1980) es quien retne en su instrumento las
dimensiones centrales de la sobrecarga del cuidador: Impacto del cuidado, carga

interpersonal y expectativa de autoeficacia, favoreciendo la medicion de este fenédmeno.

En Colombia, se ha hecho una serie de estudios para conocer el nivel de sobrecarga del
cuidado en cuidadores de personas con ECNT, con la escala de sobrecarga del cuidador
de Zarit (1980) en diferentes regiones del pais, donde se encontré que la percepciéon de
la sobrecarga en la regién pacifica (Carrillo et. al., 2014) es mayor que la de la regién de
Caribe (Arias et. al., 2014), siendo mayor que la de la Amazonia (Carrillo et. al., 2014),

seguida por la Caribe insular y la regiébn con menor sobrecarga del cuidado es Orinoquia.

De modo, que el cuidador también hace su propio proceso de adaptacion y afrontamiento
relacionado con el progreso de la enfermedad de la persona con céncer obteniendo
cambios a nivel social, econdmico, interpersonal que genera un impacto del cuidado en si

mismo tanto fisico como psicosocial.

2.1.3. Carga del cuidado

Una caracteristica primordial en la relacién cuidador paciente es la relacién interpersonal
gue se busca sea de buena calidad (Francis et. al., 2010) para que pueda formarse el
vinculo (Chaparro, 2009) que los distingue, por lo que el cuidado en ECNT es vivida tanto
por el cuidador como la persona con cancer, por lo que los existen consecuencias del

proceso que afecta a los dos.

La carga de cuidado tiene implicaciones a nivel fisico y psicolégico (Palos et al., 2011),
en los cuidadores, los sintomas mas severos son la tristeza, angustia, la fatiga y
trastornos del suefio, los pacientes reportaron fatiga, sequedad en la boca, seguido por

los trastornos del suefio, malestar general y somnolencia que difieren notablemente a
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través del tiempo (pre-tratamiento, durante el tratamiento y post-tratamiento); sin
embargo, también los sintomas como dolor, dificultad para respirar, falta de energia, falta
de apetito, nauseas, la ansiedad y la tristeza producen mas angustia en los cuidadores y
pacientes (Oechsle, et. al., 2013).

Por otro lado, existe una relacibn entre el deterioro cognitivo del paciente y las
preferencias del cuidador en cuanto a la prolongacién de la vida (Gao X. et. al., 2012), y
aceptacion de los cuidados intensivos al final de la vida. La influencia del cuidador en la
atencion en el final de la vida aumenta con sélo presentar el menor deterioro en el estado
cognitivo de los pacientes, prefiriendo la intensificacién de la atencién en el final de la
vida en pacientes; sin embargo, en relacién del tiempo son capaces de comprender el
mal prondstico del paciente y reconocer la utilidad de cuidados intensivos en el final de la

vida.

En cuanto a la intensidad del cuidado, en algunos estudios refieren que la mayoria de los
cuidadores que dedican 8 a 12 horas al dia proporcionando atencién a su paciente, les
genera una carga de cuidado significativamente mayor de los que pasan de 13 a 24
horas al dia por tener poca experiencia y bajos recursos econdmicos (Lee et al., 2013),
sin embargo, los cuidadores familiares que cuentan mayor experiencia, pero bajo apoyo

socio econdémico reportan altos niveles de carga (Carrillo et al., 2014).

En conclusién, se hace notoria la influencia tanto de los signos y sintomas como del
malestar psicosocial del paciente en la salud del cuidador y como el estado de la persona
con cancer es determinante en la toma de decisiones del cuidador frente al tratamiento,

adicionando el tiempo de dedicacién al cuidado, que puede generar carga del cuidado.
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3.1. Tipo de Disefio

Estudio cuantitativo exploratorio correlacional con disefio diddico estdndar de tipo
reciproco (Wittenborn et. al., 2013); este es un modelo donde se estudian las
experiencias de cada uno de los miembros de la diada, donde ambos proporcionan datos

de un mismo fenémeno permitiendo conocer la influencia de uno en el otro.

Fue un estudio exploratorio, porque no se tuvieron datos estadisticos previos de la
correlacion de las variables de cada instrumento. Se utilizO para explorar las
caracteristicas de la muestra identificada, incluyendo la identificacion de un fenémeno de
interés, la identificacion de las variables del fenédmeno, el desarrollo de las definiciones

conceptuales y operativas de las variables y la descripcion correlacional de las variables.
3.1.1. Hipotesis de investigacion

La evolucién del cancer tiene efectos en la persona con la enfermedad y en su cuidador;
cuando se enfrenta a esta nueva experiencia de enfermedad, la persona con cancer tiene
cambios fisicos y psicosociales que tienen un impacto en el cuidador y es capaz de
influenciar la respuesta del mismo frente al proceso de enfermedad, que puede verse
reflejado a nivel interpersonal, fisico y psicolégico y determinan el nivel de carga del
cuidado. La carga del cuidado de la diada no solo es la suma de cargas por separado,

sino que pueden existir indicadores basados en la relacion de sus condiciones.
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3.1.2. Universo, Poblacién y Muestra

e Universo: Diadas (cuidador familiar - persona con céncer) que estén en

tratamiento oncoldégico.

e Poblacion: Diadas (cuidador familiar - persona con céncer) que estén en
tratamiento oncolégico en Bogota.

e Muestra: Diadas (cuidador familiar - persona con cancer) que estén en

tratamiento oncoldgico en el Centro De Investigaciones Oncoldgicas San Diego.

El proceso de muestreo se hizo de manera aleatoria (Burns et. al. 2006) a partir de
elementos estadisticos, que se plantedé a partir de una lista de nimeros aleatorios
correspondientes al numero de sillas ubicadas en la Unidad de Oncologia (Sala de
guimioterapia) del Centro de Investigaciones Oncoldgicas San Diego y teniendo en

cuenta el nimero de asistentes a la misma.

Debido a que no se tenia antecedentes de estudios correlacionales con los instrumentos
escogidos para este estudio, se realiz6 un muestreo inicial (Alvarado et. al., 2008),
(Borda et. al., 2013), para calcular la muestra final se realiz6 el a partir del principio de
muestreo de Stein (Desi, Raghavarao, 1990) que describe en dos etapas de recoleccion,
usada en fendbmenos poco estudiados. La primera etapa es la recoleccion de datos en
una muestra inicial en este caso, de 45 diadas, con los resultados obtenidos de esta
muestra, se realizara el calculo de la muestra final del estudio. Inicialmente se calcula el
promedio de las dimensiones de cada escala usada, para asi hallar el coeficiente de
correlacion de estas dos variables: 0,5734 y con un estimado de desviacién estandar de
0,01, se calcula el total de la muestra final dando como resultado 76 diadas (personas
con cancer - cuidadores familiares). Por lo que se lleva a cabo una segunda etapa de
recoleccién de datos obteniendo finalmente de 80 diadas, las cuales fueron usadas para

el andlisis de los resultados.

3.1.3. Criterios de Inclusién
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Diadas constituidas por dos sujetos: Persona con enfermedad oncoldgica y Cuidador

familiar

Persona con enfermedad oncolégica

e Mayor de 18 afios

e Persona que requiere de un cuidador familiar de manera parcial o total, segun el
puntaje obtenido en la escala PULSES, incluida en el formato de caracterizacion
sociodemografica de la diada.

e Tener un diagnostico confirmado de enfermedad oncoldgica, atendidos en Salas
de Quimioterapia Ambulatoria del Centro de Investigaciones San Diego.

e Saber leer y escribir 0 que garantice el auto diligenciamiento de los instrumentos.

Cuidador familiar

e Mayor de 18 afios

e Tener vinculo de parentesco y cercania con la persona con enfermedad
oncologica.

e Haber asumido el cuidado de la persona con enfermedad oncolégica por mas de
tres meses.

e Saber leer y escribir 0 que garantice el auto diligenciamiento de los instrumentos.

3.1.4. Criterios de Exclusion de Diadas

e Si al menos uno de los integrantes esta bajo efecto de medicamentos o
sustancias que limiten su capacidad para comunicarse o razonar normalmente.
e Siuno de los dos tiene déficit cognitivo.

e Usuarios de servicios criticos como UCI o Unidades de Cuidado Paliativo.
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3.1.5. Captura de Participantes

Se realiz6 en el servicio de Oncologia (Sala de Quimioterapia) del Centro de
Investigaciones Oncoldgicas San Diego (CIOSAD), previo aval por parte del comité de
ética de la Institucion.

El Centro de Investigaciones Oncolégicas Clinica San Diego CIOSAD SAS, es la primera
institucion prestadora de servicio de salud (IPS) creada en 1995, con la finalidad de
realizar un tratamiento eficaz y multidisciplinario de los pacientes con cancer del sector
privado del sistema social, perteneciente al tercer nivel de complejidad en atencion con
énfasis en enfermedades neoplasicas y otras patologias. El Centro de Investigaciones
Oncolégicas Clinica San Diego CIOSAD SAS, es una de las principales instituciones de
salud, que da cobertura a los pacientes de gran parte de las EPS a nivel nacional,

permitiendo sostenibilidad y rentabilidad financiera (CIOSAD).

3.1.6. Variables del estudio

e Variables independientes: Los datos de condiciones socioecondmicas previas
de la Diada. La operacionalizacion se realiz6 mediante La Ficha de
Caracterizacion de la Diada: Cuidador- Persona con Enfermedad Cronica.
(Sanchez et. al, 2014): La encuesta contiene 42 items organizados en tres
dimensiones: condiciones de la diada incluido su perfil socio demografico,
percepcion de carga, apoyo y medios de informaciéon y comunicacién con que
cuenta la diada. El 95% de los items se entendian y por tanto faciles de
responder. Todos los items de la encuesta fueron calificados como de alta
claridad y precision. En relacion a la validez de expertos, estos evaluaron el 100%
de los items como claros, coherentes, suficientes, relevantes y esenciales para

cada uno de los componentes.

e Variables dependientes: La percepcion de sobrecarga del cuidador
operacionalizada con La Escala de sobrecarga del cuidador Zarit: (Zarit et. al,

1980), (Breinbauer et. al, 2009) El instrumento utilizado corresponde a la versién
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de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (nunca, rara vez, algunas veces,
bastantes veces y casi siempre). La puntuacion va desde 22 a 110 puntos y la
sobrecarga se califica: ausencia de sobrecarga (< o igual a 46), sobrecarga ligera
(47 a 55), sobrecarga intensa (> o igual a 56). Contiene tres dimensiones
(Montorio, 1998): el impacto del cuidado, la carga interpersonal y las expectativas

de autoeficacia.

Cuenta con validez de constructo: Se llevd a cabo por medio de un analisis
factorial de Rotacién Varimax, donde se analizé los valores de los pesos
factoriales rotados, confirmando que una agrupacion satisfactoria por el criterio
obtenido de 0,75 (Barreto et al., 2015).

Confiabilidad Interna: el coeficiente alfa de Cronbach, correspondié a un valor
para la escala total de 0,861. Sin embargo, el alfa de Cronbach fue mayor a 0,800

solo en la dimension impacto. (Barreto et. al., 2015).

Y la variable de percepcién de carga de la persona con cancer operacionalizada a
partir del Instrumento Carga de la Enfermedad Crdnica para el Paciente:
(Sanchez et. al., 2016) consta de 50 items distribuidos en tres dimensiones: el
sufrimiento psicolégico y espiritual, con 15 items; el disconfort y malestar fisico,
con 19 items; y la alteracion socio cultural y familiar con 15 items, que se miden
en una escala tipo Likert la frecuencia del evento con puntuaciones que van de 0
a 3; 0 es nunca o casi nunca, 1 pocas veces, 2 con frecuencia y 3 casi siempre 0
siempre.

En el proceso de validez facial y de contenido se determiné el grado de acuerdo
al indice de concordancia Kappa de Fleissi, Se obtuvo una fuerza de

concordancia entre moderada y sustancial (alta).

El indice de validez de contenido en su medicion global fue de 0.97, para los
items se obtuvieron indices entre 0.88 y 1.00, hallazgo que indica que la validez

de contenido del instrumento es muy buena. (Sanchez et. al., 2016).
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3.1.7. Control de Sesgos

Se hizo control de los sesgos a partir de las siguientes observaciones.

e De Seleccion: La muestra se tomd de manera aleatoria por medio de elementos
estadisticos definidos.

e Representatividad: No se excluy6 a participantes por de tipo de céancer, estrato,
edad, ciudad de origen ni por el nivel educativo.

e De medicion: Al tomar informacion de las dos partes de la diada, se hizo de
manera individual para evitar la influencia del otro sobre las respuestas del
participante y mantener la confidencialidad de la informacion proporcionada, de
manera que disminuyeran el riesgo de posibles conflictos familiares.

Se estuvo atento sobre posibles reacciones del participante durante la recoleccion
de datos para asi para disminuir riesgos de conflictos interpersonales, por tanto,
se ofrecid atencion personalizada.

Se capacito y entren6 a una persona en el diligenciamiento de los formatos, para
evitar la influencia del investigador en los datos.

e De veracidad: La recoleccion se hizo de manera individual, se asisti6 en el
diligenciamiento de los formatos establecidos, sin influir en las respuestas de los
participantes.

e De maduracién. Se seleccioné instrumentos que tuvieran pruebas de validez y

confiabilidad para el contexto nacional y en situaciones de cancer.

3.1.8. Procedimiento de desarrollo de la Investigacion

e Se obtuvo el aval de Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia (Aval 036 de 2016) y el Comité de Etica
del Centro de Investigaciones Oncologicas San Diego (Aval 001 de 2016).

e Prueba piloto: Se hizo con 5 diadas con el objetivo de verificar el correcto uso
de los instrumentos de evaluacion, tiempos de diligenciamiento y refinamiento
del proyecto.

e Se contd con una persona de apoyo para la recoleccion de datos, quien

recibi6 previamente un entrenamiento para el diligenciamiento de los



3. Marco Metodolégico 29

instrumentos usados.

e Se inici6 con la presentacion de la investigadora y la persona de apoyo ante
la coordinadora y el equipo de trabajo de la unidad de Oncologia de la
Institucion.

e Se presentd el Proyecto Investigativo ante los posibles participantes, se
verificd el cumplimiento de los criterios de inclusién y exclusién en el campo
de estudio y se seleccionaron a partir del método aleatorio seleccionado,
planteado previamente.

e Se confirmd la aceptacion de participaciéon en el estudio por medio del
Consentimiento Informado y se diligenciaron los instrumentos al total de la
muestra. Primero se abordaron las personas con cancer quienes estaban
dentro de la sala de quimioterapia, un lugar ameno para diligenciar los
instrumentos con la persona y nos informaban si estaba presente su
cuidador. Al terminar con ellos, nos dirigiamos a realizar del mismo modo con
los cuidadores, quienes estaban en una sala aparte, lo que permitié hacerlo
de manera confidencial. Este procedimiento se realizé desde el 21 de
septiembre al 12 de octubre de 2016.

e Almacenamiento de la informacién: Los formatos diligenciados se archivan
enumerados por diada junto con su consentimiento informado, se
digitalizaron en una base de datos en Excel, para facilidad durante el andlisis
de la misma.

e Andlisis de la informacion: se inicié a partir de la delimitacion de la muestra,
por el principio muestreo de Stein en dos etapas, luego, se establecieron las
medidas de tendencia central y demas pruebas de correlacion para la
muestra obtenida, donde se definié realizar pruebas estadisticas adicionales
para profundizar un poco mas, buscando indicadores de carga de cuidado,
todos estos cdlculos se realizaron por medio del programa SPSS, el cual
tiene licencia de funcionamiento para la Universidad Nacional de Colombia.

e Se establecio la socializacion de los resultados del estudio con la comunidad
académica a partir de la publicacion de dos articulos de investigacion que
estan en proceso de sometimiento a revistas y la presentacion de los
resultados preliminares por medio de un péster en la version XX Seminario de
Cuidado realizado el 20 y 21 de octubre de 2016; asi como, de la

presentacion de los resultados en la Clinica de Investigaciones Oncoldgicas
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San Diego.

3.2

Consideraciones Eticas

Resolucion No. 008430 de 1993 (MinSalud, 1993): Por la cual se
establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud. Adhiriéndonos a la norma se buscara prevalecer el
criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y su
bienestar, teniendo un riesgo minimo para los integrantes de la muestra.
Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas
(CIOMS, 2002): Pautas éticas para la investigacion biomédica.

Ley 911 de 2004 (Congreso de la Republica de Colombia, 2004): Por la
cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad deontol6gica
para el ejercicio de la profesion de Enfermeria en Colombia. Conforme al
Capitulo IV que reglamenta la actividad de investigaciéon por parte de

profesionales de enfermeria.

Por lo tanto, en el estudio se desarrollé a partir de las siguientes consideraciones a partir

de los principios éticos:

Principio de beneficencia y no maleficencia: La no maleficencia implica
abstenerse de acciones intencionadas que puedan causar dafio
(Beauchamp & Childress, 2009), mientras que la beneficencia consiste en
prevenir el dafio, eliminar el dafio o hacer el bien a otros (Siurana, 2010).
La investigadora estuvo con permanente asesoria de su directora de tesis,
quien es un Investigador Senior (Clasificacién Colciencias) en el area de
cuidado al paciente cronico y su familia.

El proyecto cont6 con aval del comité de ética No. 036- 16 de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia (Anexo A); y Aval
No. 001 de 2016 el Comité de Etica de la institucion en Bogota donde se
recolectaron los datos (Anexo B).

Se solicitdé autorizacion para la aplicacion de los instrumentos elegidos

para el estudio. (Anexo H - I) Se realizo6 retroalimentaciones continuas por



3. Marco Metodolégico 31

expertos del Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su familia dentro del
Programa de Maestria de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia.

La investigacion se basO en una revision de literatura, plasmada en las

significancias tedrica, social y disciplinar.

e Principio de autonomia: La autonomia esta regida cuando el individuo
actla libremente de acuerdo con un plan auto-escogido (Beauchamp &
Childress, 2009).

La investigacién se realiz6 bajo la aplicacion del consentimiento informado
(Ver Anexo F y G), donde se dejaron claros el obijetivo, los riesgos y
beneficios de la poblacion participante, teniendo en cuenta la
confidencialidad de la informacion.

Los participantes completaron los instrumentos de manera individual, o

con ayuda del investigador, segun su decision.

e Principio de reciprocidad: Se realizé la socializacién de los resultados
del estudio a la comunidad académica y a los participantes del estudio.
Durante la aplicacion de los instrumentos no se presentd ninguna situacion
gue requiriera intervencion por parte de la investigadora, sin embargo, en
caso de presentarse se contaba con el grupo de Psicologia Clinica de la
Institucién o si existia una solicitud propia del proceso de tratamiento por
parte de alguno de los integrantes de la diada durante la aplicacion, se
informé a responsable del servicio, quien realizé la respectiva asistencia.

No se dieron pagos de tipo econdmico por participacion en el estudio.

e Principio de justicia: Es el trato equitativo y adecuado a la luz de lo que
es debido a una persona (Beauchamp & Childress, 2009).
La seleccion de participantes se hizo de manera aleatoria, de manera, que
no existié preferencia alguna.
Se dio a conocer la informacion del proyecto de investigacion a todos los

asistentes.
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e Principio de fidelidad y veracidad
No se hizo ningdn manejo mal intencionado de la informacién
proporcionada por los participantes.
No se cambid informacion plasmada en los cuestionarios, ni se rellend
ningun espacio no respondido por los participantes.

No se hizo ni se hara publica la informacién personal de los participantes.

Consideraciones ambientales

Se propendié por hacer uso racional del papel, para el caso de la recolecciéon de
instrumentos, se realizaron solo las impresiones necesarias.

Para el caso de los documentos preliminares del proyecto de tesis y la tesis como
tal se manejaron Unicamente en medio electrénico.

