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Resumen

Introduccién: La familia juega un papel primordial
en la atencién al paciente con cancer en estadio
terminal y por ser los principales cuidadores
debemos brindarle las herramientas necesarias para
lograr una mejor calidad de vida.

Objetivo: Implementar una intervenciéon educativa
sobre la calidad de vida y satisfacciéon de cuidadores
primarios de pacientes con cancer.

Métodos: Se realiz6 un estudio observacional
descriptivo, transversal y de intervencion educativa
con el objetivo de implementar una intervencién de
enfermeria en aspectos relacionados con la calidad
de vida y satisfaccion de cuidadores primarios de
pacientes con cancer.

Resultados: La afectacion en la totalidad de las
dimensiones bésicas de calidad de vida y escasos
conocimientos sobre atencién paliativa. Una vez
aplicada la intervencion educativa se logré la mejoria
de la calidad de vida, la satisfaccion y el
conocimiento de los cuidadores primarios de
pacientes con cancer.

Conclusiones: Existi6 afectacion en la totalidad de
las dimensiones béasicas de calidad de vida y
escasos conocimientos sobre atencion paliativa en
los cuidadores. Una vez aplicada la intervencion
educativa se logré la mejoria de la calidad de vida,
la satisfaccién y el conocimiento de los cuidadores
primarios de pacientes con cancer.

Abstract

Introduction: The family plays a primary role in
patient care with terminal stage cancer and as the
main caregivers we must provide the necessary
tools to achieve a better quality of life.

Objective:  To implement an educational
intervention on the quality of life and satisfaction of
primary caregivers of cancer patients.

Methods: A descriptive, transversal and educational
interventional Observational study was carried out
with the aim of implementing a nursing intervention
in aspects related to the quality of life and
satisfaction of primary caregivers of cancer patients.
Results: Affecting all the basic dimensions of quality
of life and scarce knowledge of palliative care. Once
the educational intervention was applied, the
improvement of the quality of life, the satisfaction
and the knowledge of the primary caregivers of
cancer patients was achieved.

Conclusions: There was an impact on all the basic
dimensions of quality of life and scarce knowledge of
palliative care in caregivers. Once the educational
intervention was applied, the improvement of the
quality of life, the satisfaction and the knowledge of
the primary caregivers of cancer patients was
achieved.
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Introduccion

El cancer se encuentra al frente de las causas de muerte en los paises desarrollados y es la segunda en los paises
en desarrollo.! Es una enfermedad crénica-degenerativa, que viene creciendo entre la poblaciéon mundial como
consecuencia de una mayor expectativa de vida y de la exposicién de los individuos a productos potencialmente
cancerigenos. Estadisticas en Brasil sefialan al cancer como la segunda mayor causa de muerte por enfermedad,
dejando atrds Unicamente a las muertes por enfermedades cardiovasculares. La mayoria de los pacientes
oncoldgicos diagnosticados se encuentra en la fase avanzada de la enfermedad y evolucionara hacia la muerte. Asi
como el paciente oncoldgico terminal, la familia del paciente también pasa por varias transformaciones y por el
enfrentamiento de la muerte. Esa interaccién entre el paciente y su familia es una relacion compleja, donde el
enfermo sufre con las alteraciones de la familia y la familia sufre con las del enfermo.?

En Cuba, como en muchos otros paises, los indicadores de salud han ido en creciente mejoria; no obstante, a pesar
de los avances en prevencion, tratamiento y desarrollo de los recursos biotecnolégicos y humanos, existe un nimero
considerable de enfermos que no pueden ser curados, lo que hace que se incremente el nimero de pacientes en
estadio terminal en nuestras areas de salud.®

En estos enfermos, el tratamiento curativo debe ser inexorablemente sustituido por un enfoque paliativo. El objetivo
fundamental del tratamiento paliativo es preparar para la muerte, tanto al enfermo como a sus familiares.
Lamentablemente, no siempre se logra este reenfoque de la atencion médica, debido, en gran parte, al
desconocimiento de la conducta a seguir con estos pacientes, y también, por el profundo impacto que causa sobre
el personal de la salud la proximidad de la muerte. Los cuidados paliativos multidisciplinarios, estructurados y
organizados tal y como hoy se conciben, comenzaron a expandirse después de 1970, y alcanzaron su madurez y
desarrollo en la década de los afios 90. A pesar del incremento de diferentes programas de cuidados paliativos,
todavia permanecen muchas barreras para su uso oportuno.* Segun la literatura revisada, los conocimientos sobre
Cuidados paliativos se consideran como insuficientes en el mayor por ciento de los encuestados.®

Son muchos los investigadores que trabajan con la familia, pero no siempre se hace con un enfoque integral. El
peso y la importancia que la familia tiene en el desarrollo y evolucion del individuo aumentan su potencial de accién
en la interaccidn de cada uno de sus miembros; por lo tanto, la familia, definida como sistema, se ve afectada como
tal, cuando alguno de sus miembros sufre algin cambio vital. Diferentes acontecimientos vitales exponen a la familia
a grandes conmociones, produciendo alteraciones estructurales y funcionales y generando disimiles necesidades,
gue deberan ser satisfechas en alguna medida para mantener su estabilidad y equilibrio; el cancer, en particular,
puede hacer que la familia se mantenga unida en una problematica comuin, aunque se requiere de mucho empefio
por parte de sus miembros para poder adaptarse y crecer.®

Por otra parte, existen descritas en la bibliografia evidencias sobre la eficacia de distintas intervenciones
encaminadas a mejorar los cuidados a los pacientes y su familia que aportan estrategias que permitan al cuidador
afrontar este tipo de situaciones.” Teniendo en cuenta todo lo referido, el presente trabajo se realiza con el objetivo
de implementar una intervencion de enfermeria sobre la calidad de vida y satisfaccion de cuidadores primarios de
pacientes con cancer.

Materiales y métodos

Se realiz6 un estudio observacional descriptivo, transversal y de intervencion educativa con el objetivo de
implementar una intervencion de enfermeria en aspectos relacionados con la calidad de vida y satisfaccion de
cuidadores primarios de pacientes con cancer dirigida a incrementar conocimientos sobre cuidados paliativos en
cuidadores primarios de pacientes con cancer, perteneciente al area de salud del Policlinico Manuel Gonzélez Diaz,
municipio Bahia Honda, durante el afio 2016. El universo estuvo compuesto por 110 cuidadores primarios de
pacientes con cancer. Se selecciond una muestra de 42 cuidadores primarios de los pacientes con céncer, con
evaluacién del estado funcional por escala de Zabrod y que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion.

Criterios de inclusion:

e Cuidador primario de paciente con diagndstico de cancer y que se encuentra en fase avanzada de la
enfermedad (Estadio Terminal).

¢ Residente en el municipio de Bahia Honda y perteneciente al policlinico Manuel Gonzalez Diaz.

e Con condiciones mentales aptas para el llenado del instrumento.

e Con consentimiento informado aprobado para participar en la investigacion.

Criterios de exclusion:
e Que no rednan las condiciones mentales aptas para el llenado del instrumento

La investigacion se dividié en tres etapas: diagnéstica, de intervencion y evaluacion final.
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Etapa Diagnostica

Se realizé para identificar las dimensiones afectadas de la calidad de vida y la satisfaccion de los cuidadores
primarios de pacientes con cancer.

A cada cuidador primario se le aplico el instrumento empleado para la valoracion de calidad de vida y satisfaccion
en familiares (ECVS-FC) propuesta por J. Grau, M. Chacoén, Y. Grau, E. Garcia, M. Ojeda, en el 2006 (Version 2),
la cual permiti6 ademés el estudio de las variables sociodemograficas de interés para la investigacion.

Para la identificacion del nivel de conocimiento relacionado con los cuidados paliativos que poseen los cuidadores
primarios de los pacientes con cancer se aplicod un cuestionario. El mismo cont6 de cinco preguntas, a cada una se
le asignd un valor de 20 puntos para un valor final de 100 puntos. Se defini6 el nivel de conocimientos en alto, si las
respuestas correctas alcanzaron el 80 o mas puntos, medio estuvieron entre 70 a 79 puntos y mal si alcanzaron
menos de 70 puntos. Estas son consideraciones realizadas por el equipo de trabajo a partir de investigaciones
nacionales revisadas.