Nos regimos segun el acuerdo 016 de 2011 de Consejo Superior Universitario de
la Universidad Nacional de Colombia (UNAL, 2011).

3.3. Plan de analisis

El plan de andlisis del presente estudio fue desarrollado de la siguiente forma (Ver

llustracion 1):

Confirmacion de tamafo de muestra: Se realizé por medio del principio de dos
etapas de Stein.

Analisis descriptivo: Se realizaron calculos de distribuciébn de frecuencias,
medidas de tendencia central, medidas de variabilidad, con el fin de conocer el
comportamiento de las variables de los instrumentos de medicidn seleccionados.
Andlisis de correlacién: Se realizaron correlaciones de Pearson o Sperman (Polit,
et. al., 2000) segun la normalidad de su distribucion se realizar4 con pruebas,
para las variables centrales de la carga de la enfermedad (sintomas) y la
sobrecarga del cuidador familiar.

Analisis de correlacion canénica: Se realiz6 prueba de correlaciéon candnica para
definir el valor maximo de correlacion a obtener entre las cargas medidas de las
diadas.

Andlisis de comparacion de grupos: Se realizaron pruebas no paramétricas, dado
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gue no se obtuvo normalidad en los datos, se aplicé las pruebas de Kruskal
Walllis, para contrastar las dimensiones de carga de persona y cuidador en los
niveles de bienestar de los mismos para encontrar la influencia de estas en si
mismo y en el otro, y asi definir posibles indicadores influyentes de carga de la
diada relacionadas con el bienestar (calidad de vida global) reportado en la
caracterizacién (percepciébn de carga y apoyo). En este punto permitio la
generacién de nuevo conocimiento, al plantear supuestos de la carga de la diada
gue derivan hipétesis para nuevos estudios. Para este analisis se asumié como

hipétesis estadistica, lo siguiente:

H1= Existen asociacién entre la dimension de carga de la persona con cancer
(sufrimiento psicolégico y espiritual, alteracion sociocultural y familiar y disconfort
y malestar fisico) o cuidador familiar (impacto del cuidado, carga interpersonal y

expectativa de autoeficacia) y los niveles de bienestar de la persona con cancer.

HO= No existe asociacion entre la dimension de carga de la persona con cancer
(sufrimiento psicologico y espiritual, alteracion sociocultural y familiar y disconfort
y malestar fisico) o cuidador familiar (impacto del cuidado, carga interpersonal y

expectativa de autoeficacia) y los niveles de bienestar de la persona con cancer.
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llustracion 1. Ruta de Analisis
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Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017



4. Capitulo Resultados

4.1. Perfil de la diada (persona con cancer-
cuidador familiar)

Objetivo: Determinar el perfil de las diadas persona con cancer- cuidador familiar del
Centro de Investigaciones Oncoldgicas San Diego.

41.1. Contexto del Cancer

Segun los datos obtenido por las diadas participantes en el estudio, dentro de la
clasificacién del cancer por localizacién, es relevante el cancer de seno (43,75%),
seguido del cancer gastrico y colon (22,5%) y los linfomas y mieloma multiple (11,25%)
(Tabla 1).

Tabla 1. Perfil de Cancer en la persona con ECNT

DIAGNOSTICO N %
Ca Seno 35 43,75
Ca Gastrico Y 18 225
Colon
Linfomas Y 9 11,25

Mieloma Multiple
Ca ProstataY

testiculo 5 6.25
Ca Cérvix 4 5
Ca Laringe 2 2,5
Ca Mediastino Y ° 25

Pulmén
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Melanomas 2 2,5
Ca Hepatico 1 1,25
Ca Uretra 1 1,25
Sarcoma 1 1,25

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

4.1.2. Perfil Sociodemografico

En el perfil sociodemogréfico de las diadas del estudio se encuentra un mayor nimero de
mujeres conformando las diadas participantes, siendo el 73,75% de mujeres con cancer
y un 72,5% de mujeres en su rol de cuidadoras. El promedio de la edad de las personas
con cancer fue de 54,88 con una desviacion estandar de 14,9 y edad minima de 20 afios
y una maxima de 86 afios, y en los cuidadores se evidencia un promedio de 43,7 afios de
edad con una desviacién estandar de 15,9 y edad minima de 18 afios y maxima de 82
afios. En los cuidadores prevalecen los que se encuentran en etapa productiva en
edades entre 18 a 30 afios estando al cuidado de una poblacibn mayor con cancer en
edades de 51 a 70 afos, mostrando la tendencia de la poblacién en la actualidad a nivel

mundial y colombiana (Tabla 2).

En cuanto al grado de escolaridad de las diadas en su mayoria tienen primaria completa
y secundaria completa; sin embargo, se nota un porcentaje, aunque minimo (5%) de
menor escolaridad en la persona con cancer, mientras que en los cuidadores no se vio
este fendmeno. En los cuidadores familiares es notoria la existencia de niveles de
tecndlogo y universitario. Si se relaciona este indicador con la edad, confirma el aumento
del costo para un pais al tener una persona en edad productiva y con formacion laboral y
profesional, dedicada a una labor muy importante como es el cuidado, pero

econOmicamente inactiva (Tabla 2).

Para la zona de vivienda de las diadas sobresale la zona urbana con un 85% de

personas con cancer y un 87,5% de los cuidadores familiares (Tabla 2).
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Como hallazgos en el estado civil en las diadas estudiadas tienen altos porcentajes de
contar con una pareja estable (unién libre y casados) con un 65% en personas con
cancer y un 63,8% en cuidadores familiares, lo que representa la existencia un apoyo

cercano que implica la existencia de un vinculo cercano (Tabla 2).

En el reporte de ocupacién de las diadas del estudio responde en su mayoria al hogar y
trabajo independiente, lo cual, a la perspectiva del cuidado, es la flexibilidad necesaria
para atender las necesidades instrumentales del cuidado. Sin embargo, llama la atencién
gue en los cuidadores hay un alto porcentaje de personas con responsabilidades
laborales o académicas lo cual daria la posibilidad de tener mas sobrecarga por tener

gue atender doble funcion social (Tabla 2).

Dentro del estrato socioecondmico de las diadas reportado a través del estrato de la
vivienda donde habita cada uno (o0 en algunos casos en conjunto), en la mayoria de los
casos es bajo y medio (Estrato 1, 2 y 3) con porcentajes alrededor de 80%, lo cual
implica mayor riesgo, ya que son diadas que muy facilmente pueden empobrecer por los
gastos que representa el cancer en la sociedad colombiana (Tabla 2).

En los hallazgos las religiones predominantes son la catélica y cristiana en algunos

casos. Llama la atencion la existencia de personas que manifestaron ser ateos, lo cual

seria un aspecto a profundizar si surgié antes o después de la enfermedad. (Tabla 2)

Tabla 2. Datos Demogréficos de Diadas

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS PERSONA CON CUIDADOR
CANCER FAMILIAR

N % n %

GENERO Femenino 59 73,75 58 72,5
Masculino 21 26,25 22 27,5

EDAD De 18 a 30 5 6,25 20 25
De 31 a 40 11 13,75 19 23,75

De 41 a 50 12 15 13 16,25

De 51 a 60 22 27,5 18 22,5

De61a70 22 27,5 4 5
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De 71 o mas afios 8 10 6 7,5

GRADO DE No estudio 4 5 0 0
ESCOLARIDAD Primaria completa 26 32,5 16 20
Secundaria incompleta 9 11,25 6 7,5

Secundaria completa 23 28,75 39 48,75

Técnico - tecnélogo 10 12,5 6 7,5

Universitario 8 10 13 16,25

ZONA DE VIVIENDA Rural 12 15 10 12,5
Urbano 68 85 70 87,5

ESTADO CIVIL Soltero(a) 11 13,75 25 31,25
Casado(a) 41 51,25 35 43,75

Separado(a) 6 7,5 3 3,75

Viudo(a) 11 13,75 1 1,25

Unién libre 11 13,75 16 20

OCUPACION Hogar 47 58,75 28 35
Empleado(a) 22 27,5 25 31,25

Trabajo independiente 9 11,25 15 18,75

Otro 2 25 2 2,5

Estudiante 0 0 9 11,25

ESTRATO 1 5 8 10
SOCIOECONOMICO 2 24 30 20 o5
3 38 47,5 38 47,5

4 11 13,75 12 15

5 1 1,25 1 1,25

6 25 1 1,25

RELIGION Ateo 2 2,5 2 2,5
Cristiana 11 13,75 12 15

Catdlica 67 83,75 66 82,5

NIVEL DE Alto 18 22,5 21 26,25
T o Medio 58 725 52 65
Bajo 4 5 7 8,75

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017
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La procedencia de las diadas, en su mayoria son de la regiéon andina y el departamento
de Cundinamarca, Tolima y Boyacd; es llamativo que el 11.25% de las diadas fueron
procedentes de otras regiones del pais, probablemente por la falta de centros
especializados y la dificultad de cubrimiento por parte de las empresas prestadoras de

salud.
Tabla 3. Departamento de Procedencia y Residencia
REGION DEPARTAMENTO  PERSONA CON CUIDADOR
DE PROCEDENCIA CANCER FAMILIAR
n % N %
Andina Antioguia 1 1,25 3 3,75
Boyaca 6 7.5 2 2,5
Caldas 1 1,25 0 0
Cundinamarca 51 63,75 60 75
Huila 2 25 0 0
Tolima 10 12,5 7 8,75
Santander 0 0 1 1,25
Subtotal regién Andina 71 88,75 73 91,25
Orinoquia Caqueta 1 1,25 1 1,25
Casanare 0 0 1 1,25
Meta 3 3,75 2 2,5
Subtotal regiéon Orinoquia 4 5 4 5
Caribe Guajira 1 1,25 1 1,25
Cesar 0 0 1 1,25
Magdalena 1 1,25 1 1,25
Subtotal regién Caribe 2 2,5 3 3,75
Pacifico Narifio 1 1,25 0 0
Cauca 1 1,25 0 0
Valle del cauca 1 1,25 0 0
Subtotal regién Pacifica 3 3,75 0 0
REGION LUGAR DE PERSQNA CON CUIDADOR
RESIDENCIA CANCER FAMILIAR
N % N %
Distrito capital Bogota 59 73,75 65 81,25

Cundinamarca Chia 2 2,5 2 2,5
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Choconta 1 1,25 1 1,25

Fusagasuga 1 1,25 1 1,25

Girardot 2 2,5 0 0

La mesa 1 1,25 1 1,25

Madrid 1 1,25 1 1,25

Nemocon 1 1,25 1 1,25

Ricaurte 1 1,25 0 0

Soacha 2 2,5 2 2,5

Tabio 1 1,25 0 0

Tenjo 1 1,25 1 1,25

Zipaquira 1 1,25 2 2,5

Villeta 1 1,25 0 0

Subtotal Cundinamarca 16 20 12 15
Adicionales de Tolima 1 1,25 0 0
Andina Paipa 1 1,25 1 1,25
Pereira 1 1,25 0 0

Subtotal region Andina 3 3,75 1 1,25
Orinoquia Villavicencio 1 1,25 1 1,25
Casanare 1 1,25 0 0

Subtotal regiéon Orinoquia 2 2,5 1 1,25
Caribe Guajira 1 1,25 0 0

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

La procedencia de las diadas en su mayoria son de Bogota como lugar de residencia; sin
embargo, llama la atencién la existencia de al menos un 20% de diada s que deben
desplazarse a Bogota para recibir el tratamiento de la personas con cancer lo que implica
una carga financiera importante en el item de transporte especialmente, sin contar la
necesidad de cubrir aspectos de alimentacion y vivienda, en especial para lugares
distantes del distrito capital como Casanare y Guajira para el caso de las personas con

cancer(Tabla 3).

4.1.3. Percepcion de Cargay apoyo
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A partir de la caracterizacion de la diada se pueden retomar algunos datos importantes
para determinar la carga del cuidado, a partir de indicadores como la existencia de un
Unico cuidador o no, la red de apoyo, el tiempo de cuidado (horas diarias y tiempo en
meses) Y la percepcion de la persona con cancer como carga en su familia; asi como el
nivel satisfaccion con al apoyo recibido; experiencias previas, sentir sobrecarga o
sentirse carga para la familia y la percepcion global de calidad de vida. En este
segmento, la Sobrecarga del cuidador Zarit no sera descrita ya que hace parte de una de

las variables centrales del estudio.

En el caso de las diadas participantes es visible que las diadas no viven este fenémeno
solas, tienen el apoyo de mas miembros de su familia segun en los datos reportados, sin
embargo, si llama la atencién que a pesar de reportar no ser el Unico cuidador no alcanza
ser ni el 70%, lo cual indica una posibilidad de carga. Adicionalmente, llama la atenciéon
gue la percepcién de tener o ser un Unico cuidador no es igual desde la persona con
cancer y el cuidador familiar, podria deberse a la no permanencia de otros cuidadores,
sino que es esporadica y puede ser causa para que la persona con cancer no identifique
los apoyos que le dan otros familiares. (Tabla 4)

Tabla 4. Percepcion de carga y apoyo de las diadas

PERSONA CON CANCER CUIDADOR FAMILIAR
n % N %
UN UNICO CUIDADOR Si 29 36,25 26 32,5
No 51 63,75 54 67,5
TIEMPO DE ENFERMEDAD De 3 a 6 meses 33 41,25 34 42,5
Vs. TIEMPO DE CUIDADO De 7 a 12 meses 29 36,25 28 35
De 13 a 24 meses 8 10 8 10
De 25 a 36 meses 2 2,5 3 3,75
De 37 meses}o 8 10 7 8,75

mas
HORAS DIARIAS DEDICADAS De 1 a 6 horas 27 33,75 25 31,25
AL CUIDADO De 7 a 12 horas 27 33,75 25 31,25
De 13 a 18 horas 1 1,25 1 1,25
De 19 a 24 horas 25 31,25 29 36,25
PERSONA CON CANCER CUIDADOR FAMILIAR

n % n %
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PARENTESCO Esposo e hijos 33 41,25 28 35
Hermanos e hijos 8 10 13 16,25
Hijos, sobrin_os 0 31 38,75 28 35
nietos
Madre y padre 5 6,25 9 11,25
Tia 1 1,25 1 1,25
Amiga 1 1,25 1 1,25
Cufiada 1 1,25 0 0
¢JUSTED PERCIBE QUE ES Alta 9 11,25 NA NA
UNA CARGA EN SU FAMILIA? Moderada 30 375 NA NA
Baja 41 51,25 NA NA
EXPERIENCIAS PREVIAS DE Si NA NA 16 20
CUIDADO No NA NA 64 80
N %
¢A QUIENES CUIDO? Abuelos 3 3,75 DIAGNOSTICOS DE PERSONAS A QUIEN
Esposo 2 2,5 CuIbo

Hijos 1 1,25 Cancer 7 8,75
Madre- Padre 9 11,25 DM 4 5
Otros 1 1,25  Trombosis 1 1,25
No Aplica 64 80 Artrosis 1 1,25
EPOC 1 1,25
Sx 1 1,25

AUSENCIAS
Fracturas 1 1,25
Sx Guillan 1 1,25

Barre

NA 63 78,75

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

Aunque la ECNT se ha definido como una condicion de mas de 6 meses, este estudio
arroja la posibilidad de que se ha re conceptualizado para las situaciones de cancer el
tiempo de la enfermedad ya que alrededor del 42% manifestaron estar al cuidado o

requerir cuidado desde los 3 a 6 meses de tener la enfermedad.

El tiempo de cuidado de las diadas se encuentra en los extremos de 1 a 6 horas con
porcentajes alrededor del 33%, de 7 a 12 horas también con porcentajes alrededor de

33% y el otro extremo que es de 19 a 24 horas. Esto indicaria que una diada permanece
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gran parte de su dia a la labor de cuidado y es al menos una jornada laboral el espacio
de convivencia del vinculo (Tabla 4). En cuanto al parentesco de las diadas se resalta la
presencia del nucleo familiar en el cuidado en situaciones de cancer como, esposo e
hijos 41,25% y 35%, lo que permite formar el vinculo de la diada con las personas mas
cercanas (Tabla 4).

Aproximadamente el 48,75% de las personas sienten que representan ser una carga
para su familia, a pesar del corto tiempo de la enfermedad y probablemente de los pocos
efectos que ha tenido en ellos; sin embargo, esto también puede ser porque la mayoria
de los cuidadores no cuentan con experiencias previas como cuidador, por lo tanto, se
podria suponer que hay una baja competencia para realizar apropiadamente el cuidado
(Tabla 4).

Nuevamente, dentro de las experiencias previas de los cuidadores es evidente el cuidado
a personas mayores como padres, madres o abuelos y en su mayoria con antecedentes
de Cancer, el cual es un factor de riesgo para los cuidadores, que pueden presentar esta
misma enfermedad a futuro (Tabla 4).

El apoyo psicolégico de la diada, aunque existente tanto para el cuidador como para la
persona con cancer es muy bajo con porcentajes alrededor de 67%, lo que indica riesgo
psico-emocional de la diada. Sin embargo, llama la atencién que a nivel de apoyo familiar
reportaron alta satisfaccién con porcentajes alrededor de 78%. El apoyo religioso también
es bien valorado con porcentajes de relativamente buenos (alrededor de 61%). El apoyo
econdémico es muy mal valorado con porcentajes de alrededor del 50%, asi como el
apoyo social. Estos resultados indican una percepcion de apoyo no tan efectiva en

especial para el apoyo familiar, econémico y social. (Tabla 5)

Tabla 5. Apoyo y Bienestar de la Diada

APOYOS CON LOS Psicolégico Familiar Religioso = Econdmico Social
QUE CUENTA PARA EL

CUIDADO n % n % n % n % n %

PERSONA Ninguno 3 3,75 0 0 2 2,5 1 1,25 3 3,75
CON ©)

CANCER Malo (1) 52 65 10 12,5 20 25 42 52,5 44 55

Regular = 8 10 4 5 9 11,25 11 13,75 8 10
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2
Bueno (3) 7 8,75

Excelente = 10 12,5
(4)
CUIDADO Ninguno 5 6,25
R (0)
FAMILIAR Malo (1) 49 61,25
Regular 7 8,75
(2
Bueno (3) 8 10
Excelente 11 13,75

(4)
NIVELES DE BIENESTAR

PERSONA CON No tiene (0)
CANCER Malo (1)
Regular (2)
Bueno (3)
Excelente

(4)
CUIDADOR FAMILIAR  No tiene (0)

Malo (1)
Regular (2)
Bueno (3)
Excelente

(4)

10 12,5
56 70
0 0
11 13,75
8 10
14 17,5
47 58,75
Fisico
n %
0 0
12 15
27 33,75
24 30
17 21,25
0 0
8 10
19 23,75
29 36,25
24 30

18 22,5
31 38,75
1 1,25
23 28,75
7 8,75
16 20
33 41,25
Psico-
Emocional
n %
1 1,25
15 18,75
18 22,5
24 30
22 27,5
0 0
7 8,75
19 23,75
28 35
26 32,5

12 15
14 17,5
4 5
35 43,75
12 15
12 15
17 21,25
Social
n %
1 1,25
1 13,75
23 28,75
23 28,75
22 27,5
0 0
5 6,25
26 32,5
22 27,5
27 33,75

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

9 11,3
4 5

39 48,8
7 8,75

14 17,5
16 20

Espiritual

n %

1,25
14 17,5
15 18,8
22 275
28 35

1 1,25
5 6,25
19 23,8
24 30
31 388

La calidad de vida sefialada por las diadas se midio a partir del bienestar fisico, psico-

emocional, social y espiritual. La percepcion general de la calidad de vida de las diadas

es medianamente buena en todas las dimensiones, especialmente en el bienestar

espiritual, lo que coincide con la existencia y satisfaccibn de apoyo espiritual. Se

encuentra mejor percepcion general de calidad de vida en el cuidador familiar que en el

de la persona con cancer. (Tabla 5)

41.4. Medios deinformacién y comunicacion de
las diadas
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Las diadas indagadas muestran que el uso de Tecnologias de la Informacion y la
comunicacion (TIC’s) es muy bajo, es decir no contemplan su uso en al menos el 55% y
el nivel de apoyo en ellas es entre el 80-90%. Este indicador es importante para conocer
el contexto del cuidado del cancer porque indica la imposibilidad de hacer seguimiento en
regiones apartadas por medio de las TIC’s, o no poder cubrir el 100% de las diadas.
(Tabla 6)

Tabla 6. Uso de las TIC’s para el cuidado

Persona con Cuidador

cancer familiar
uso delas Tics Si 23 28,75 28 35
No 57 71,25 52 65
nivel de apoyo alto 5 6,25 8 10
percibido con el Medio 33 41,25 34 425
uso delas TICS ' gajo 42 525 38 475

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

El uso de las TIC también se evallo el conocimiento, el acceso y la frecuencia de uso en
niveles de alto, medio y bajo de algunos de los elementos mas comunes. El elemento
gue tiene un puntaje alto en cada una de las caracteristicas de uso es el televisor, siendo
la herramienta mas usada por las diadas, seguida por el teléfono con una calificacion en
nivel alto, excepto, en la frecuencia de uso de las personas diagnosticadas con cancer
(Tabla 7).

Las diadas participantes, las personas diagnosticadas refieren tener un nivel bajo en
acceso, conocimiento y frecuencia de uso del computador y el Internet; sin embargo, sus
cuidadores dicen tener un nivel alto en conocimiento, nivel medio en acceso y bajo en la
frecuencia de uso, Esto indicaria que una TIC's que seria viable de usar con los
cuidadores familiares es el internet y el computador lo que coincide con su nivel de
escolaridad mencionado anteriormente, ya que tienen altos niveles (tecnélogo o
universitario), pero también tienen pocas posibilidades de trabajar por la alta dedicacion
al cuidado (Tabla 7).
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TIC’s en el Cuidado Televisio radio Computador
n
n % N % N % n
Persona  CONOCIMIENTO Alto 48 60 26 32,5 12 15
con
cancer Me 23 28,7 42 52,5 25 31,25
dio 5
Baj 9 11,2 12 15 43 53,75
0 5
ACCESO Alto 41 51,2 21 26,2 16 20
5 5
Me 32 40 44 55 23 28,75
dio
Baj 7 8,75 15 18,7 41 51,25
0 5
FRECUENCIADE Alto 46 57,5 23 28,7 12 15
uso 5
Me 25 31,2 39 48,7 23 28,75
dio 5 5
Baj 9 11,2 18 22,5 45 56,25
0 5
Cuidador = CONOCIMIENTO | Alto 42 52,5 40 50 27 33,75
familiar
Me 32 40 33 41,2 25 31,25
dio 5
Baj 3 3,75 7 8,75 28 35
0
ACCESO alto 36 45 30 37,5 22 27,5
me 39 48,7 37 46,2 33 41,25
dio 5 5
Baj 5 6,25 13 16,2 25 31,25
0 5
FRECUENCIADE alto 36 45 23 28,7 21 26,25
Uso 5
me 38 475 45 56,2 26 32,5
dio 5
Baj 6 75 12 15 33 41,25

Tabla 7. Autovaloracion de en el uso de las TIC's

0
Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

teléfono
%

28 35
27 33,75
25 31,25
30 375
24 30
26 325
28 35
23 28,75
29 36,25
41 51,25
25 31,25
14 17,5
38 475
27 33,75
15 18,75
37 46,25
26 325
17 21,25

internet

17

21

42

18

22

40

15

23

42

31

23

26

24
32

24

24

26

30

%

21,2
26,2
52,5
22,5
27,5

50
18,7
28,7
52,5
38,7
28,7
32,5

30
40

30
30
32,5

37,5
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En el caso del radio, es una herramienta que las diadas describen con nivel medio en las
tres caracteristicas medidas, Esto indicaria que no es una TIC ni atractiva ni susceptible
de usar porque no tendria acceso en estas diadas. (Tabla 7).

4.2. Sobrecarga del Cuidador (cuidador familiar)

Objetivo: Describir la percepcion de sobrecarga en cuidadores de personas con cancer.

La dimensién de nivel del impacto del cuidado se presentd valores entre 11 y 43 puntos
de la subescala, con un promedio de 20.1 y una desviacion estandar de 7.532. La
distribucion de frecuencias de esta dimensién presentdé una marcada simetria puesto que
el coeficiente de asimetria es muy cercano a cero (0.691) (Tabla 8). Los items con menor
puntuaciéon que se obtuvieron fueron referentes a que los cuidadores no se sienten
tensos cuando estan cerca de su familiar, no han perdido su intimidad, no han visto
afectada su vida social y No han perdido el control de su vida por cuidar a su familiar. Los
items con mayor puntuacién descritos por los cuidadores: Sienten miedo por el futuro de
su familiar, Sienten que el familiar depende de ellos y Creen que su familiar considera

gue son los Unicos que pueden cuidarlos (Anexo J).

La segunda dimension de la escala es la carga interpersonal posee una media de 8.16,
con una mediana de 7.0, un valor minimo de 6 y maximo de 16, su simetria marca 1.304,
teniendo un sesgo positivo (Tabla 8). Los items con baja puntuacién fueron que los
cuidadores: No presentan sentimientos de vergiienza ni enfado por su familiar, No ven
afectada negativamente su relaciéon con los demas, Ni han visto declinacion en su salud y
acceden facilmente a delegar su rol de cuidador, lo cual se puede confirmar al haber
encontrado que el 67,5% manifestaron no son los Unicos cuidadores; ademds, pocos
items se calificaron con la puntuacion méaximo, tan solo: sentirse indeciso en el cuidado

de su familiar (Anexo J).

La expectativa de autoeficacia como tercera dimension del instrumento de sobrecarga del

cuidador de Zarit, reporta valores entre 4 y 20 puntos, con una media de 9.33, con una
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desviacion estandar de 3.821, y su coeficiente de asimetria es de 0.322 (Tabla 8). En
esta dimension los items que tuvieron menor frecuencia fue que los cuidadores:
presentan una creencia fuerte que podran seguir cuidando a su familiar; mientras que el
item de mayor frecuencia fue que no tienen suficientes recursos econémicos, asi como,

la percepcion de poder hacer méas o cuidar mejor por su familiar (Anexo J).

Tabla 8. Reporte Instrumento de sobrecarga del Cuidador

Impacto Carga Expectativa Sobrecarga
del interpersonal de del
cuidado autoeficacia  cuidador
N 80 80 80 80
Media 20,10 8,16 9,33 37,58
Mediana 19,50 7,00 10,00 37,00
Desviaciéon 7,532 2,970 3,821 12,393
estandar
Asimetria ,691 1,304 ,322 471
Error estandar de ,269 ,269 ,269 ,269
asimetria
Minimo 11 6 4 20
Maximo 43 16 20 68

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

El total de la escala de sobrecarga del cuidador cuenta con reporte minimo de 20 y
maximo de 68 media del total de la escala, con una media de 37.58, mediana 37, y su
desviacion estandar de 12.393. Cuenta con un coeficiente de asimetria de 0.471 de
modo, que se puede definir una distribucion de frecuencias simétrica puesto que esta

cercano a cero.

Tabla 9. Nivel de Sobrecarga del Cuidado

NIVEL DE CARGA ZARIT n %
No Sobrecarga 62 77,5
Sobrecarga Leve 10 12,5
Sobrecarga Intensa 8 10
Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017
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En el total de la escala, el 77,5% de los cuidadores refieren no tener sobrecarga, el
12,5% tienen sobrecarga leve y el 10% tiene sobrecarga intensa (Tabla 9), concordante
con lo referido en cada una de las dimensiones del instrumento, que tienden con una
puntuacion baja. Llama la atencion estos resultados globales, porque al parecer no existe

una sobrecarga en el cuidado de personas con cancer.

4.3. Carga de la enfermedad (persona con cancer)

Objetivo: Describir la percepcién de carga de la enfermedad en personas con cancer.

En la carga de la enfermedad en la persona con cancer reporta un promedio de 44.4,
mediana de 42, desviacion estandar de 22.14, y un coeficiente de asimetria 0.48 con una
tendencia a una distribucién simétrica, entre valores de 3 y 104 puntos, por lo tanto, no
es tan marcado el impacto de la enfermedad, relacionado con el corto tiempo desde el
diagnostico que han recorrido los participantes, quienes el 41,25% fue de 3 a 6 meses
atras (Tabla 10).

Tabla 10. Carga de la Enfermedad

Sufrimiento Alteracion | Disconfort Cargade

psicolégico | sociocultural | y malestar lapersona

y espiritual y familiar fisico con

cancer

N 80 80 80 80

Media 13,81 12,04 18,6 44 4

Mediana 13 9,5 18,5 42

Desviacion 8,336 8,65 9,13 22,14
estandar

Asimetria 0,343 1,432 0,16 0,48

Error estandar 0,269 0,269 0,27 0,269
de asimetria

Minimo 1 0 2 3

Maximo 32 47 40 104

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017
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La primera de las dimensiones de la carga de la enfermedad, el sufrimiento psicoldgico y
espiritual tuvo media de 13,81, mediana de 13, entre 1 y 32 puntos, con un coeficiente
de asimetria de 0.343 y una desviacion estandar de 8.336; (Tabla 10) esta dimensién
define consecuencias minimas en el &mbito psicol6gico dadas por la enfermedad, asi
como en el nivel de bienestar psico-emocional que en un 27,5% es excelente y su
bienestar espiritual encontrado como bueno en un 27,5%, pero llama la atencion que los
pacientes reportaron un apoyo psicolégico significativamente malo (65%), lo cual
indicaria que el reporte varia de acuerdo a los indicadores especificos que se midan.

Los items con menor puntaje en esta dimensién informan que las personas con cancer:
no tienen sentimientos de abandono, ni desconfianza, no se sienten responsables de
ocasionar dafio a alguien mas, ni sienten vergiienza de si mismo por algo inapropiado, lo
gue se corresponde a un sentimiento de confianza en el otro (en su cuidador familiar), lo
cual es parte importante en la creacion del vinculo. Lo items con mayor puntuacion
fueron que las personas con cancer tienen: sentimientos de angustia, desaliento,
preocupacion y tristeza frente a situaciones dificiles, y creen no sentirse capaz para

realizar lo que se propone (Anexo K).

La dimension de Alteraciéon cultural y familiar tuvo una mediana de 9.5, un promedio de
12.04, una desviacion estandar de 8.65, y una asimetria de 1.432 teniendo una
distribucion positiva, entre un puntaje minimo de 0 y maximo de 42. Se concluye desde
los items con mas puntuacion que por causa de la enfermedad las personas con cancer
alteraron la capacidad laboral, sienten dependencia desde el aspecto econémico y
sienten preocupacion por la situacion econémica presente, tuvieron cambios en el plan
de vida y se han alterado algunas costumbres que han sido reflejadas en el bienestar
social, valorado en un nivel regular a bueno. Los items que mostraron ser mas bajos en
frecuencia, permiten decir que las personas con cancer no aprecian de forma completa la
excelencia obtenida en el apoyo familiar, no ha cambiado la armonia familiar por causa

de la enfermedad, ni se han sentido aislado o evitan el contacto con otros (Anexo K).
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En la tercera dimension Disconfort y malestar fisico se obtuvo una media de 18.6, una
mediana de 18.5, su distribucién de frecuencias es simétrica por un coeficiente de
asimetria de 0.16 y una desviacion estandar de 22.14, con un minimo de 2 y un maximo
de 40 puntos; comparado con el tiempo con la enfermedad, es posible que las
consecuencias fisicas y los efectos de los tratamientos, no sean tan severos en la
persona; sin embargo, las personas con cancer refieren con mas alta puntuacion que
han presentado alteracion en el aspecto sexual, han presentado molestias
gastrointestinales, disminuciéon de la fuerza del cuerpo y en la capacidad sensorial y
problemas de suefio descritas, asi como en el bienestar fisico calificado como regular en
el 33,75% de los participantes. Por otro lado, han sentido un impacto menor en la
capacidad de comunicarse con los demas o de realizar actividades de la vida diaria, no
han presentado dificultad en la eliminacion urinaria o respiratorias ni para mantener el

equilibrio segun las respuestas de menor puntuacién. (Anexo K)

llustracion 2. Boxplot carga del cuidador y de la persona con cancer

n 4
0
40 nE

T T T T T T T T
Impacto del cuidado Carga interpersonal Expectativa de autoeficacia Carga del cuiclador Sufrimiento psicoldgico y espiritual Atieracidn sociocutural y famiiar  Disconfort y malestar fisico Carga del paciente
(estandarizada) (estandarizada) (estandarizada) (estandarizacla) (estandarizada)

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017
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Teniendo en cuenta que los instrumentos y las dimensiones entre la sobrecarga del
cuidador y la carga de la enfermedad de la persona con cancer, tienen una medicién
diferente se tuvo que estandarizar los datos, para poder comparar los datos. En este
sentido, la distribucion de los datos de acuerdo a lo descrito en la llustracion 2, indican
que existe una simetria de los datos en las dimensiones de impacto del cuidado y la
carga del cuidador en general; asi como en el disconfort y malestar fisico de la persona
con cancer; estos resultados indicarian que estos elementos afectan por igual a toda la
muestra del estudio. El grafico muestra también, que la dimension de carga interpersonal
en el cuidador y la alteracion sociocultural y familiar en la persona con cancer, tienen
distribuciones muy diferentes a las otras dimensiones, lo cual podria indicar que son las
mas afectadas o podrian considerarse como indicadores de carga mas representativos;
sin embargo, estas mismas dimensiones tienen datos atipicos posibles al extremo
superior, que podrian estar asociados a tiempo de cuidado, condicién crénica u otras
variables que afectaron de manera significativa su carga. También llama la atencién la
existencia de una dispersion mayor en la dimension de expectativa de autoeficacia el
cual puede también ser un indicador clave, pero en este caso de dificil precision para los

cuidadores familiares.

4.4. Cargade la Diada

Objetivos: Determinar la relacién de la carga de la enfermedad del paciente y la
sobrecarga cuidado del cuidador.
Analizar las relaciones entre las dimensiones existentes de carga de paciente y la

sobrecarga del cuidador.

Luego de haber estandarizado los datos, se procedié a correlacionar los datos de las dos
fuentes de carga, la sobrecarga del cuidador y la carga de la enfermedad en la persona
con cancer. En este sentido, la correlacién entre las dimensiones de la carga de la
persona con cancer y su cuidador familiar no fue mayor a 0,4 por tanto, tienen una
correlacion débil. En el total de la carga de la persona con cancer y el total de la carga

del cuidador se determin6 en 0.367, con un valor p igual a 0.001, lo cual indica que existe
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una relacion entre las dos cargas significativamente distinta de 0 pero con un valor
modesto (Tabla 11).

Tabla 11. Correlacion De Carga de la diada por Spearman

COEFICIENTE DE DIMENSIONES DE ESCALA DE CARGA DE LA
SPEARMAN ENFERMEDAD -UN

Sufrimiento Alteracion Disconfort Carga de la

psicologico sociocultural y persona con
y espiritual y familiar ~ malestar cancer
fisico
DIMENSI  Impacto del ,141 396" 2817
ONES cuidado
DE Valor p 211 ,000 ,011
Esg’éLA Carga 159 285° 297"
interpersonal
SOBREC
ARGA Valor p ,158 ,018 ,OOZ
DEL Expectativa ,160 413 ,289
CUIDAD de
OR autoeficacia
ZARIT Valor p ,157 ,000 ,009
Carga del Cuidador ,367"
Valor p 0,001

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
*. La correlacién es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

En el analisis correlacional desde el coeficiente de Spearman, realizado por dimensiones
de carga de persona con cancer y su cuidador, presenta comportamientos distintos,
haciendo de la carga en la diada medianamente interdependiente, es decir, aunque se
vive la misma situacion y por tanto se crea el vinculo especial. En algunas dimensiones
de la carga se encuentra una respuesta netamente individualizada, como es el caso de la
correlacion entre las tres dimensiones de la sobrecarga del cuidador con la dimensién
sufrimiento psicolégico y espiritual de la persona con céncer, la cual arroj6 un coeficiente

de correlacion por debajo de 0.16, a pesar, de la presencia de algunos elementos
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compartidos como la similitud en la percepcién de redes de apoyo y de su bienestar
(Tabla 11).

Por otro lado, al correlacionar las tres dimensiones de la sobrecarga del cuidador con la
alteracion sociocultural y familiar de la carga de la persona con cancer (llustracion 3), se
obtuvo un coeficiente de correlacibn mas alto, especialmente, en la dimension de la
expectativa de autoeficacia del cuidador con un coeficiente de 0.413; esto indicaria que
es posible que el cuidador tenga una creencia fuerte de poder seguir frente al cuidado de
la persona, por tener una buena relacion en la diada y con los demas miembros de su
familia, lo cual también se apoya en los buenos resultados encontrados anteriormente en

el apoyo familiar (Tabla 11).

llustracion 3. Correlacion desde coeficiente de Spearman

Coeficienta
FFSRR;;D#;IEE:IE}A!II Spearman CARGA DEL
CANCER {0, 367) CUIDADOR
Sufrimiento Psicologico 0.141 Impacto De
¥ Espiritual > ! o6 Cpuidado
5 0.2 o
Q¥
97
. : 150
Alteracion Sociocultural 0, 282
Y Eamiliar e} 475 o ‘1‘31 Carga Interpersonal
Disconfort Y 0 289 Expectativa De
Malestar Fisico Autoeficacia

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

Los coeficientes de correlacion referentes al Disconfort y malestar fisico una similitud
frente a las tres dimensiones de sobrecarga del cuidador; esto indicaria que el Disconfort
y malestar fisico del paciente, tiene un efecto en el afrontamiento de la enfermedad y por

ende en sobrecarga del cuidador. (Tabla 11).
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A partir de este resultado, se exploré la viabilidad de una correlacion con mayor valor a
través de una correlacion canodnica (Jhonson et. al, 2007). Para al efecto, se
consideraron los totales de las dimensiones del cuidador como las variables del primer
grupo que exige este tipo de analisis, y los totales de las dimensiones de la persona con
cancer como las variables del segundo grupo para llevar a cabo el analisis de correlacion

canonica.

El primer par de variables candénicas son formalmente combinaciones lineales de cada
grupo de variables, es decir, de los totales de las dimensiones o, dicho de otra manera, el
primer par de variables candnicas estd constituido por dos totales ponderados: uno
relativo a la carga de la persona con cancer y el otro relativo a la sobrecarga del cuidador
(Tabla 12 E ilustracion 4).

El coeficiente de correlacion entre el primer par de variables canonicas o
equivalentemente al coeficiente de correlacion entre estos dos totales ponderados
corresponde a la primera correlacion candénica, que para este caso se determiné en
0.469 (Tabla 12 e ilustracion 4).

Cualquier otro total ponderado distinto a la primera variable canénica que sintetiza la
sobrecarga del cuidador y cualquier otro valor ponderado distinto a la primera variable
canonica que sintetiza la carga de la persona con cancer, tendran como coeficiente de
correlacion un valor inferior a 0.469, por tanto, este seria el mayor valor posible de
correlacion existente entre variables que sinteticen cada una de las cargas mencionadas
(Tabla 12).