Etapa de Intervencion

Segun la evaluacion de la calidad de vida, de las necesidades identificadas y el nivel de conocimiento obtenido tras
la aplicacién de los instrumentos se llevé a cabo un programa de intervencién educativa, el mismo tuvo lugar en una
sesién semanal por un periodo de seis semanas, sin exceder de los 60 minutos en cada encuentro e iniciando la
misma con una técnica de animacién. Se conformaron dos grupos de 21 participantes cada uno y se emplearon las
técnicas afectivo-participativas como el andlisis grupal, discusién en grupo, lluvia de ideas por tarjeta y palabras
clave.

Etapa de Evaluacioén

Transcurridas las seis semanas de haber concluido el programa de intervencién educativa, se aplic6 nuevamente el
instrumento utilizado para comparar los resultados obtenidos antes y después de la intervencion.

Dada la necesaria participacion directa de los sujetos de investigacion en el desarrollo de la misma y teniendo en
consideracion el cumplimiento de los principios estipulados en el Cédigo de Ndremberg (1947) y la Declaracion de
Helsinki (1989), la cual contiene las recomendaciones a los médicos en la investigacion biomédica en seres
humanos y cumpliendo con los principios de la ética médica, en el que se especifican los derechos de las personas
que se someten a la investigacion, el caracter voluntario de la misma y la estricta confidencialidad de los resultados.
Se solicitd el consentimiento informado explicito de los cuidadores primarios para ser incluidos en la investigacion.

El procesamiento de los datos se realizd con el empleo de Software EPIDAT 3.1 y Windows XP. Se utilizé la
estadistica descriptiva (andlisis porcentual) para realizar la tabulacion de datos, a través de tablas de distribucién de
frecuencias absolutas y relativas, Utiles para la descripcion del comportamiento de las variables (indicadores y
categorias). Se calculé el porcentaje como medida de resumen y el porcentaje de variacibn como medida de
comparacion. Se utilizo la estadistica inferencial, la cual tuvo como propésito hallar el nivel de significacion entre las
variables, para ello se utiliz6 el estadigrafo de Chi-cuadrado, para un nivel de significacion de 0.05 con intervalo de
confianza de 95%

Resultados

El 78.6% correspondié a cuidadores del sexo femenino y el 45.2% se encontrd en el rango de edad de 40-49 afios
de edad (tabla 1).

Tabla 1. Distribucion de cuidadores primarios segin sexo y edad. Policlinico Manuel Gonzalez Bahia Honda,

2016.
Sexo Femenino Sexo Masculino Total

Edad n. % n. % n. %

<20 afos 1 3.0 0 - 1 2.4
20-29 afios 2 6.1 0 - 2 4.8
30-39 afios 1 3.0 1 11.1 2 4.8
40-49 afios 17 51.5 2 22.2 19 45.2
50-59 afios 5 15.1 3 33.3 8 19.0
60-69 afos 6 18.2 2 22.2 8 19.0
70 afios 0 mas 1 3.0 1 11.1 2 4.8
Total 33 78.6 9 21.4 42 100

Fuente: ECVS-FC. IC 95%, X?=7.2252, p=0,0270.

El nivel de escolaridad que predomind en los cuidadores fue el nivel medio superior (50%) y el nivel superior (26.2%)
(tabla 2).
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Tabla 2. Nivel de escolaridad de los cuidadores primarios. Policlinico Manuel Gonzéalez. Bahia Honda, afio 2016.

Nivel de escolaridad n. %
Nivel Primario 1 24
Nivel Medio 9 214
Nivel Medio Superior 21 50.0
Nivel Superior 11 26.2
Total 42 100

Fuente: ECVS-FC.
El mayor nimero de cuidadores correspondié a los hijos (59.5%), seguido por los cényuges (9.5%) (tabla 3).

Tabla 3. Parentesco de los cuidadores primarios con el enfermo. Policlinico Manuel Gonzalez. Bahia Honda, afio

2016.

Parentesco n. %
Hijos 25 59.5
Conyuge 4 9.5
Hermanos 3 7.2
Padres 5 11.9
Nietos 2 4.8
Sobrinos 2 4.8
Ninguno 1 2.3

Total 42 100

Fuente: ECVS-FC.

Las dimensiones basicas afectadas a nivel alto fueron los cambios en la apariencia fisica en el 54.8% de los
cuidadores, con un nivel medio de afectacién las emociones y la conducta en el 59.5%, seguido del descanso, el
suefio y la vida social con un 38.1% (tabla 4).

Tabla 4. Dimensiones basicas afectadas de calidad de vida. Policlinico Manuel Gonzalez. Bahia Honda, afio 2016.

Niveles de Afectacion

Dimensiones

Basicas afectadas Nivel Bajo Nivel Medio Nivel Alto  Nivel Muy alto No
n. % n. % n. % n. % n. %

Apariencia fisica 2 4.8 6 143 23 54.8 3 7.1 8 19.0
Emociones/conducta 4 9.5 25 59.5 6 14.3 2 4.8 5 11.9
Sintomas fisicos 7 16.7 9 21.4 3 7.1 3 7.1 20 47.6
Relaciones de pareja 7 16.7 13 30.9 4 9.5 4 9.5 14 333
Autocuidado 9 21.4 12 28.6 3 7.1 3 7.1 15 37.7
Proyecto de vida 9 21.4 10 23.8 8 19.0 2 4.8 13 30.9
Descanso/suefio 7 16.7 16 38.1 7 16.7 3 7.1 9 21.4
Dificultad econémica 15 37.7 12 28.6 3 7.1 2 4.8 10 23.8
Vida social 15 37.7 16 38.1 5 11.9 3 7.1 3 7.14
Relacién familiar 4 9.52 6 14.3 2 4.8 3 7.1 27 64.3

Fuente: Fuente: ECVS-FC. IC 95%, X?=7.0761, p=0,0291.

El 47.6% de los cuidadores tuvo un alto nivel de satisfaccion con los recursos materiales y el 61.9% con la asistencia
humana recibida, mientras que el 47.6% de los cuidadores no estuvieron satisfechos con la preparacion recibida
para brindar cuidados a sus familiares (tabla 5).

Tabla 5. Dimensiones afectadas en relacion con la satisfaccion de los cuidadores. Policlinico Manuel Gonzalez.
Bahia Honda, afio 2016.

Dimensiones Bajo Medio Alto Muy alto  No satisfechos
% n. % n. % n. % n. %

Recursos 3 71 13 309 20 476 3 71 3 7.1

materiales

Preparacion  , g5 g 190 7 167 3 7.1 20 47.6

recibida

Asistencia 2 48 2 48 10 238 26 619 2 4.8

Humana

Fuente: ECVS-FC. IC 95%, X?=24,345, p=0,002.

El nivel de satisfaccion global de los cuidadores antes de la intervencion fue de un nivel bajo con un 57.1% y después
de la intervencion la mitad de los cuidadores refirié un nivel alto (50%) (tabla 6).
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Tabla 6. Nivel de satisfaccién global de los cuidadores. Antes y después de la intervencion. Policlinico Manuel
Gonzalez. Bahia Honda, afio 2016.

Antes de laintervencién Después de laintervencién

Nivel de satisfaccion global

. % n. %
Nulo 8 19.0 2 4.8
Bajo 24 57.1 7 16.7
Medio 9 21.4 12 28.6
Alto 1 2.4 21 50.0
Muy alto - - - -
Total 42 100 42 100

Fuente: ECVS-FC. IC 95%, X?=9.3041, p=0.0095.

El nivel de conocimiento alcanzado por los cuidadores antes de la intervencidn oscilé entre los niveles medios y
bajos (38.1% y 57.1%) después de la intervencion, el 50% de los cuidadores obtuvo resultados altos y el 47.6%
resultados medios (tabla 7).

Tabla 7. Nivel de conocimientos antes y después de la intervencién. Policlinico Manuel Gonzalez. Bahia Honda,

afio 2016.
Nivel de conocimientos Antes de la intervencion Después de la intervencion
n. % n. %
Nivel Alto 2 4.8 21 50.0
Nivel Medio 16 38.1 20 47.6
Nivel Bajo 24 57.1 1 2.4
Total 42 100 42 100

Fuente: ECVS-FC. IC 95%, X?=24,345, p=0,002.
Discusion
Diversos estudios han demostrado que es muy importante apoyar al cuidador familiar en su tarea, particularmente
en el cuidado cotidiano de la persona enferma. El cuidado de familiares con cancer terminal es una de las

experiencias mas estresantes en la vida. De acuerdo con la Alianza Family Caregivers, cerca de 52 millones de
americanos cuidan de pacientes que sufren de enfermedades o incapacidades.?