Tabla 12. Correlaciones Canoénicas

Correlacion = Autovalor Estadistico F Numero Denominador Sig.
de Wilks D.F D.F.
1 ,469 ,282 726 2,814 9,000 180,247 ,004
,257 ,070 ,931 1,361 4,000 150,000 ,250
,057 ,003 997 245 1,000 76,000 ,622
Coeficiente de correlacidon candnica Coeficiente de correlacién candnica

estandarizada del conjunto 1 estandarizada del conjunto 2
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Variable 1 2 3 Variable 1 2 3

Impactode -,700 -,839 -,906 Sufrimiento  ,299  -,299 1,258
cuidado psicolégico y
espiritual

Carga -,029 1,362 -,102 Alteracion -,824 -940 -,205
Interpersonal sociocultural y
familiar

Expectativade -,399 -193 1,150 Disconforty -,442

autoeficacia malestar fisico
Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

1,348 -,377

llustraciéon 4. Diagrama de Correlacién Candnica estandarizada en la Carga de la Diada

Coeficiente canonica

o o (0,469)
Sufnmrento» P_s;cologrca Impacto De Cuidado
Y Espiritual (0,700)
(0,299) '

i i CARGA DE LA
Alteracion So_cr_ocultural CARGA DEL Carga Interpersonal
Y Familiar PERSONA CON CUIDADOR (0,029)
(0,824) CANCER '

Disconfort Y
Malestar Fisico
(0,442)

Expectativa De
Autoeficacia
(0,399)

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

4.5. Indicadores de Carga en la Diada (Calidad de
vida global y carga del cuidado)

Objetivo: Establecer indicadores de carga del cuidado en la diada a partir del bienestar

(calidad de vida global) y la carga de cada sujeto de la diada.

En los resultados anteriores, se hizo visible que algunas caracteristicas individuales

influyen en la carga del otro de manera positiva 0 negativa; por tanto, se definié realizar
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una prueba adicional para delimitar esos rasgos influyentes en la carga de la diada, a

partir de

las pruebas de Kruskal

Wallis (Jhonson,

2012),

para comparar el

comportamiento entre los niveles de bienestar (calidad de vida global) de la persona con

cancer (Tabla 13) y el cuidador (Tabla 14), los cuales fueron descritos en el punto 4.1.3.

Tabla 13. Prueba de Kruskal Wallis con Bienestar de la persona con cancer

DIMENSIONES @ BIENESTAR SIG. DECISION = DIMENSIONES BIENESTAR SIG. = DECISION
DEL PERSONA DE LA PERSONA
CUIDADOR CON CANCER PERSONA CON CANCER
CON CANCER

Impacto de Fisico 0,108 Conservar Sufrimiento Fisico 0,004 Rechazar

cuidado hipotesis psicoldgico y hipotesis

Psico- 0,227 Conservar espiritual Psico- 0,032 Rechazar

Emocional hipétesis Emocional hipdtesis

Social 0,081 Conservar Social 0,073 Conservar

hipétesis hipétesis

Espiritual = 0,494 Conservar Espiritual 0,162 Conservar

hipotesis hipétesis

Carga Fisico 0,141 Conservar Alteracion Fisico 0,184 Conservar

Interpersonal hipétesis sociocultural hipétesis

Psico- 0,368 Conservar y familiar Psico- 0,118 Conservar

Emocional hipétesis Emocional hipétesis

Social 0,187 Conservar Social 0,027 Rechazar

hipétesis hipotesis

Espiritual = 0,601 Conservar Espiritual 0,546 Conservar

hipétesis hipétesis

Expectativa de Fisico 0,01 Rechazar Disconfort y Fisico 0 Rechazar

autoeficacia hipotesis malestar fisico hipdtesis

Psico- 0,019 Rechazar Psico- 0,003 Rechazar

Emocional hipotesis Emocional hipdtesis

Social 0,039 Rechazar Social 0,001 Rechazar

hipotesis hipdtesis

Espiritual = 0,423 Conservar Espiritual 0,056 Conservar

hipétesis hipétesis

Sobrecarga Fisico 0,6 Conservar Cargadela Fisico 0,001 Rechazar

del cuidador hipétesis persona con hipdtesis

Psico- 0,121 Conservar cancer Psico- 0,006 Rechazar

Emocional hipétesis Emocional hipdtesis

Social 0,062 Conservar Social 0,003 Rechazar

hipétesis hipdtesis

Espiritual 0,47 Conservar Espiritual 0,141 Conservar

hipétesis hipotesis

Nivel de significancia es de 0.05

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

Los resultados encontrados en este andlisis se plasmaron en algunos supuestos
planteados que dan paso a aportes adicionales de nuevo conocimiento para el area, y

pueden ser hipotesis para nuevos estudios.
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Para la persona con cancer, se encontraron indicadores de carga al encontrar asociacion
entre la dimensioén de expectativa de autoeficacia del cuidador familiar y el bienestar
fisico, psico-emocional y social de la persona con cancer; mas no se encontré asociacion
entre el impacto del cuidado, la carga interpersonal, y la carga general con las

dimensiones de bienestar (Tabla 13). Esto indicaria que:

e Las creencias sociales del rol de cuidador (capacidad para cuidar) tienen impacto
en la persona con cancer que puede estar mediado por la satisfaccion con el
cuidado.

e La capacidad econdmica de la diada puede verse afectada y ser un indicador
carga relevante.

e Existen la posibilidad de declinar en el cuidado al ver que la calidad de vida de la

persona con cancer empeora.

En las pruebas realizado de las dimensiones de carga de la enfermedad con los aspectos
de bienestar de la persona con cancer, es de resaltar:

e Los bienestares fisico y psico-emocional indican la mayor carga del cuidado en la
diada.
e EIl bienestar social de la persona con cancer afecta la carga de la diada, en

especial por la influencia de aspectos culturales de la enfermedad.

Tabla 14. Prueba de Kruskal Wallis con Bienestar del Cuidador

DIMENSIONES BIENESTAR SIG. DECISION DIMENSIONES BIENESTAR SIG. DECISION

DEL CUIDADOR DE LA CUIDADOR
CUIDA PERSONA CON
DOR CANCER
Impacto de Fisico 0,299 Conservar Sufrimiento Fisico 0,839 Conservar
cuidado hipétesis psicolégico y hipotesis
Psico- 0,075 Conservar espiritual Psico- 0,429 Conservar
Emocional hipétesis Emocional hipétesis
Social 0,188 Conservar Social 0,589 Conservar
hipétesis hipotesis
Espiritual 0,325 Conservar Espiritual 0,969 Conservar
hipétesis hipotesis
Carga Fisico 0,026 Rechazar Alteracion Fisico 0,414 Conservar
Interpersonal hipétesis sociocultural y hipétesis

Psico- 0,461 Conservar familiar Psico- 0,682 Conservar
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Expectativa de
autoeficacia

Sobrecarga del
cuidador

Emocional
Social
Espiritual
Fisico
Psico-
Emocional
Social
Espiritual
Fisico
Psico-
Emocional

Social

Espiritual

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Valbuena C. 2017

0,099
0,145
0,129
0,372
0,156
0,225
0,089
0,103
0,066

0,202

hipétesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis.
Conservar
hipétesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipétesis

Disconfort y
malestar fisico

Cargadela
personacon
cancer

nivel de significacion es de 0.05

Emocional
Social
Espiritual
Fisico
Psico-
Emocional
Social
Espiritual
Fisico
Psico-
Emocional

Social

Espiritual

0,938
0,657
0,555
0,532
0,148
0,665
0,598
0,471
0,384

0,833

hipétesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis.
Conservar
hipétesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipotesis
Conservar
hipétesis
Conservar
hipétesis

Para el cuidador familiar, solamente se encontraron indicadores de carga al encontrar

asociacion entre la carga Interpersonal del cuidador con el bienestar fisico el cuidador

(Tabla 14).

e El deseo de delegacion del cuidado se ve relacionado con el nivel de bienestar

fisico que posea el cuidador.

e El bienestar fisico del cuidador puede verse afectado al tener dificultades en la

toma de decisiones.

Se puede concluir de estos resultados que la existencia de un vinculo (persona con

cancer — cuidador familiar) para las diadas del estudio, es un indicador de carga débil o

modesto; que a pesar que la carga aumente en cada sujeto no se va a ver altamente

afectada como diada. Pareciera que existe mas una carga del cuidado implicita que

explicita.

A partir del planteamiento hipotético de interdependencia de la diada, esta investigacion

arroja resultados importantes y culturalmente coherentes con el contexto colombiano y

Latinoamericano, al no apoyar la hip6tesis completamente, porque estas condiciones

adversas como el cancer, son consideradas como a las que hay que hacer frente, pase lo
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gue pase y con sufrimientos individuales, y no debe porque afectar a los otros, porque no
es necesario. Existen afirmaciones coloquiales colombianas como: “Cada cual sabe
donde le aprieta el zapato”, “Cada cual siente sus males y Dios siente los de todos” y
“Cada cual habla de la fiesta segun le ha ido (en ella)”, que permitirian entender el
lenguaje social del tema; sin embargo, desde enfermeria este lenguaje se traduce en la
existencia de aspectos de sobrecarga que son individuales para el cuidador, como tener
gue asumir el reto de ser cuidador con o sin apoyo, en medio de mucha adversidad y a
pesar de su deterioro fisico y emocional, pero con la posibilidad de afectar la diada por
tener dificultades en la toma de decisiones y la posibilidad de declinar en la labor. Desde
la persona con cancer, los sintomas fisicos son los aspectos que mostraron mayor carga
de la enfermedad porque es lo mas visible quizas al inicio de la enfermedad y derivado
del tratamiento, pero aspectos de tipo emaocional y social se dejan de lado y es lo que va

a condicionar la carga de la diada a futuro.



5. Discusion

En este capitulo se realizara el contraste de los resultados obtenidos frente a estudios

previos.
5.1. Perfil diadico

A partir de los resultados obtenidos (Tabla 1) se contrastan con el estado a nivel mundial
(WHO, 2012), el cancer de seno es la de mayor prevalencia con 1.461.445 casos
seguida de cancer de préstata y colon-recto, con mas de novecientos mil casos al afio y
la segunda con mayor incidencia con 1.671. 149 casos nuevos al afio, seguido de cancer
de colon y recto con 1.360. 602 casos.

En Colombia, el cancer de seno, es el segundo origen después de cancer de préstata
con 7402 casos al afio y su incidencia de 8686 casos nuevos, seguido de cancer gastrico
con una incidencia de 5.897 casos nuevos al afio y cancer de colon y recto con 5.663

casos nuevos.

En los cuidadores de personas con cancer, se encontré que la mayoria son mujeres,
siendo el género caracteristico en los cuidadores en personas con enfermedades
cronicas (Arias et. al, 2014; Lukhmana et a., 2015), en edades entre 18 y 30 afios, en una
edad productiva y con una educacion media de secundaria completa (Carrillo et. al,
2014), que tiene un efecto negativo en la economia de la familia, puesto que dedicaran
menos horas laborales para dedicarlo al cuidado de su familiar, evidenciado por el alto
porcentaje de diadas dedicadas al hogar (Carrefio et. al 2016) y de estrato bajo medio
(Sanchez et. al, 2014). En el estudio se encontré un gran nimero de diadas procedentes

de la region andina, donde se tiene el mayor nimero de cuidadores (Barreto et. al, 2015).
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Por otro lado, se encontré que la mayoria de los cuidadores tienen estado civil casados o
union libre, lo que les permite fortalecer el vinculo con la persona con cancer (Chaparro,
2009)

De las personas participantes en el estudio diagnosticadas con cancer, predomina el
género femenino, siendo concordante con la prevalencia a nivel mundial donde existen
aproximadamente 4.417.913 casos al afio segun Globocan (2012) y en Colombia, tiene
una incidencia de 37.044 de casos nuevos y una prevalencia de 24.126 casos al afio en
mujeres al afio. Las personas con cancer estaban en edades entre 51 y 70 afios con
mayor porcentaje casos diagnosticados, lo que coincidente mostrando la tendencia de las
mujeres a ser diagnosticadas por encima de los 56 a 60 afios de edad (Brafia et. al,
2012), y por el aumento de factores de riesgo con la edad (OMS, 2015); sin embargo,
segun el Instituto Nacional de cancer de Estados Unidos (2014), refiere que se presenta

un aumento en la incidencia en adultos jévenes.

La tendencia de las personas con cancer participantes en cuanto a la escolaridad fue
primaria completa y la ocupacion més usual es el hogar, asi como, estudio de Villegas et.
al. (2012), en el que los participantes se caracterizan por tener una situacion
socioecondémica media baja, por lo que se dedican a oficios varios, viven en zona urbana,
provenientes del departamento de Cundinamarca y viven en la ciudad de Bogota
(Pifieros et. al, 2008), probablemente por cercania a los centros de atencion; sin
embargo, esto puede concurrir con mas gastos y, por ende, dificultades econémicas para
la persona con cancer y su familia, teniendo un efecto negativo en su calidad de vida. Al
igual que los cuidadores, el estado civil que prima es casado y unidn libre referido

también en el estudio de Mascarello et. al. (2012).

Se encontré que la mayor parte de las diadas cuentan con mas participantes en el
cuidado, hecho que ha venido presentando cambios, puesto que para los resultados
mostrados por Rojas (2007) muestran que un gran namero era cuidadores Unicos, por lo
gue muestra una sociedad cambiante hacia la cultura del cuidado y la existencia de redes

familiares y sociales al menos existentes.

El tiempo desde el diagnéstico de la muestra fue en un alto porcentaje de 3 a 6 meses,

distinto a estudios previos, que se caracterizan por tener tiempos de 12 meses en
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adelante (Yan et. al, 2016; Jordhgy, 2001), lo que también influye en el corto tiempo de
cuidado que reportan los cuidadores de 7 a 12 meses, siendo menor a los 37 afos en
promedio que expresaron los cuidadores en las diferentes regiones del pais (Arias, 2014)
por lo que aun se percibe un afrontamiento individualizado de la situacién de cronicidad
en la diada.

En cuanto a las horas requeridas de cuidado las personas con cancer, refirieron necesitar
menos de 12 horas, diferente a lo referido por sus cuidadores que dicen dedicar de 19 a
24 horas al cuidado de sus familiares, lo cual resulta ser coincidente con el estudio
realizado en las 5 zonas de Colombia, donde refirieron que en su mayoria que usaban

menos de 12 horas al dia para el cuidado de las personas con cancer (Arias et. al, 2014).

El parentesco de los cuidadores del estudio mostré una tendencia a ser pareja o hijos de
las personas diagnosticadas con cancer, siendo concordante con los estudios realizados
en la region (Arias et. al, 2014) y otros estudios realizados en otro continente (Donoso et.
al 2013; Araneda et. al, 2006)

Dentro de la percepcién de apoyo recibido por las diadas en situaciones de cancer, se
percibe un nivel bajo en el apoyo psicoldgico, teniendo repercusion en la aparicion de
sentimientos de angustia o tristeza en las personas diagnosticadas o miedo en los
cuidadores, situacion similar al estudio de Zebrack (2014), lo que puede llevar al aumento
en los desodrdenes psicologicos como la ansiedad y depresion, en especial, en pacientes
jovenes. En el apoyo familiar, los participantes lo calificaron como excelente, asi como
Soylar y Geng (2016) quienes indican que el apoyo con mejor calificacion es el familiar y
con un mayor tiempo de cuidado, las relaciones con su familia se volvieron mas
fraternas, por lo que se hace evidente la formacion del vinculo de la diada (Chaparro,
2009). En el apoyo religioso y el bienestar espiritual de las diadas fue calificado como
excelente, lo cual indica que es un elemento que ayuda a las personas diagnosticadas y
sus cuidadores a afrontar de una mejor manera su nueva situacion, coincidente con lo
reportado por Martinez et. al. (2008), quienes encontraron que las personas
diagnosticadas con cancer tenian niveles altos de espiritualidad y esto les contribuye en

mayor seguridad, proteccion y paz.
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El bienestar fisico de las personas con cancer lo calificaron como regular dado por una
afectacion propia de la enfermedad y de los tratamientos y procedimientos a los que se
deben someter, como en el caso de los participantes principalmente a la quimioterapia.
El bienestar psico-emocional tuvo un nivel bueno para las personas diagnosticadas; sin
embargo, en el caso de los participantes que se encuentran en un tiempo de recorrido de
la enfermedad corto, se han encontrado estudios que refieren tener algunos factores de
riesgo para obtener desordenes como ansiedad, depresion y dificultades en el suefio
(Byung et. al, 2015) y en los cuidadores; asi como, en el estudio de Donoso et. al. (2013),
guienes encontraron que el bienestar psicolégico es alto, permitiéndoles un mejor
dominio de las situaciones, mejores relaciones con los demas y adicionalmente, les da un

propésito en la vida, de modo, que ven beneficioso para si mismos, el cumplir con su rol.

La puntuacién del apoyo social y el bienestar en las personas con cancer fue calificada
como malo y regular por las diadas participantes, asi como, en un estudio realizado por
Eom et. al. (2013), quienes refirieron que la persona con bajo soporte social, tiene un
mayor riesgo de presentar depresion y tener un bajo nivel funcional, esto indicaria que
las diadas del estudio tienen riesgo de presentar estas situaciones reportadas por la
literatura y por lo tanto disminuir su calidad de vida.

5.1.1. Importancia acerca de las Techologias de
la Informacion y las Comunicaciones (TIC)
Usadas para el Cuidado

Una de las maneras que se han descrito en la literatura para llevar a cabo un soporte
social adecuado para personas con enfermedad crénica y sus cuidadores, ha sido las
Tecnologias de la Informacion y las Comunicaciones (TIC), las cuales son medios que
permiten la interaccion entre el sistema de salud y la sociedad con las personas que

viven la experiencia de la enfermedad cronica.

Se han realizado estudios (Herrera et. al, 2012), donde han encontrado estas
herramientas tecnoldgicas como una via para intervenir a las diadas, mejorando el
conocimiento de la enfermedad, la interaccion y disminuyendo sentimientos de

incertidumbre y ansiedad en las personas involucradas en el cuidado.
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Aunque en los participantes se identific la preferencia por el uso del teléfono en las
personas con cancer y en cuidadores el computador, asi como la internet (Cardenas et.
al, 2010), las diadas del estudio no hacen uso de estas herramientas tecnoldgicas para el
cuidado relacionado con el cancer y por lo tanto tienen la percepciéon de un nivel bajo de
apoyo obtenido por las TIC's. Martinez et. al. (2008) refieren que esto se debe al
desconocimiento o la falta de confianza en estas herramientas; asi como del bajo acceso
identificado por la poblacién colombiana (Carrillo et. al, 2014); lo que representa la
necesidad que los profesionales de la salud incentiven en las diadas el uso de
herramientas confiables en el cuidado de su salud. Se han realizado algunas estrategias
de cuidado a partir de herramientas tecnologias y de comunicacién que han permitido
crear redes de apoyo y mejorar el soporte social a las diadas en situacién de cronicidad,
haciendo identificacibn de necesidades en soporte social por medios audiovisuales
(Barrera et. al, 2011), creando redes de apoyo por medio de blogs para los cuidadores
(Chaparro et. al, 2013), aunque no se ha explorado en situaciones de céancer

especificamente.

5.2. Sobrecarga del Cuidado (cuidador familiar)

Las dimensiones de la escala como impacto de cuidado y el de carga interpersonal
presentaron bajos valores; por tanto, los cuidadores aun no presentan cambios
importantes en su vida social o intimidad dado por el poco tiempo trascurrido de la
enfermedad. Los cuidadores reportaron miedo al futuro de la persona con cancer, siendo
una de las emociones mas frecuentes en cuidadores de pacientes en situacion de
cronicidad, puesto que estan a la expectativa de recaidas o de la respuesta a los
tratamientos por los que cruza la persona con cancer (Pérez-Pedraza et. al, 2015); asi
como la creencia de los cuidadores que los consideran como los Unicos pueden intervenir
en el cuidado del otro, convirtiéndose en una obligacién adicional a muchas otras ya
preestablecidas y esto aumenta el riesgo de presentar cansancio y fatiga (Gomez et. al
2013).
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En la dimensién de carga interpersonal no se obtuvieron puntuaciones altas, lo que se
puede ver como una dificultad para exteriorizar los sentimientos, como lo describe el
estudio de Williams et. al, (2012) quienes afirmaron que los cuidadores representan un
rol de apoyo para la persona con cancer, siendo una fuente de esperanza y optimismo
frente a demandas de su familiar. En varias ocasiones, no se da espacio a que
exterioricen sus emociones de manera sencilla; por lo que es necesario realizar

preparacion y acompafnamiento a estos posibles escenarios.

La expectativa de autoeficacia como tercera dimension, mostré que los cuidadores
presentan la creencia en que podrian cuidar mejor a su familiar o hacer mas por él, por lo
gue es necesario apoyar al cuidador con programas para mejorar sus habilidades y que
asi tenga herramientas apropiadas para el cuidado (Sanchez et. al, 2014). Sin embargo,
también se encontré que los cuidadores manifestaron insatisfaccion con el apoyo
econdmico, lo que coincide lo encontrado por Warner et. al. (2015) quienes refieren que,
a partir de las multiples hospitalizaciones, cambios en estilos de vida y efectos de los
tratamientos, en su caso, de nifios con cancer, aumenta el estrés financiero de la familia,
mediado por el aumento de gastos y variados cambios laborales que influyen en el
cuidado de la persona con cancer.

En el total de la escala, la mayoria de los cuidadores refieren no tener sobrecarga, lo cual
se cree puede estas asociado al corto tiempo desde el diagnéstico de la enfermedad y la
poca experiencia de cuidado que tienen; asi como, es posible que aun no se pueda
identificar claramente la sobrecarga, compartiendo el reporte dado por otras regiones del
pais (Arias et. al, 2014; Ballesteros et. al, 2015), excepto de la region pacifica donde se
reportd sobrecarga intensa, debido al bajo apoyo social con el que cuenta esta
comunidad. A nivel mundial, se encuentran estudios donde la sobrecarga esta
relacionada con la disminucién de tiempo libre y ser Gnico cuidador (Morimoto, 2003),
también se ha encontrado estudios de nifios con pardlisis cerebral que las dimensiones
mas influyentes en la carga del cuidador son el impacto de cuidado y la expectativa de
autoeficacia, por los aspectos como el querer hacer mas por la persona o cuidarlo mejor
(Martinez et. al,2008).
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5.3. Carga de la Enfermedad (persona con cancer)

En las personas con cancer participantes del estudio la carga de la enfermedad se
encontré un impacto a nivel psicologico (Galvis et. al. (2011), social (Ferrel et. al, 2009) y
fisico (Kulesza et al, 2014) que a medida que progresa la enfermedad aumenta los

sintomas y por tanto la carga en la persona diagnosticada.

La primera de las dimensiones de la carga de la enfermedad es el sufrimiento psicoldgico
y espiritual, en la cual se encontré que las personas con cancer las definieron como las
consecuencias como preocupacion, angustia y tristeza, asi como sentir incapacidad de
realzar actividades propuestas; segun Rico et. al. (2005) los sintomas emocionales mas
recurrentes es la angustia y tristeza acompafiado de llanto, miedo o ansiedad y
problemas de suefio; otros estudios hablan de la influencia de estos aspectos en al
producir un trastorno adaptativo de la persona (Hernandez et. Al, 2007); sin embargo, se
encuentran factores protectores los cuales pueden minimizar el efecto de la enfermedad

en ellos, como no sentirse abandonado, no siente vergiienza de si mismo.

La dimension de Alteracion cultural y familiar, aunque mostro alteracion en su rol familiar
y social por la apreciacion de excelencia obtenida en el apoyo familiar, coincide con lo
encontrado por Nausheen et. al. (2007) y puede ser valorado como un factor protector
para las personas diagnosticadas para disminuir en la aparicion de sintomas depresivos
0 de ansiedad. Se encontr6 una notoria preocupacion por los asuntos laborales y
econdémicos, por el aumento de costo real efectivo y la imposibilidad de cumplir con lo
laboral o la disminucién de horas dedicadas al trabajo; en el caso de los trabajadores
independientes disminuyendo los aportes econdmicos en casa, donde la economia
familiar puede tener un efecto mayor, consecuencia que se ha dado a conocer en todas
las enfermedades cronicas como lo encontrado por Sanchez et. al (2015), quienes
indican que los gastos que mas preocupan a las familias en situacion de cronicidad son

los referentes a salud, transporte, vivienda.

En la tercera dimension Disconfort y malestar fisico las personas con cancer mostraron
afectacion en la vida sexual descrito por efectos de medicamentos antieméticos,

tratamientos hormonales o por procedimientos quirdrgicos de 6rganos que median la



68 Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones De Cancer

respuesta sexual de la persona o por los mismos efectos psicolégicos que han traido la
misma enfermedad (Grau et. al, 1999); asi como, problemas gastrointestinales como
diarrea, constipacion, dolor abdominal, sintomas propios del cancer de colén
(Hechavarria et. al, 2003), que es uno de los mas encontrados entre los participantes y
efecto de algunos tratamientos oncoldgicos; también estan alteraciones sensoriales y la
disminucion de la fuerza, los cuales son efectos neurotéxicos de las terapias oncoldgicas

(Cardona et. al, 2010), lo que también afecta el bienestar fisico calificado como regular.

5.4. Cargade la Diada

Frente a la relacion de las dimensiones del cuidador con el sufrimiento psicol6gico y
espiritual de la persona, se encontr6 un comportamiento independiente mostrando que
cada uno interioriza su vivencia de manera completamente diferente, este fenémeno, se
podria relacionar con el corto tiempo de diagnéstico que caracteriza a los pacientes del
estudio, por lo que no es tan marcado en ellos como lo referido por Chaparro (2009),
donde no hay relacion entre la carga del cuidador y la del paciente de forma importante,
porque estan en su mayoria en etapa temprana de la enfermedad, en donde el vinculo se

manifiesta porque cada uno vive su propia experiencia.

La estructura conceptual para el cancer en diadas que son pareja propuesta “Vivir con
amor” por Li y Loke (2015), confirma algunos resultados encontrados en este estudio. El
compromiso filial y de obligacién (Madre-hijo o esposos) que media la formacion de
vinculo; asi como la influencia de la relacibn marital (componente sexual), son
indicadores de ajustamiento diadico y resultados de la relacion. La sobrecarga del
cuidador comparte los elementos de sintomas fisicos y mentales, el sentido de
autoeficacia y las demandas de cuidado (continuidad, tiempo de la enfermedad y horas
de cuidado al dia) que este estudio también identific6 como indicadores de carga del
cuidado de la diada, desde la perspectiva del cuidador. Por otro lado, la carga de la
enfermedad valorada como la salud fisica y mental, la falta de suefio y la fatiga, asi como
los factores relacionados con la enfermedad, son elementos que hacen parte del modelo

y que en esta investigacion mostraron ser influyentes en la carga de la diada.
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El hecho de que el cuidador pueda creer en poder seguir frente al cuidado de la persona
consecuente por buena relacién, puede ser mediada por la confianza y empatia que
tenga la persona diagnosticada con su cuidador, asi como, la provision de apoyo y
acompafamiento por parte del cuidador, los cuales son rasgos del vinculo existente en
las diadas en situaciones de cronicidad; asi lo demuestra un estudio de Watts et. al,
(2011) en la relacidon de mujeres con cancer de seno y ovario y su pareja, donde encontrd
estos factores como predictores de adaptacion en la diada, ademas con un enfoque
colaborativo, una buena comunicacion; sin embargo, el trabajo en equipo no obtuvo

congruencia frente a la adaptacién diadica.

El reporte referente al Disconfort y malestar fisico frente a las tres dimensiones del
cuidador, presentan relacion baja a pesar que las personas diagnosticadas refieren un
bienestar fisico regular, regulado por las consecuencias de la enfermedad y los efectos
del tratamiento. En la literatura los estudios refieren que la sobrecarga del cuidador esta
estrechamente relacionada con el estado fisico de la persona con cancer, como es el
caso del estudio de Peters et. al, (2015), quienes encontraron la relacién entre la fatiga
gue presentan las personas en fase paliativa y la sobrecarga del cuidador, medida esta

Gltima en varios momentos y siempre se mantuvo.

5.5. Indicadores de Carga de Cuidado desde la
Calidad de Vida

Se intent6 identificar estudios que permitieran validar los indicadores de carga del
cuidado en la diada, relacionados con los bienestares y la carga de cada sujeto y solo se

encontraron algunos soportes:

Tabla 13. Supuestos de la Carga de la Diada

N Supuesto Referencia

No se encuentran estudios relacionados con la influencia de las (Castillo, 2008).
creencias socio culturales en el cuidado de pacientes con cancer,

siendo una necesidad para abordar las necesidades de las diadas

en situaciones de cronicidad



70

Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones De Cancer

Efectivamente, se ha demostrado que existe una mejor capacidad
para cuidar cuando hay una mejor calidad de vida de la persona
con enfermedad crénica y su cuidador

Los recursos econdmicos son aspectos que afectan a las
personas Yy los cuidadores, lo que puede llevar a un bajo ingreso
econémico en la diada, los costos que mas angustian a las
familias de personas en situacién de cronicidad en la Region
Andina colombiana son los relacionados con: salud, transporte,
vivienda, alimentacion y comunicaciones.

La existencia de sintomas como la caquexia es un signo de la
enfermedad y el tratamiento genera aislamiento de la persona con
cancer por afectacién de su imagen y esto impacta también el
bienestar social del cuidador, asi como una disminucion en la
calidad de vida.

Se reconoce como necesario seguir indagando y analizarlo con
mayor profundidad la repercusion del bienestar fisico y psico-
emocional de la persona con cancer en la carga de la diada

Existen aspectos de la naturaleza de la diada que pueden estar
influenciados por aspectos culturales

La posibilidad del aislamiento en la enfermedad y manifestado por
la persona con cancer como auto sacrificio, afecta el proceso
adaptativo frente a la enfermedad

La dedicacion exclusiva del cuidado, tiene consecuencias en el
cuidador en todas sus dimensiones, incluida la fisica.

A medida que aumenta el tiempo dedicado al cuidado por parte de
los cuidadores, se tienen repercusiones en el cuidado consigo
mismo con la disminucion de horas y calidad de suefio, cambios
de habitos alimenticios y aislamiento social

Fuente: Datos de Investigacion

(Caqueo et. al,
2013; Barrero
et. al, 2006).

(Sanchez et. al,
2016)

(Garcia et.
2008)

al,

(Krikorian,
2008).

(Chaparro,
2009).

(Ferrel et. al,

2009).

(Carrillo et. al,

2014)

(Moreira y
Turrini, 2011)



6. Conclusiones, Limitaciones y
Recomendaciones

Conclusiones

e EIl perfil de los cuidadores familiares se delimité con la mayoria del género
femenino que continda siendo el que representa el cuidado de personas en
situacion de cronicidad, con tendencia a un mejor nivel de educacion con una
edad promedio de 43,7 prevaleciendo la edad productiva, con estrato socio
econdémico medio bajo en zona urbana y con dedicacion mayoritaria en el hogar,
procedentes del interior del pais, residentes en Bogota, con pareja estable y un
nivel de compromiso medio alto frente a la religion catdlica.

e El perfil de las personas con cancer se caracterizdé por ser la mayoria mujeres,
con edad entre 18 afios hasta mas de 71 afios predominando las edades entre 51
y 79 afos, con bajos niveles de escolaridad, habitando en zonas urbanas en
estrato socioecondmico bajo y medio, con pareja estable y dedicadas al hogar o
empleadas; de religion catolica y con mediano y alto compromiso religioso. Su
procedencia en la mayoria de los casos es de la regién andina y el lugar de
residencia en su mayoria es en Bogota y sus alrededores en Cundinamarca.

e Se encontr6 una minoria de cuidadores Unicos, con tiempo de cuidado menor a
un afio, asi como de pocas experiencias previas de cuidado y con una dedicacién
diaria con tendencia a los extremos de menos 6 horas hasta 24 horas diarias, en
el parentesco prevalece los padres y los hijos como principales cuidadores.

e Las diadas cuentan con alto apoyo religioso familiar, pero bajo nivel de apoyo
psicologico y econémico.

e Los medios de comunicacion mas usados fueron el televisor y el teléfono por
parte de la persona con cancer y en los cuidadores se cuenta con un nivel alto

medio de conocimiento y frecuencia de uso en el computador y el internet.
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La diada reporta una baja percepcion de carga, atribuido a la etapa inicial de la
enfermedad en que se encuentra la muestra tomada, puesto que los efectos de la
enfermedad y del tratamiento no son tan marcados en la persona con cancer y el
cuidador probablemente esta en una etapa previa a la toma del compromiso de
cuidar al otro.

Los cuidadores reportan no tener sobrecarga; sin embargo, reportan sentimientos
de miedo por el futuro de la persona con cancer y hay una gran preocupacion por
los recursos econdmicos; por otro lado, se reporta una baja puntuacién en
sentimientos de enfado o verglienza por el otro.

En las personas con cancer prevalecen sentimientos de angustia, desaliento,
preocupaciéon y tristeza; asi como, intranquilidad por ser dependiente
econbdmicamente y tener alteraciones a nivel laboral, pero tienen una buena
percepcion del bienestar familia; en la dimensién fisica los sintomas que mas
reportan son alteraciones gastrointestinales, efectos neuropatico y alteraciones
del patrén del suefio.

Existe una baja relacion entre las dimensiones de sobrecarga del cuidador y de la
persona con cancer, porque su proceso de afrontamiento en el momento lo vive
por separado, lo cual, hace parte del proceso de formacién del vinculo de la
diada.

Dentro de los indicadores de sobrecarga del cuidador sobre el bienestar de la
persona, las creencias sociales del cuidador tienen impacto en la persona con
cancer. La capacidad econémica de las diadas fue un componente que es un
indicador carga relevante; y existe la posibilidad de declinar en el cuidado al ver
gue la calidad de vida de la persona con cancer empeora. En las pruebas
realizadas con las dimensiones de carga de la enfermedad se confirma que los
bienestares fisico y psico-emocional son la mayor fuente carga del cuidado en la
diada; y el bienestar social de la persona con cancer afecta la carga de la diada,
especificamente por la influencia de aspectos culturales de la enfermedad.

En el cuidador familiar, los indicadores de carga surgen de la asociacion entre la
carga Interpersonal y el bienestar fisico el cuidador, lo que indica el deseo de
delegacion del cuidado por afectarse el bienestar fisico del cuidador y esto a su
vez genera dificultades en la toma de decisiones. No se encontraron asociaciones
entre las dimensiones de carga de la persona con cancer y las del cuidador, lo

cual confirma la baja relacion entre las dimensiones.
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La investigacion se planteé desde de los supuestos del Modelo para la
disminucion de la carga del cuidado en la ECNT, con los resultados se da un
aporte a uno de ellos: la percepcién de carga se asocia de manera importante con
la calidad de vida de quienes viven la experiencia de la EC y la satisfaccion de
quienes suministran el servicio, aunque el estudio no midio la calidad de vida, si
percibié la experiencia que vivia cada miembro de la diada (en la que esta
inmersa la calidad de vida) hace que sea su percepcién, para nuestro caso, cada
miembro de la diada la vive por separado. Existen algunas redes de apoyo, pero
el poco apoyo emocional y econémico influye en la percepcion individual de carga
de la diada; especificamente en los indicadores de carga en la diada, percibidos
en este estudio, lo que implica que las instituciones deban ser mas atractivas, si
utilizan las TIC’s de acuerdo a la etapa en la que estén (etapa inicial fue la de este

estudio) y sujeto integrante de la diada.

Limitaciones

Dentro de las limitaciones del estudio, se encontré una mayoria de personas con
diagnostico reciente, por lo que no fue posible, detectar claramente las relaciones
entre las cargas de acuerdo a la progresividad de la enfermedad y la experiencia
como tal.

Aunque la muestra final fue determinada a partir de datos estadisticos de
correlacion en la nuestra inicial, se hubiera podido aumentar la muestra para
confirmar resultados; sin embargo, las dificultades de las Instituciones
prestadoras de servicios de salud para dar el cubrimiento real a las personas con
cancer esta limitada a la existencia de contratos con entidades aseguradoras
(empresas promotoras de salud) y por lo tanto la disminucion considerable de
usuarios atendidos en la institucion donde se realizé el estudio.

Aunque se intentd disminuir sesgo de maduracion de los instrumentos, con la
buena eleccion de instrumentos confiables y validos, especialmente con la Escala
de sobrecarga del cuidador de Zarit, es necesario revisarla a detalle porque al
parecer no es tan sensible a identificar la sobrecarga en el contexto colombiano, a
pesar de que sus propiedades psicométricas sean buenas. Puede ser un factor
conceptual mas que psicométrico. Para el caso del Instrumento de carga de la

Enfermedad crénica para el paciente, su utilizacion esta en etapa inicial con este
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estudio y en Colombia, por lo que es necesario continuar definiendo sus
propiedades psicométricas.

Recomendaciones

Recomendaciones para la docencia

Incluir a la diada como sujeto de cuidado para reconocer las necesidades de
cuidado y asi poder intervenir de manera integral, de acuerdo a la fase de la
experiencia de la enfermedad (inicio por separado y con mayores niveles de
trascendencia como un sujeto Unico)

Se deben revisar otros indicadores de carga que puedan ser valorados de forma
corta (versiones clinicas), que sean sensibles a la etapa de la cronicidad.

La feminizacion de las condiciones crénicas como el cancer (en la diada) implica
la inclusion de esta tematica en las asignaturas de pregrado y posgrado de
enfermeria.

Teniendo en cuenta que uno de los aspectos criticos en las diadas es el
emocional y psicoldgico, es importante formacién a nivel de educacion continua
y/lo posgrados para que los profesionales de la salud y enfermeria
especificamente, tengan oportunidades de formacién para la intervencién en crisis
en situaciones de cronicidad.

Se debe considerar la inclusion de abordajes para el manejo del sintoma, siendo
este un fenédmeno de estudio y linea tedrica reconocida en la literatura de

enfermeria.

Recomendaciones para la investigacion:

Continuar validando el Modelo para la disminucion de la carga del cuidado en la
ECNT a partir los supuestos que van surgiendo alrededor de la Diada (persona
con ECNT y Cuidador familiar), en especial en diferentes etapas de la cronicidad.
Se debe pensar en la definicion de una linea de investigacion en la salud y mujer
(no salud de la mujer) que viven situaciones de cronicidad (diadas), porque es un
fendmeno que mundialmente se ha reconocido como clave en empoderamiento y
hacer parte de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) (ONU, 2015)

Revisar otros indicadores de sobrecarga en el cuidador familiar que tengan mayor

sensibilidad cultural, ya que esta investigacién continla mostrando bajos niveles
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se sobrecarga, lo cual no significa que el instrumento tenga problemas
conceptuales, sino que culturalmente, no identifica los elementos clave de
sobrecarga.

e Continuar refinando el Instrumento de carga del de la enfermedad crénica para el
paciente del Grupo de investigacion Cuidado de enfermeria al paciente cronico de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

e Considerar intervenciones con uso de TIC’s en situaciones de cancer para
diadas, que utilicen el televisor, teléfono (persona con cancer), el computador e
internet (cuidador familiar).

e Realizar investigaciones similares a la realizada en diferentes etapas de la
cronicidad, para identificar diferencias.

e Confirmar a partir de investigacion, si existe influencia del apoyo social en la
carga del cuidado.

e Realizar investigaciones que diferencien los resultados entre diadas con y sin
vinculo marital.

Recomendaciones para la disciplina

e Profundizar en la identificacion de factores de riesgo que puedan contribuir en
el aumento de la carga en la diada.

e Proponer una estructura conceptual de la carga del cuidado en la diada que
permita orientar futuras investigaciones en enfermeria.