El hecho de que la mayoria de los cuidadores sean del sexo femenino, responde a un fenémeno mundial e histérico,
pues le toca muy de cerca al sexo femenino como género encargado desde épocas milenarias del cuidado y
conservacion de la familia; exacerbandose cuando existe un familiar enfermo, discapacitado o de cuidados
inmediatos. Lo que coincide ademas con la bibliografia consultada.® Estudios acerca del tema han mostrado que la
mayoria de los cuidadores familiares son mujeres, que ven su calidad de vida afectada en virtud del malestar
emocional, fisico y econémico derivado de su nuevo rol como cuidadoras!®!!, lo que evidencia un nivel leve a
moderado de sobrecarga del cuidador, que se manifiesta con la apariciébn de problemas fisicos como algias
musculares y dolor, y problemas psicosociales como irritabilidad, ansiedad y depresion.*?

En relacidn con el nivel de escolaridad de los cuidadores, los resultados encontrados en la investigacién no son
inesperados, pues en Cuba desde al afio 1961 se erradicé el analfabetismo y la ensefianza es gratuita y obligatoria
hasta el nivel medio, ademés de la posibilidad de la continuidad de estudios superiores a todos por igual. Se
considera importante el resultado que influye de manera positiva en el momento de aplicar la estrategia de
intervencion. Acerca del parentesco con el enfermo, coincide con la literatura consultada que plantea que el
parentesco mas comun entre los cuidadores y enfermos es el de hijos/as y padres.*?

Montero X y colaboradores,'* describen los estandares de evaluacion como instrumentos para medir la satisfaccion
de la familia, los pacientes y sus cuidadores, pues gracias al nivel de complacencia se logran una adecuada atencién
integral y un equilibrio con los prestadores de servicios. Dichos resultados coinciden plenamente en los resultados
obtenidos en la investigacion.

La satisfaccion general esta intimamente relacionada con la manera en que se provee el cuidado y el personal
administrativo de las instituciones de salud como facilitadores importantes del conocimiento de los cuidados
paliativos y la orientacion efectiva para el logro de la atencion 6ptima y de calidad al familiar enfermo.'® Los
resultados obtenidos en la investigacion en relacién con el nivel de conocimientos de los cuidadores ante de la
intervencion educativa coinciden con la bibliografia de consulta.'®1’

El proceso de resignificacion de la calidad de vida demuestra que es un elemento muy arraigado al proceso de vivir
y a las circunstancias del contexto en el que el cuidador se desarrolla. Esto significa que indudablemente se tiene
una calidad de vida diferente en cada momento especial de la vida, incluso en el que se debe cuidar una persona
con cancer. Los cuidados acarrean un riesgo a la salud de los cuidadores.'® Los resultados obtenidos en la
investigacion coinciden con la bibliografia consultada, estudios realizados en Estados Unidos han mostrado que los
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cuidadores tienen un mayor riesgo de depresion y otros problemas de salud, y también tienen un mayor indice de
mortalidad.®

La revision de la literatura plantea que, en diversas partes del mundo, la percepcion de la calidad del cuidado es un
aspecto que influye considerablemente en la decision de las personas de consultar los servicios de salud.? Para el
logro de la calidad de vida y la satisfaccién en los cuidadores primarios de estos pacientes y para que los enfermos
reciban en el hogar la atencion adecuada, es imprescindible que a los cuidadores, como brazo que se proyecta del
equipo cuidador, se les prepare para las funciones y la preparaciéon significa el adiestramiento para el cuidado
integral del paciente, brindandole soporte personalizado y suficiente para que el cuidador pueda ejercer su funcién
con el menor costo posible para su calidad de vida y satisfaccion y las consecuencias socioeconémicas positivas en
términos de salud.?! De esta forma, el fendmeno de calidad de vida se constituye en un foco de interés para la
disciplina de enfermeria y en este caso, por la implicacion que tiene en el mejor bienestar en la cronicidad.?

Conclusiones

Finalmente podemos concluir que existe afectacion en la totalidad de las dimensiones basicas de calidad de vida y
escasos conocimientos sobre atencidn paliativa en los cuidadores. Una vez aplicada la intervencién educativa se
logro la mejoria de la calidad de vida, la satisfaccion y el conocimiento de los cuidadores primarios de pacientes con
cancer. La investigacién ha sido el punto de partida para el rescate de las estrategias de intervencion para los
cuidadores primarios de pacientes con cancer, teniendo en cuenta las dimensiones afectadas en la satisfaccion,
calidad de vida, y los conocimientos.
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