Recomendaciones para la asistencia

e Elaborar herramientas de registro que permitan valorar a la diada como sujeto
de cuidado, en el que se incluyan aspectos econdémicos y de apoyo de la
diada.

e La educacion en salud debe considerar el perfil educativo de las diadas, para
elaborar las intervenciones que sean acordes sus condiciones.

e Considerar el cuidado espiritual de la diada como una opcién de intervencién
gue permita seguir siendo fortalecida, como mecanismo buffer para las
dificiles situaciones que se presentan con el diagnéstico de cancer.

e Fortalecer la relacion filial de las diadas de cancer, con mecanismos de
interaccion en el cuidado.

e Considerar planes de egreso hospitalario que contemplen las TIC’s de uso en
las diadas: televisor, teléfono (persona con cancer), computador e internet

(cuidador familiar).



76

Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones De Cancer

Recomendaciones para la construccion de politicas del pais y las de las instituciones de

salud

Revisar las contribuciones de enfermeria en salud y mujer en situaciones de
cronicidad y céncer, que permitan construir politicas a favor de las mujeres
gue han sido cuidadoras del mundo.

Revisar el alcance del Modelo Integral de Atencién en Salud (MIAS) del
Ministerio de Proteccion en salud en el marco de la existencia de diadas de
cuidado.

Incursionar en la medicion y costo del cuidado de la mujer en el pais, que
permita demostrar al aporte tangible e intangible a los ingresos.

Revisar las politicas laborales en momentos en que se tiene una situacion
catastréfica como el cancer y analizar el impacto en la diada.

Considerar la implementacién de politicas de atencidn a la diada como sujeto

de cuidado.



A. Anexo. Aval de Comité de Etica —
Facultad de Enfermeria- Universidad
Nacional de Colombia

T usiviRsican

;{_’ NACIONAL
=

T CoLGMBILA

Bogetd, S de julicde 2016 [AVAL-03& -16]

Profesora

ANA MARITZA GOMEZ
Dirextorade) Posgradas Cesciplinares
Facultad de Enfermeria

Universidad Macisnal de Colombia

Respetada profesora, reciba wn cordial saluda:

De marera stenta me permite mformarle que el Comind de Etica en Investigacian de la
Faculead de Emfermeria en sesian del 27 de purio Acta 100 se permite dar aval desde |os
aspectos éticos, realizando los ajustes sugerdos en el formato anexo, al proyecto de
mnvestrgscidn tmlads “Carga del cuidodo en ba dioda en sitwaciones de cinoer™,

Es impartante ressliar que ol Comite de Etica de Investigacan de la Facultad de Enfermeria,
5 um drgana asesor (Acuerde Mo, 034 del 2007, Are 1B del Consep Superior Universitaria)
en los mspectos de la dimension etica de la investigacan y son bos investigadores los
mesponssbles de dar cumplimiento s wodos los pencipios éticos relscionados con la
nvestigadin durante su desarmalla.

Cordislmente,

HRIGIMA ALA, * POR
ALEA IDALY MURIOZ SAMCHEZ
Presidenta Comite de Erica®
Facultad de Enfermeria
Uniwersidad Macianal de Colombia
* Delegada por la Decama

Copla:  Lorena Chaparms Diax - Director de Tesis
Cindy Lorena Yalbuena Cascblance - Estadiante Macstria

Pigiat de 1] Comiidelitics  Patsimonk
Elaborti- baary & Carmiva 0 ki 4503 de todos
Tesrrw b Erdarmrun cirm 805 log eslombiases
FESO00 et 1IOED
Bt Colernbia
rgi_foburg@arulalecn




B. Anexo. Aval de Comité de Etica
de Centro de Investigaciones
Oncologicas San Diego

AVAL-001-2016
Bogota D.C., 12 de Septiembre de 2016

JEFE

CINDY LORENA VALBUENA CASTIBLANCO
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia

Respetada jefe, reciba un cordial saludo:

Muy comedidamente me permito informaries que el Comité do Etica del CENTRO DE
INVESTIGACIONES ONCOLOGICAS CLINICA SAN DIEGO CIOSAD S.A.S, en sesion del 8 de
septiembre del 2016, acta 6, se permite dar aval desde los aspectos éticos al PROYECTO DE
TESIS PRESENTADA COMO REQUISITO PARCIAL PARA OPTAR AL TITULO DE MAGISTER
EN ENFERMARIA. "CARGA DEL CUIDADO EN LA DIADA EN SITUACIONES DE CANCER"

Es importante resaltar que el Comité de Etica del CENTRO DE INVESTIGACIONES
ONCOLOGICAS CLINICA SAN DIEGO CIOSAD S.A.S, es un érgano asesor, en los aspectos de
la dimensién ética y son los investigadores los responsables de dar cumplimiento a todos los
principios éticos relacionados con la investigacién durante su desarrollo.

Cordialmente,

DO, YONA ABELLO
PHESIDENTE COMITE DE ETICA.
CENTRO DE INVESTIGACIONES ONCOLOGICAS CLINICA SAN DIEGO CIOSAD S.A.S



C. Anexo. Instrumento Carga de la
Enfermedad Cronica para el Paciente
— GCPC-UN

INSTRUMENTO CARGA DE LA ENFERMEDAD CROMNICA PARA EL PACIENTE —GCPC-UN"

El instrumento CARGA DE LA ENFERMEDAD CRONICA PARA EL PACIENTE -GCPC-UN =s propuesto por el Grupo de

Cuidado al Paciente crénico v su familia de ka Universidod Macional de Colombia. en el afio 201 4, en = marco de

la investigocion: Frograma para la Disminucion de la Carga de a Enfermedad Cronica en Colombia.

Para su construccien sirvieron de insumo una revision de la literatura, una evalueacion de 124 casos clinicos con
pacientes con enfermedoad cronica. la revision del recuenio de preoccupoacionss expresadas por pocientes y
famikares durante un ano fanto en los talleres de cuidodores como en las sesiones educativas a los pacientes. A
partir de este istodo de sinfomas v guejas de los pacientes se hizo uno agrupocion de proclemas comunes y con
ellos s construyd un glosario gue fue convertido en pregunitas comespondientes a cada uno de ellos. Por Olfimo
se revisd bajo el criterio de experfos en cuidaodo al paciente cronico, psicomeiria v estodistica para conformar su

estructura v forma de evaluacian.
Elinstrumento CARGA DE LA ENFERMEDAD CRONICA PARA EL PACIENTE -GCPC-UN Contiene 48 iterms distribuidos en
tres dimensiones: (1) Sufrimienfo psicoldgico v espirtwal (15 items). [2] Disconfort y malestar fisico (18 items) v (3)

Alteracion socio cultural y familiar (15 items].

El instrumento puede ser diligenciado con asistencia o auto diigenciodo.

* versién 1 julio 7 de 2014.



CARGA DE LA ENFERMEDAD CRONICA PARA EL PACIENTE —GCPC-UN

Hay warias situachones gue se pueden presentar cuando se thene una enfermedad ordnica.  Con el fin de conocer lo que para usted significa su condidion actual de
salud, por favor sefiale frente a cada wna de las siguientes afirmaciones si usted ha sentido o experimentadoesa situacidmy con gué frecuencia. Su calificacidn brd

desde (Mouando nunca la ha sentido o vivido, hasta (3) cuando la situacién sucede slempre u oourre de manera permanente [3).

SITUACIONES QUE SE ASOCIAN CON LA ENFERMEDAD NUNCA | POCAS apn SIEMPR
VECES | FRECUE E
NCIA
o 1 2 3

SUFRIMIENTO PSICOLOGICO ¥ ESPIRITUAL

1. Me he sentido abandonado debido a la falta de recursos para satisfacer mis necesidades [comida, vestido,
| salud, otros)

2. Laansiedad o intranguilidad me han generado malestar fisico

3. He sentido angustia y me he descontrolado frente a muy dificiles

4. He sentido que mis idades no son las mejores para realizar las cosas gue me he propuesto

5. He sentid de alguien o algo nome genera seguridad

6. Me he ido d tado al no encontrar alternativa o salida

7. Me he sentido responsable de ocasionar dafio a alguien o a algo

8. Me he ido pre do al no saber gué va a pasar con mi vida

9. He do gque mi do de animo ia facil v sin razdn aparente

10. Sientoque he ido la moraly me aflijo por causas relacionadas con mi enfermedad

11. Siento que estoy perdiendo las caracteristicas que me han identificado

1Z. Siento temor ante peligros, o pérdidas por mi condicion de salud

13. He sentido tristeza por con pérdidas o frustr

14. He sentido vergiienza cuando pasa algo que para mi o para las personas que me rodean no es apropiado o
adecuado

DISLIJNF!'.‘IIIT ¥ M.ALEST AR FISICO

16. Me he sentido agotado para hacer las actividades acostumbradas

17. He tenido alteraciones en la piel o las

18. He sentido alterada mi capacidad para realizar las i 0 instr es de la vida diaria (Ej:
‘bafio, jo de dinero, hablar port tomar transporte)

19. He sentido alterada mi idad de moverme o d me corporalmente

20. He sentid mi sensorial (Ej: visual, olfativa, anditiva, 5i tactil, o 1]

21. He sentido disminuida mi fuerza en alpnn parte o en todo mi cuerpo

22. Siento que ha venido i corporal

Z3. Siento gue mi capaci de icarme con otros se ha venido alterando

Z4. Siento que se ha i Fi mi 1

25. He sentido dolor en partes o en todo mi cuerpo

26. Me ha energia parar subir o il

27. Se meha dificultadomantener el equilibrio corperal de forma momentanca o permanente

28. Siento que he tenido problemas de suefio

29. Siento gue he tenido molestias gastrointestinales [ejemplo: resequedad en la boca, falta de apetito,

alteracion en mi capacidad de deglucion, digestion, tolerancia al alimento o evacuacion de heces)
30. He de i6m de la orina (E mal funci i de los ri dolor o arder
al o salida ia)

31. He experimentado molestias respiratorias (ejemplo: dificultad, restriccion, ohstruccion, tos, irritacion o
excesiva secrecién)

32. He sentid lestias en los los h las articulaci o los s

33. Siento gque he disminuido de peso de manera involuntaria.
ALTERACION SO FAMILIAR ¥ CULTURAL
34. Me he aislado de otras personas o evitado el contacto o comunicacion con ellos.

35. Creo gque por mi enfer se ha la ar de mi

36. Creo gquepor mi enfer ha mi dentro de mi familia

37. Siento que por cansa de mi enfermedad ha cambiado mi condicién laboral u ocupacidn

38. Siento que por causa de mi enfermedad las personas que me cuidan han cambiado su plan de vida

39. Siento que por motivo de mi enfer estoy de otros en el

40. A causa de mi enfermedad me he sentido @ de r i actividad de di ¥ recr ian [Ej
wiajes, visitas)

41. Por mi condicién de salud mis relaci con otras personas se han visto afe o

42. Por mi condicién actual he sentido gue las personas me discriminan (ej: trato diferente)

43. Por mi enfermedad o tr tido la sidad de

44. Por mi condicion de salud he sznndn que cuando llego a un sitio me estigmatizan (Ejemplo: tienen prejuicio
frente a mi)

45. He sentido quealgunas barreras fisicas han o imp mi o i (E]
St w——

46. He sentido gue mi condicién de enfermo esti afectando mi posicién social

47. Por mi de salud me ha me a o i gue no me agradan

48. He sentido preccupacion para enfrentar y situaci fmi

Fuente: Grupo de Cuidado al Paciente Crénico de la Universidad Nacional de Colombia. Versign 1, junio de 2014.




D.

Anexo. Instrumento de

sobrecarga de Cuidado para el
Cuidador.

'H'EESI!H 5. 26 DE ABRIL DE 2014

FICHA TECNICA

La escala logra medir multidimensionalmeante el fendmeno de scbrecarga
del cuidodor. siendo lo escala mdas wilicoda a nivel nfermocional para
madir aste fendmeano.

Consfa de 2Z preguntar con escala fipo Lkert da 5 opciones (Munca, Raora
wez, algunas wvecas, bastantes vaces y casi si=Emore). La puntuacidn wva
desde 22 a 1 10 puntos. H tiempo de aplicocion wa de 8 a 10 minufos.

La imferpretacién da lo medicidn as:
Auvsencla de Sobrecarga Ligera Sobrecarga infensa
sobrecanga

<o igual a 44 Da 47 a 55 =0 igual a 54

La sobrecanga Bgerma representa un foctor de mesgo para llegar a
sobrecarga intensa, siendo la sobrecarga infensa mayomente asocioda a
oy o morbimortaidod medico, psiquidatrica v social del cuidodaor.

Wersidn Origlnal

La confiabllildad inter-obssrvador (coeficiente de comelocin ntra-class
de 071 y de 0.71 a 0.85 en vaidocionss internacionalas.

La consistencha Infema, clgha de Cronboch de 0.1 v de 085 o 0.93 an
WONOSs pOises.

La walldezr de crledo. muestra alta comrslocidn con insfrumentas afines
como el indice globaol de sobrecargo (0.F1) ¥ con el Inventario Breve de
Sintormas [0.41).

Version Abrevioda

Por inconvenientes de axtension, = wvalidd en Espafia wna wearsion

abreviada [Escalo de Igrit abweviodo pora Cuidodos PoliotivosETA]

fHoyoBreinbouer &f ol Volidocion an Chie de o Escolo de SobrecongodelCuicodor e Dot en

susvergones Originol v Abrewviooo, Rowiho bed, Chie. 2007, Vol 137 |1)0 &ST-L&E5 [En Lines].

[Corsuliocs & 7 e ooiubne ok 301 2] Disp-oniode ancii T o tsvwrey e bsbo. ol Tlemme it | 37nS oD paolf in
= ha ke

gied Cadiaaior o Zaeir




Y

consta de 7 ifems exiroidos de ka warsion onginal.
Esio version no distingue “sobrecarga ligera™ de “sin sobrecarga”, por |
qus su utilidad s& ha canfrado en defeminar ko sobracarga infensa.

Lo walldoclén s=spofocla obiuvo 100% de sensibiidod, %0.5% de
espaciiicidad, 75.5% de valor predictivo posifivo y 100% de wvalor prediciivo
negativo.

VALIDACION VERSION EN ESPANOL ORIGINAL Y ABREVIADA DE LA EI EN
CHILE:

Con un tamano musstral de 32 cuidodores ss determind:

Una walldex de conshruclo =n donde ombos versionss mostroron
cormelocionss fuertes  fanto en & indicodor de sobrecorga como de
depresidn [(r=0,51-40.7; p=0.05].

Lo wvallder de crterls encontraondo una gran comsbacidon de kb wersion
onginal y abrevioda [r+0.92;p<0,001].

En cuonfo o ko senslblidad v especlicldad (Version Abreviada), ==
enconird gue &l rea bajo lo cura de ROC confroloda por el diognostico
de sobracarga intensa en la wersidn ariginal fue de 09757 lo gus pemitid
determinar gue 17 punfos defectan sobrecarga intensa con un 100% de
senslblldad. Ademds se enconird un 77,77 de especificidad.

En lo consisiencla imbema, se enconfrd un alphao de Cronbach de 08T an
ka wearsion onginal ¥ d= 0.84 en la versian cbreviodao.

En |l Conflabliidad Inlerobsernvador lo wersdn onginal  mosfro acusrdo
anfre los observodonas con valores sobre 0,81 . Lo wersibn abrevioda mostro
valores sebra 0,74 mostrando un nived sustancial de ocuerdo.

En lo Confiobilidod de establlldad, == mosfraron alfos indices koppao. Todos
los itemns manfuvisron una comedocion test —efest sustancial siendo el mas
discordante un kappo de 0.68.

Escala de Sodnacama gaf Civdacor oe 2o
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ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR -IARIT

VERSION 5. 26 DE ABRIL DE 2014

MNombre del cuidadar: Tel:fonaz
Institwcidn donde se diligencia el Insbrumento:

Corrss alsdrdnico:

ITEM

Nufca

Rard
Vit

Algunas
Wecws

Badbanmes
WD

3

1. pPiensa que SJ Fomilar picie Mas oyldo oe k2 que redmenie
i e pa ]

2. pFiersa que debida d fiempo que dedica a suw fomilior
s fiene suficients Hempo pova usted?

3. §5€ Smnle Ogotinn por Nlenior compalicienr & CAoaos
de 5 tomilior con oo esponsaoiidodes (Tobojn, Fomilia)?

4. puimnle senglenao por b conducha de su fomilior?

5. 5o siemle enlododo cuondo @510 cenco de su fomilon?

6. gFiran oue Cuidor o i fomilior alecia negoivomendelo
redackn quas usted Tierie Con s obos mismbeos O s
fomiia?

7. aTheme misdo por el Tuhuro de o Tamilia?

B. pPhensn gue su lomilkor coepende de ushed?

7. gFieren que i solud ha empesrode debido o lener gue
Cudar a su lomille?

10. IEH‘ genile hanss cuando esld cenco O s Tamilkr#

11. gFiensa que no tlene fonda infimidod como b guslodia
debido 0 fener gus culdor dis 5w famiiore

12, gSiesie que su widk social ae i vilo alechoda
I Enlh\:rrenla Dof NEfef QuiE cuidor de su Tomilice ¥

13, 35 gSerie RCOMOOD por CiNonCiores oo S8 Omislockes
debico O jend Sl Ukt S S0 fomdkare

14, gFienso que su Tomilior e considena o wsted b Onico
] b CLURCT T

15. gFienso que no flene sulicienies ingeesos econdmicos poro
los grehos die cuidor o g fomilion, odemds o sus oins posios?

14. gRienso que no wed copar de cuidar o sw fomilke por
miucho mds hempo?

IT. gSerie que ha pecico ol confnal de ou widka desde que
Comasnat b enfemedod S su Tamilior?

4. mmmdcmdﬂ B Aormiliar o airg

15, ;Emrm:ﬁnsnuagu&rn:umﬁm Tamilicr?

20. g Flenso que deberia hooor mds por sw homilior?

21. gFienso que podria Culdor meion o o fomilor?

FAnalmignia, 0 SOUCOD CON S SNDnciy on o cultsooo o
| su omilior respeondon

Minguna

Hil &l i

22, Globalmenhe, $oué grodo de “coepa” sxperimenio por
il hiss=hio dis cubdor O su Tormilkar?
TOTAL

RESIFLTADD:
< 44 punice-nosobeeconga
Nombre de la persona gue diligencia &l Instrumento:

&7-55 puniog- sobrssongo ke

= 5d punice-sobeecorga inlenso

Teléfano: Corres alectrdnico:

Escada de Soirecspd ged Cudadior o 2o



E. Anexo. Formato de
Caracterizacion de la Diada -GCPC- UN

FICHA DE CARACTERIZAC

DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD
CROMICA GCPC-UN-D
Institucian donde se diligencia el instrumento:

INFORMACION DEL FACIENTE

INFORMACKH DEL CUIDADOR

Hombre:
Telédono: Carreo electranico: Te Carrac
1. IDENTIFGCACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE ¥ SU 1. IDENTIFICAGION DE CONIMCIONES DEL CLIDADOR ¥ SU |
PERFIL SOCIODEMOGRAFICO PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
1.1 valoracion del paciente 1.1 Valoracitn del Cuidador
-PULSES toLal; §-8 2-11 12-24 -PULSES lolal: -8 2-11 1z2-24

~Tast SPMSO: (M. arroras)

~Ta=st SPMSO: (M. arrores)
5-F &10 0-2 3} 5-7
1.2 DHagndsiicos Médicos:
1.3 Género

D=2 34 B-10
1.2 Diagnmdsiicos Médicos:
1.3GEnero

ot S Ui Fenmes

1. AEdacd aftas afios
1.5 Grado Maximo de escolaridad 1.5 Grado Maximo de escolari dad
1.6 Departamento de 1.6 Departameants de vela
1. FLugar de Fesidencia: 1.7 Lugar de Residencia:

Rurai Urbano RAural Urbano

1.8 Estado Ciw [ 1.8 Estado Ciwil

Soltera{al Soltera{a)

Casadola) Cassadola)

Senarado(a) Senaradoa)

Windola) Visdola)

Union Lilee Union Litee
1.9 Ccupacicon 1.2 Ocupatian

Hagar Haogar

Empleaca (a)

Ermplaado (&)
Trabajo Independiente

Trabajo independiente

Estudiante Estudiants
| Orros | Cenos:
1.10 Estrato socioecondmico 1.10 Estrato sociocecondmico
1 = 3 4a s & 1 2 k1 a 5 [

T Tiemps que [8Va con enfarmedsd Ersnies [T1.99 2CUida & |a paErsans a SU Cargo desde &l moments d& 8l

Si
1,12 Faligidn
Nivel de Compromiso Religoso

1.12 Religidn
MNivel de Compromso Religioso

Al Mimadic Eaja Al Madia B
: PERCEFCION DE CARGA Y DE APOYO
2.1 g Tiene un unico culdador? 2.1 acor?
si LY s (=), LOuen (28] si

atra {S), g Dien (asi?

2.2 Tiempo que lleva como culdsdor

2.3 Mimero de horas que usted cree que dedica diarfamente al
cuidado de su tarmiliar

Z.4 Indigque con una x oS apoyos con los gue Guenta como

2.2 Mamero de horas de ayuda que requiere diariamente para su
cuidado

2.3 indigue con una x los apoyos con las que cuemla y califigue su
con a los 3 1e

nivel de i culdador y califique su niwel de n con P a los
mimimo v 4 &l maximo: mismos, siendo 1 &l minimo vy 4 & maximo: -
FEvel sn 'l Hivel de
rtia . o
Apsys Snn qus ML ARy ean que el
EuETa son s 1 = - " swenia o x 1 = = a
| Psicoingion 1 1 1 | | | | Psicoitgicn | | | | [
Famiiar Familiar
[ Rnligin=a | 1 | | | | Raliginea | | | 1
“Econtmiso | T | | | Econémico | | | T
Social

| Secial
oo CudlF

Otro. s Cusl™

Y Instrumenio Eara la carasenzacidn de la dada (Pacenie-Culdadaer an
Pasianbe Crdnico v su Familia, Unives

uaciones de enfermedad cronica. Grupe de Guidada a)
idad Nasional de Colomibia, Versidn 3. 26 de Abril de 2014




2.4 La persona que |o cuida es:

Esposo (a) () Madrelpadre
Hija(a} (] Abuelofa)
Amiga(a) Otro

2.5 ¢ Ha tenido experiencias previas como cuidador?
Quién(es):

Diagnostico:
Tlempo camo culdador:

2.5 Percibe que para su familia, usted comao paciente es una

carga:
Muy Alta [] Alta [_] Moderada [ Baja [
2.6 Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, come califica

los siguientes niveles de bienestar, siendo 1 el minime y 4 el
maximo hienestar posible:

Niveles de Bienestar (11213 4
Fisieo
Psicolégico-Emocional
Social
Espiritual

3.1. Autovaloracién en el uso de las TIC's

2.6 Nivel de percepcion de carga segun ZARIT:

Mo sobrecarga [ | Sobrecarga leve [) Sobrecarga intensa ]
2.7 Al mirar su condicidn y calidad de vida actuales, ¢cémo
califica los siguientes niveles de bienestar. siendo 1 el minimo y
4 el maximo bienestar posible:

Niveles de Blenestar gl1112
Fisico
Psicolégine-Emocional
Social
Espiritual

3. MEDIOS DE INFORMACION ¥ COMUNICACION

3.1 Autovaloracion en el uso de lgs TIC s

Posibilidad de Posibilidad da
Mival acceso para Frecuencia de Nivel acceso para Frecuansia de
conocimiento apoyar su uso conocimignto apoyar su uso
TIC's cuidado Tie's cuidado
=] o o c o o
Slg| 2 2|y &8 |52 glg 2 (2|l=z|2 2|52
= | B T = F ®T| = | m S| & T 5| &2 |5 ZF| & o
< | 5 i} G = i} i = i} 4| 3 i} Es = Es = o1
Televigidn Televigidn
Radia Radie
Camputador Computader
Teléfong Teléfuno
Internet Intemet
Cro, 4 Cual? Otro, 2Cual?

3.2. jPara su cuidade usted se apoya en TIC's?
s [J] Mo ]

3.3. Nivel de apoyo percibida con el usc de TIC®s en el cuidado de
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F. Anexo. Formato de
Consentimiento Informado para el
Cuidador

SEDE BOGOTA
FACULTAD DE ENFERMERIA
GRUPO DE INVESTIGACION EN CUIDADO DE ENFERMERIA AL PACIENTE CRONICO

Consentimiento Informado para el cuidador familiar

Titulo de la investigacion: Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones De Cancer

Esta investigacion es liderada por una estudiante de Maestria de enfermeria de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Este estudio tiene como
objetivo conocer la percepcién de los efectos del cuidado que tiene el cuidador de
personas con cancer.

Usted es libre de decidir sobre su participacién en este estudio, si es necesario, solicite
informacion adicional al personal de esta investigacion. Cuando decida hacer parte de
este estudio, podra firmar voluntariamente este consentimiento informado.

Si usted fue elegido en este estudio es porque cumple con los criterios planteados en
este estudio de investigacién, como son: ser cuidador familiar, saber leer y escribir y ser
mayor de 18 afios.

Al aceptar participar en este estudio, usted serd evaluado por medio de un cuestionario
llamado Instrumento de sobrecarga de Cuidado para el Cuidador, tiene un promedio
de tiempo para completar de 40 minutos.



Al finalizar el estudio, los resultados seran socializados a usted, a la Institucion y a la
comunidad Académica

Garantias para el participante

e La informacion estara bajo estricta confidencialidad, por lo tanto, no se hara uso
de su nombre o datos personales para el estudio.

e No asumird ningun costo por la participacion del estudio, ni sera beneficiado con
bienes econdmicos o sociales.

e El investigador estara atento si usted presenta alteraciones emocionales o de
cualquier otra indole durante la aplicacién del instrumento, para ofrecerle atencién
oportuna durante el proceso.

e Su informacién sera valiosa para el aporte de nuevo conocimiento para el Modelo
de disminucion de la carga de cuidado de la enfermedad Crénica en Colombia.

e Este estudio cuenta con el aval del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria
dela Universidad Nacional de Colombia.

SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU CONFORMIDAD A
CONTINUACION:

He leido y comprendido la informacion de este documento. Las dudas que tenia
relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo que puedo declinar de mi
decision en el momento que asi yo lo prefiera:

Yo, , como
cuidador del paciente
de manera

voluntaria acepto ser parte del estudio “Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones
De Céancer”

Firma del participante.
Documento de Identificacion:

Como investigadora, me comprometo a proteger la identidad del participante. Me
comprometo a cumplir a cabalidad las normas éticas para estudios investigativos con
personas, planteadas por las diferentes instituciones de control.

Firma del Investigador.
Documento de Identificacion:

Responsable: Cindy Lorena Valbuena Castiblanco,

Nombre y cargo: Estudiante de Maestria de Enfermeria,
Teléfono: 3164505042- 3165000 ext. 17011-10340.

Correo electrénico del responsable: clvallbuenac@unal.edu.co



Aval del proyecto otorgado por: Comité de Etica, Facultad de Enfermeria, Universidad

Nacional de Colombia. Mayor informacion: Tel. 3165000 ext. 17021. Correo electrénico:
ugi_febog@unal.edu.co

Aval del proyecto



mailto:ugi_febog@unal.edu.co
mailto:ugi_febog@unal.edu.co

G. Anexo. Formato de Consentimiento
Informado para la Persona con
Cancer.

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
SEDE BOGOTA
FACULTAD DE ENFERMER{A
GRUPO DE INVESTIGACION EN CUIDADO DE ENFERMERIA AL PACIENTE CRONICO

Consentimiento Informado para Personas con Cancer

Titulo de la investigacion: Carga Del Cuidado En La Diada En Situaciones De Cancer

Esta investigacion es liderada por una estudiante de Maestria de enfermeria de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Este estudio tiene como
objetivo obtener conocimiento sobre los efectos de la enfermedad en las personas con
cancer y su entorno.

Usted es libre de decidir sobre su participacion en este estudio, si es necesario, solicite
informacion adicional al personal de esta investigacion. Cuando decida hacer parte de
este estudio, podra firmar voluntariamente este consentimiento informado.

Si usted fue elegido en este estudio es porque cumple con los criterios planteados en
este estudio de investigacion, como son: ser paciente con cancer, saber leer y escribir y
ser mayor de 18 afios.

Al aceptar participar en este estudio, usted sera evaluado por medio de un cuestionario
llamado Instrumento Carga de la Enfermedad Crdnica para el Paciente, tiene un
promedio de tiempo para completar de 40 minutos.

Al finalizar el estudio, los resultados seran socializados a usted, a la Institucién y a la
comunidad Académica



Garantias para el participante

e La informacion estara bajo estricta confidencialidad, por lo tanto, no se hara uso
de su nombre o datos personales para el estudio.

e No asumird ningun costo por la participacion del estudio, ni sera beneficiado con
bienes economicos o sociales.

e El investigador estara atento si usted presenta alteraciones emocionales o de
cualquier otra indole durante la aplicacién del instrumento, para ofrecerle atencién
oportuna durante el proceso.

e Su informacién sera valiosa para el aporte de nuevo conocimiento para el Modelo
de disminucion de la carga de cuidado de la enfermedad Crénica en Colombia.

e Este estudio cuenta con el aval del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria
dela Universidad Nacional de Colombia.

SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU CONFORMIDAD A
CONTINUACION:

He leido y comprendido la informacion de este documento. Las dudas que tenia
relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo que puedo declinar de mi
decisién en el momento que asi yo lo prefiera:

Yo, , como
paciente de manera voluntaria acepto ser parte del estudio “Carga Del Cuidado En La
Diada En Situaciones De Cancer”

Firma del participante.
Documento de Identificacion:

Como investigadora, me comprometo a proteger la identidad del participante. Me
comprometo a cumplir a cabalidad las normas éticas para estudios investigativos con
personas, planteadas por las diferentes instituciones de control.

Firma del Investigador.
Documento de Identificacion:

Responsable: Cindy Lorena Valbuena Castiblanco,

Nombre y cargo: Estudiante de Maestria de Enfermeria,

Teléfono: 3164505042 - 3165000 ext. 17011-10340.

Correo electronico del responsable: clvallbuenac@unal.edu.co

Aval del proyecto otorgado por: Comité de Etica, Facultad de Enfermeria, Universidad
Nacional de Colombia. Mayor informacion: Tel. 3165000 ext. 17021. Correo electronico:
ugi_febog@unal.edu.co

Aval del proyecto
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H. Anexo. Permiso para uso de
Instrumento de Sobrecarga de
Cuidador Zarit

USER-AGREEMENT

USE OF THE ZARIT BURDEN INTERVIEW (Z81)
AND ITS TRANSLATIONS

Date 1111012 113

PART 1. LICENSEE’S DETAILS

Name: Lorena Chaparro Diaz (Director of the Care of the Chronic F

t and their

reh Geoup)

Phone

Email

VAT number {

Contact name if different from above: Please have the information type written

t Titie

ny

Address




AP IESEANCH

TRUST
PART 2. CONTEXT OF ZBI USE
1. Individual clinical practice []

- Expected duration of usa: indefinite (]  or Number of years

2. Research study/project XXXXXX

« Title: Programa Para la Disminucién de la Carga de la Enfermedad Cronica no Transmisible en
Colombia (Program for Diminsshing the Chronic Care Burden in Colombia)

« Disease or condition. non-transmissible disease

« Type of research
[] ctinical trial - Phase 1l []/ Phase it []

XXX epidemiologic/observational

« Questionnaire used as primary end point: yes XXX no [
. tients (total): | }
Number of expected pa { ) 3000
« Number of administrations of the questionnaire per patient: L 2 ]
« Longth of the follow-up (if any) for each patient: L 48 | montns
« Planned study/project date: starr |03 § 2013 end | 0B 12017y
IOENS et morE eer
+ Mode of administration:
XXXX Paper [ Etectronic version
It electronic adm 1, Pl precise the type of medium,
- PDA - Web-based
-coriovo [0 - Other [] (please precise)................
3. Other project
« Title:

» Disease or condition:
» Expected duration of use:
+ Brief description of the project:

» Presentation Format:
x[] Article

X[ Book
X[] Electronic version (please precise type of medium). ...

2ne
Zaelt |, Burgan_Inerview_useragreement_Lorens Chagarro
& MAPT Trust, D 1994, The ized and use of pny portion of this document s pronitxted.,
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PART 3. PROJECT FINANCING (ick the appropriate box)

Not funded academic research/project, individual medical

Frojects not expiatly funded but funding comas from oversd depatmantal nes or D

fom the Universty or indvidusl fonds.

Funded academic rasearchlprojoct XXXX
Progects receiving funding fronr governmen, EU or regiatared charily,
mmmm»mmmw

studyproject” category,

Commercial study/project O

Inaustry. CRG. any for-eofit companies

Grants / Sponsoring from (lfany) (name of the qovemmentsl/bundatbn/banpanyoromor
!i:ndmg/sponsomgsowoe)

no

Zaeit  Buroen_licerview_useragreement, Lorena Chaparry
© WAPI Research Trust, [ 1654, T and use of any portion of this decument is prohdited
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T tewme
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PART 3. FROJECT FINANCING (tick the appropriate box)

Not tunded academic research/project, individual madical

practice
Frogasts not expiotly funded. but funding Comas from onans cepaTmantal fungs o

fom the Unsversty o inchviduel funds

Funded acadomlc research/project XXXX
Progcts , EU or rogyi o charity,

Fundad scademic Mmoyuw fits the “commercial

study/project” category.

Commercial study/project O

Inaustry, CRO, any for-grofil Companies

Grants / Sponsoring from (If any) (name of the govemmentalfoundation/company or other

.........................................................................

o
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B

On behalf of Prof. Steven H. Zart ("OWNER”), copyright owner of the ZBI, MAP| Research Trust grants
LICENSEE the non-exclusive, non-transferabie right to use the ZBI in the countries listed in Part 4
(TRANSLATIONS) above, subject to the following terms, conditions, and only upon signature of this
agresment by LICENSEE:

1. Ownership, Copy and Use Restrictions

PART 5. USER AGREEMENT

1.1 Onnership of Intellectual Property

LICENSEE acknowledges that Prof Steven H, Zart (the "OWNER"), Is the owner of all intefiectual
property rights in and to the ZBJ, including all copyright in the ZBI and in all derivative works, Including but
not limited to existing and future transiations of the ZBI, and as such holds the unfettered right to use,
mm:mummmlamadnmm.mmnmmemﬂd.

LICENSEE is required to place the OWNER's copyright notice “Z81 © Copyright 1980, 1983, 1990 Steven
H Zarit and Judy M Zarit, All rights reserved” on all copias of the ZBI distributed or used by LICENSEE.

1.2 No modification

LICENSEE shall not modify, abridge, condense, adapt, recast, transform or create a derivative work of the
ZBI in any manner or form, including but not limited to any minor or significant change In wording,
formatiing or organization in the ZBI, without the prior written agreement of the OWNER of the ZB|

1.3 No translation

LICENSEE shall not translate the ZBI, without the prior written agreement of the OWNER. For any new
transiation of the ZBI, a Translation Agresment shall be signed with MAP| Research Trust.

In the context of commercial studies or any project funded by the pharmaceutical industry, the ransiation
work must be coordinated by the Linguistic Validation Department of MAP institute.

1.4 No reproduction

LICENSEE shall not reproduce the ZBI except for the limited purpose of generating sufficient copies for
mmunclmiwmagamwwmnsuwmmmauwwommmmmam
OWNER.

In no other event shall LICENSEE distribute coples of the ZBI to third parties that are outside the scope of
the defined study by sale, rental, lease, lending, or any others means, or pubtish coples of the ZBI without
the prior written agreement of the OWNER of the ZBI and /or MAPI Research Trust.

1.5 Publication

In case of publication in an article, poster, presentation or in a book, LICENSEE shall;
Cite the referance publications:
« Zarit SH, Reever KE, Bach-Peterson J. Relatives of the impaired Eiderly. Correlates of Feelings
of Burden. Gerontologist. 1980,20(6):649-55

« 7Bl 12 items: Bédard M, Mooy DW. Squire L, Dubois S, Lever JA, O'Donnell M. The Zarit
Burden Interview: A new short version and screening version.  The Gerontologist 2001, 41:652-
657,

5/10
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ESIUST

Mention the following Information: “ZB| contact information and permission to use: MAP|
Research Trust, Lyon, France. E-mail: PROinformationg@mapi-insst ceg = Intemet www mapi-
trust.org ”

Not include a copy of the Questionnaire, If the inclusion of the Questionnaire Is necessary,
LICENSEE shall include the following note: “Sample copy — Do not use without permission™ and
the OWNER's copyright notice in the background of the page.

Insert the CWNER's copyright notice

Submat the last version of the publication to MAP! Research Trust before distribution for approval
and to check that the above-mentioned requirements have been respected.

Provide a copy of the article, postar, presentation or book 1o MAP1 Research Trust.

1.6 E-Apglication
In case of e-application of the instrument in clinical trial and practice, LICENSEE shall;

Cite the reference publications

Insert the copyright owner’s copyright notice on all pages/screens on which the ZBI will be
presented

Mention the foliowing Information: *ZBI contact information and permission to use: MAPI
Research Trust. Lyon, France. E-mail: PROinformation@mapi-trust org ~ Internet: www.magi.
rust.org ”

Submit the screenshots of all the WebPages where the ZBI appear to MAP| Research Trust
before release for approval and to check that the above-mentioned requirements have been
respected,

In case of e-application of the instrument for digsemination purposa:

* Cn a public website, LICENSEE shall;

Cite the reference publications

Insert the copyright owner’s copyright notice on all pages/screens on which the ZBI will be
presented

Mention the following information: “ZBI contact information and permission to use: MAP1
Research Trust, Lyon, France. E-mail: PROnformaticn@mapi-trust org - Internet: www maps-
frustorg *

Not include a clean copy of the ZBI, but a protecied copy of the instrument. with the following
note; *“Sample copy - Do not use without permission” in the background of the page.

Submit the screenshots of all the WebPages where the 28| appear to MAP| Research Trust
before release for approval and 1o check that the above-mentioned requirements have been
respected,

* On a password-protected website, LICENSEE shall:

Cite the reference publications

8/10
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Insert the copyright owner's copyright notice on all pages/screens on which the Z8| will be
presented

Use a protected version of the ZBI that would be locked with a password so that i is not publicly
avallabie on the Internet but strictly accessible to the users who are part of this program and have
a restricted access to this program

Inciude the foliowing information in thee license: “The authorization to use the ZB! is restncted to
this project. The inciusion of the instrument in this program does not imply permission for any
other uses. It is the LICENSEES' responsibifity to contact MAPI Research Trust to find out if there
are any restrictions or fees applicable on the use of the questionnaire. Please check with MAPI
Research Trust for the conditions of use of the questionnaire for all other projects using the
questionnaire www.mapi-trust.org™

Mention the foowing information: “ZBi contact information and permission to use: MAP|
Research Trust, Lyon, France. E-mail: PRQinformation@mapl-trust.org - Intemet: www.mapi-
trustong ©

Submit the screenshots of all the WebPages where the ZBI appear to MAPI Research Trust
before release for approval and to check that the above-mentioned requiroments have been
respected.

2. Liconse Foes

2.1 Royalty fees (OWNER)

The use of the ZBi in commercial studies involving “for-profit” organizations is subject to the
following royalty fees payable to MAP| Ressarch Trust on behalf of the OWNER: 1,000 (one
thousand) Euros per protocciapplication plus an addtional charge of 500 (five hundred) Euros
per existing translation to be used in the protocol/application.

If & LICENSEE sponsors the linguistic validation of a new translated version of the questionnaire,
royalty fees will be waived for this protocol/study. For any new projects using this translation,
LICENSEE shall anticipate paying the royalty fees for the use of this version (per protocol/study
fee & per language version fee).

2.2 Processing Fees (MAP! Research Trust)

The use of the ZBI in commercial studies involving “for-profit™ organizations s subject to a
distribution fee payable to MAPI Research Trust, of an amount of 700 (seven hundred) Euros per
study/project plus an additional 300 (three hundred) Euros per existng language version supplied.

The use of the ZB! In funded academic research is subject to a distribution fee paysble to MAPI
Research Trust, of an amount of 300 (three hundred) Eurcs per study/project plus an additional
50 (fifty) Euros per existing language version supplied,

The use of the ZB| In non funded academic research and individual clinical practice is free of
charge.

2.3 |nvoicing and pavment

Upon execution of this Agreement, MAP! Research Trust shall promptly provide LICENSEE with a
defintive invoice, and LICENSEE shall pay the invoice within thirty (30) days of the date indicated on the

Invoice.

The questionnaire and requested transiations shall only be delivered to LICENSEE upon either receipt of
payment or proof of payment (in the form of 3 copy of the check or wire transfer detalis) of all due fees.

o

Zartt _Ourden_Interview _useragreement Locena Chapares
© MAPT Reszarch Trust, D 1954, The 4 medification and use of any portion of this document is prohibited.




B MAPSESEARCH

et

All data, results and reports obtained by or prepared in connection with, the authorized use of the ZBi shalt
remain the property of the LICENSEE.

3. Provision of Data

4. Infringement

If, 8t any time during the term of this agreement, LICENSEE learns of any infringement by a third party of
any intefiectual property rights in connaction with the ZBI, LICENSEE shall promptly notify MAPI Research
Trust. MAPI Research Trust shal notify the OWNER of such infringement who may at their discretion
decide to institute or not Institute proceedings against the infringing party.

6. Confidentiality

All and any information related to the ZBI including but not kmited to the following: information conceming
clinical investigations, creations, systems, matenals, software, data and know-how, transiations,
Improvements ideas, specifications, documents, recards, notebooks, drawings, and any repositories or
representation of such information, whether oral or In writing or software stored, are herein referred o as
confidential information.

In consideration of the disclosure of any such confidential information 1o the other, each party agrees to
hold such confidential information in confidence and not divulge It, in whole or In part, 10 any third party
except for the purpose specified in this Agreement,

6. Use of nameo

It is agreed that MAPI Research Trust shall not disclose, whether by the public press or otherwise,
LICENSEE's Company name or LICENSEE's name (if LICENSEE is not a company), to &ny third party
except to the OWNER.

LICENSEE shall not use the name of the OWNER in any public announcements, publicity or advertising
with respect to the subject matter of this Agreement without prior written approval of the OWNER.

7. Copy to the OWNER / OWNER Third Party Beneficlaries

It is understood that a copy of this User Agreement may be provided to the OWNER, and that the
OWNER shali be third party beneficiaries of this Agreement and that as such, the OWNER shall have the
right to enforce against LICENSEE for the OWNER's benefit, the cbigations and covenants of the
LICENSEE which are included for the CWNER's benafit in this Agreement.

8. Liability

Ain

In the event of total or partial breach by MAPI Research Trust of any of its obligations hereunder, MAPI
Research Trust's liabllity shall be limited to the direct loss or damage suffered by LICENSEE as a result of
such breach and shall not include any other damages such as consequantial damages, loss of profit and
operating losses. LICENSEE acknowledges that the OWNER shall not have any liability to LICENSEE in
the event of any breach by MAP| Research Trust of any of its obigations under this Agreement.

8.21n the scope of ihe yse of the ZB!

Under no circumstances may the OWNER or MAPI Research Trust be held lisble for direct or
;onaequ«dudamogommtrmﬂwuudmzalovloloontequmeesmwmmemofm
Bl

e
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In the avent of non-renewal of this Agreement by MAPI Research Trust for any cause or failure by MAPI
Research Trust to conclude a new agreement with LICENSEE upon the expiry of this Agreement, neither
MAP| Research Trust, nor the OWNER will have any liability for payment of any damages and/or
indemnity to LICENSEE.

9, Term and Termination

This Agreement shall be offective as the date of its signature by LICENSEE and shall continue untdl expiry
of the term of the study/project referred to in PART 2 (CONTEXT OF 28| USE) of the present Agreement.

Either party may terminate this Agreement iImmediately upon providing writtan notice 1o the other party in
the event of;

» the other party's unexcused failure to fulfil any of its material obligations under this Agreement
or

* upon the Insolvency or bankruptey of, or the filing of a petiion in bankrupicy or similar
arrangement by the other party.

Upon expiration or tormination of this Agreement MAPI Research Trust may retain in its possession
confidential information it acquired from LICENSEE relating fo the ZB! during the term of this Agreement.

10. Assignment

This Agreement and any of the rights and obligations of LICENSEE are personal to the LICENSEE and
cannot be assigned or transferred by LICENSEE to any third party or by operation of law, except with the
written consent of MAP| Research Trust and the OWNER,

11. Separate Agreement

This Agreement shall apply only to the study/project as referred to and defined in PART 2 (CONTEXT OF
ZBl USE) above. The use of the ZB! in any additional study/project of the LICENSEE will require a
separate agreement and the payment of related distribution and rovalty fees.

12, Entire Agreement, Modification, Enforceability

This Agreement contains the entire agreement between LICENSEE and MAP| Research Trust and
cancels and supersedes all prior agreements, oral or written, between the parties with the respect to the
subject matter hereto,

This Agreement or any of ils terms may not be changed or amended except by written document and with
the written permission of the OWNER and the failure by either party hereto to enforce any or all of the
provision(s) of this Agreement shall not be deemed & waiver or an amendment of the same and shall not
prevent future enforcement thereof.

if any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to be inwalid or
unenforceable, this shall in no way prejudice or affect the binding nature of this Agreement as a whole, or
the validity or enforceability of each/and every other provision of this Agresment.

13. Governing law

This Agreement is made in and shall be governed by and interpeeted in accordance with the substantive
laws of France, without regard to conflicts of laws.

W10
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14. Forum

Any controversy arising under this Agreement if litigated, shall be adjudicated in the court of the
competent jurisdiction in Lyon, France, notwithstanding the plurality of defendants or claim in warranty,
aven in the event of emergency procedures or protective procedures, and the parties hereby submit to the
exclusive junsdiction of such court

IN WITNESS WHEREOF, the party hereto has caused this Agreement to be executed by its duly
authorised representative as of the date written above.

AGREED

LICENSEE's‘Slgnature (handwritten) Company/Organisation Stamp (if applicable):
Universidad Nacional de Colombia
Care of the Chronic Patient and their Family
Research Group

" 4

Company/Organisation.  Universidad Naclonal de
Colombia

Date: 11/02/2013




. Anexo. Permiso para uso de
Instrumentos del Grupo de Cuidado
de Enfermeria al Paciente Crdnico.

e
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA

SEDE BOG )
AD DE ENFERMERIA

FAC MERI/
DADO DE ENFERMERIA AL PACIENTE CRONICO

‘GRUPO DE INVESTIGACION EN

Bogota, D.C., 13 de marzo de 2016

Enfermera

CINDY LORENA VALBUENA
Maestria en Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Asunto: Permiso para el uso de las fichas de caracterizacion de la diada, Instrumento de
Carga de la enfermedad crénica en el paciente y Version en espafiol Sobrecarga del
cuidador familiar

Reciba un cordial saludo. Como lider del grupo de investigacion “Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia,
me permito autorizar para fines de investigacién el uso de: 1) Ficha de caracterizacion de
la diada (persona con enfermedad cronica- cuidador familiar); 2) Instrumento de Carga de
la enfermedad crénica en el paciente; y 3) Version en espafiol de Escala de sobrecarga del
cuidador, con el fin de realizar la investigacion “Carga del cuidado en la diada en situaciones
de cancer”.

Es importante aclarar que, durante el proceso investigativo, deben dar los créditos
necesarios, segun la normatividad de propiedad intelectual al grupo “Cuidado de enfermeria

al paciente cronico” y finalmente, hacer lleqar al comeo electrénico
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Conmutador: (57-1) 316 5000 Ext. 10340
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J. Anexo. Sobrecarga Del Cuidador
— Zarit

2 3 4 5
(Rara |(Algunas| (Bastante | (Casi
vez) | veces) | sveces) |siempre)

SOBRECARGA DEL CUIDADOR - 1
ZARIT {Nunca)

1. PENSA QUE SU FAMLIAR PIDE
MAS AYUDA DELA QUE 44 17 14 2 3
REALMENTE NECESITA?

2. PENSA QLE DEBIDO AL TEMPO
QUEDEDICA A SUFAMLIARNO
TIENE SFICIENTE TIEMPO PARA 41 9 21 4 3

USTED?

3. SE SENTE AGOBIADO POR
INTENTAR COMPATIBILIZAR EL
CUIDA DO DE SU FAMILIAR CON
OTRAS RESPONSABILIDADES?

7. TENE MEDO POR EL FUTURO DE
SUFAMLIAR? 27 20 14 11 8
8 PENSA QUE SU FAMLIAR
DEPENDE DE USTED?

10. SE SIENTE TENSO CUANDO
ESTA CERCA DE SUFAMLIAR? 96 10 10 3 1

IMPACTO [ 17 PENSA OLE NO TENE TANTA

DEL INTIVIDAD COMO LE GUSTARIA
DEBIDO A TENER QUE CUDAR DE
CUIDADO SUFAMLIAR?

12. SIENTE OLE SUV DA SOCIAL SE
HA VISTO AFECTADA
NEGA TIV AMENTE FOR TENER QUE 38 10 9 1 2
CUDAR DE SUFAMLIAR?

13. SE SIENTE INCOMODO FOR
DISTANCIA RSE DE SUS AMSTADES

45 16 15 3 1

43 13 7 7 10

61 9 6 1 3

DEBIDO A TENER QUE CUDAR DE 81 6 8 5 0
SUFAMLIAR?
14. PENSA OLE SUFAMLIARLE
CONSIDERA A USTED LA UNICA
QUE PUEDE PERSONA QUE LO 31 14 11 1 13

PLEDE CUDAR?

17. SIENTE QUE HA PERDIDO BL
CONTROL DE SUVIDA DESDE QUE
COMBNZO LA ENFERVEDA D DE SU o7 14 o 4 0

FAMLIAR?




CARGA
INTERPERSON
AL

4. SIENTEVERGUENZA POR LA
CONDUCTA DE SU FAMILIAR?

70

5. SE SIENTE ENFADA DO CUANDO
ESTA CERCA DE SU FAMILIAR?

67

6. PENSA QUE CUIDAR A SU
FAMILIAR AFECTA NEGATIVAMENTE
LA RELACIGN QUE USTED TIENE
CON LOS OTROS MIBMBROS DE SU
FAMILIA?

65

9. PIENSA QUE SU SALUD HA
EMPEORADC DEBIDO A TENER QUE
CUIDAR A SU FAMILIAR?

63

18. DESEA PODER DEJAR EL
CUIDA DO DE SU FAMILIAR A OTRA
PERSONA ?

61

19. SE SIBNTE INDECISO SOBRE QUE
HACER CON SU FAMILIAR?

56

11

COMPETENCI
ASY
EXPECTATIVA
S DE
AUTOEFICACI
A

15. PENSA QUENOQ TIENE
SUFICIENTES INGRESOS
ECONOMICOS PARA LOS GASTOS
DECUIDAR A SU FAMILIAR,
ADEMAS DE SUS OTROS GASTOS?

25

12

19

14

10

16. PIENSA QUENO SERA CAPAZ
DE CUIDAR A SU FAMILIAR POR
MUCHO MA S TIEMPO?

58

20. PIENSA QUE DEBERIA HACER
MA S POR SU FAMILIAR?

23

14

21

12

21. PENSA QUE PODRIA CUIDAR
MEJOR A SU FAMILIAR?

26

13

23

10




K. Anexo. Carga Del Paciente — GCP

CARGADEL PACIENTE - GCP

Sufrimient
o
Psicologic
oy
espirtual

0

{Nunca)

1

{Pocas
Veces)

2
{Con
frecuencia)

3
{Siempre)

1. ME HE SENTIDO ABANDONA DO DEBIDO A LA
FALTA DERECURSOS PARA SATISFACHR MIS
MNECESIDA CES

58

14

8

2. LA ANSIHAD Y LA INTRANQUILIDAD ME HAN
GENERADO MALESTAR ASICO

21

32

24

3. HE SBENTIDO ANGUSTIA Y ME HE
CESCONTROLA DO FRENTE A SITUACIONES
MUY DIFICILES

25

26

20

4. HE SENTIDG QUE MIS CAPACIDADES NO SO
LAS MEIORES PARA REALIZAR LAS COSAS
QUE ME HE PROFUESTO

20

30

20

5. HE SENTIDO DESCONFIANZA CE ALGUIEN O
ALGO CUANDO NO ME GENERA SESURIDCAD

40

24

14

8. MEHE SBENTIDO DESALBENTADO AL NO
ENCONTRAR ALTERNATIV A O SALIDA

27

24

23

7. ME HE SBENTIDO RESFONSABLE DE
OCASIONAR DARO A ALGUIEN O A ALGO

58

18

3

8. ME HE SBNTIDO FREOCURPA DO AL NO SABBER
QUEVA A PASAR CON MIVIDA

21

23

24

12

9. HENOTADO QUE MI ESTADO CE ANMO
CAMBIA FACILMENTE Y SIN RAZON APARBNTE

27

29

17

10. SIENTO QUE HE FEROIDC LA MORAL Y ME
AFLUO FOR CAUSA S FELACIONADAS CON MI
ENFERVEDAD

36

23

18

11. SIENTO QUE ESTOY FEROBENDOLAS
CARACTERISTICAS QUE ME HA N IDENTIFICADO

41

20

15

12, SIENTO TEVOR ANTE PELIGROS,
AMBENAZAS O FERODADS FOR Ml CONDICION
DESALUD

26

26

21

13 HE SENTIDO TRISTEZA FOR CAUSAS
ASOCIADAS CON FERODAS O
FRUSTRACIONES

25

28

14. HE SBENTIDO V ERGUENZ A CUANDO FASA
ALCO QUERPARA MI O PARA LAS PERSONAS
QUE ME RODEAN NO ES AFROHADO O
ACECUADO

43

28

15, SIENTC QUE HE FEROIDO CAPACIDAD
INTH ECTUAL

41

21




Disconfort
¥ Malestar
Fisico

16. ME HE SENTIDO AGODTADO PARA HACER
LAS ACTIVIDADES ACOSTUMBRADAS

12

27

31

17_HE TENIDC ALTERACIONES EMN LA PIEL O
LAS MUCOSAS

25

23

25

18. HE SENTIDO ALTERADA Ml CAPACIDAD
PARA REALIZAR LAS ACTIWIDADES BASICAS O
INSTRUMEMNTALES DE LA W IDA DIARIA

44

22

12

18. HE SENTIDO ALTERADA M CARACIDAD DE
MOWERME O DESPLAZ ARME CORPORALMBENTE

34

240

24

20. HE SENTIDO ALTERADA Ml CAPACIDAD
SEMNSORIAL (AUDITH A, OLFEATIW A, WVISUAL,
TACTIL, ETCY

17

31

24

21 HE SENTIDO DIMIMNUIDA M FUERZA B4
ALGUNA PARTE © EN TODO M CUERPO

17

31

24

22 SIENTO GQUE HA WENIDO CAMBIACD M
IMAGEN CORPORAL

16

28

29

23 SIENTO QUE Ml CAPACIDAD DE
COMUNICARME CON OTROS SE HA WENIDO
ALTERANDO

53

17

24 SIENTO QUE SE HA EMIDO AFECTANDC MI
N IDA SEXUAL

27

14

26

25 HE SENTIDO DOLOR ENPARTES O EN TODO
Ml CLERPO

13

29

25

26. ME HA FALTADO ENERGIA PARA REALIZAR
ALGUNAS ACTIVIDADES

20

27

27

27. SEME HA DIFICLLTADD AMTERMNER B
EQUILIBRIC CORPORAL DE FORMA
MOMENTANEA O PERMANENTE

33

25

15

2. SIENTO QUE HE TENIDO PORBLBEWAS DE
SLENO

22

22

28

28, SIENTO QUE HE TENIDO PROBLEMAS
GASTROINTESTINALES

13

17

35

30.HE SENTIDO PROBLEWAS DE ELIMINACION
DE LA ORIMNA

a7

14

15

3 .HE EXPERIMENTADO MOLEETIAS
RESHRATORIAS

38

23

16

32. HE SENTIDC MOLESTIAS ENLOS
MUSCULOS, LOS HUESOS, LAS
ARTICULACIONES O LOS TENDONES.

23

27

26

33. SIENTO QUE HE CISMINUIGD DE PESO BE
MAMNERA IMNWVOLUMNTARLA

23

18

25

Alteracién
S ociofamil
iary
Cultural

34. ME HE AISLADO CE OTRAS PERSONAS O
EWITADD B CONTACTO O COMUNIC ACION COM
ELLOS

52

17

3&. CREQ QUE POR M ENFEMEDAD SE HA
ALTERADOD LA ARMOMIA DE M FAMILLA

&6

18

36. CREC QLE POR M ENFERMEDAD HA
CAMBIADO Ml FUNCION DENTRO DE M FAMILLA

44

18

3 SIENTO QUE POR CALISA DE MI
ENFERMEDAD HA CAMBIADO MI‘CONDICIC‘)N
LABORAL U OCUPACIOMN

32

13

25

10

35 SIENTO QUE POR CALISA DE MI
EMNFERMEDAD LAS PERSOMAS QUE ME CUIDAM
HAMN CAMBIADO SUPLAN DE WIDA.

43

17

12

38 SIENTO QUE POR CALISA DE MI
ENFERMEDAD EETOY SIEMNDOC DEPENCIENTE DE
OTROS BN B ASPECTO ECONOMICO

24

24a

27

40. A CAUSA DE M ENFERMEDAD ME HE
SENTIDO INCAPAZ OE REALIZAR ACTIVIDADES
DE DESCANSO v RECREACION

33

15

25

41, FOR M COMNDICION DE SALUD MIS
RELACIONES CON OTRAZS PERSOMAS SE HAN
WISTO AFECTADAS

48

14

42 POR M COMDICION ACTUAL HE SENTIDO
CQILE LAS PERSCOMNAS ME DISCRIMINAMN

60

13

43 POR M ENFERMEDAD O TRATAMIBENTO HE
SENTIDO LA NECESIDAD DE MODIFIC AR
ALGUNAS COSTUMBRES.

25

14

33

44 POR M COMDICION DE SALUD HE SBENTIDO
GQUE CUAMNDO LLEGO A UN SITIO ME
ESTIGMATIZAMN

64

11

45 HE SENTIDO QUE ALGUNAS BARRERAS
FISICAS HAM LIMITADO O IMPEDICD MI
ACTWVIDAD O MOWILIDAD

58

14

4. HE SENTIDO QUE M CONDICION DE
EMNFERMO ESTA AFECTANDO M POSICION
SOCIAL

36

32

47 . POR Ml COMNDICION DE SALUD ME HA
TOCADD SOMETERME A SITUACIONES O
DECISIOMNES QUE NO ME AGRADAMN

35

23

17

42. HE SENTIDO PREQOCURPACION PARAS
ENFRENTAR v RESOLWER SITUACIONES
ECOMNOMICAS

24

21

31
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