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RESUMEN

Cada afio a nivel mundial el cancer produce la muerte de nifios y
adolescentes de aproximadamente 300.000 casos en rangos de edad entre
0 a 19 afios, siendo el cancer mas comun la leucemia. Este trabajo tiene
como objetivo establecer la educacion del cuidador primario de nifios
ingresados en el area de onco-hematologia de un Hospital de
Especialidades de la ciudad de Guayaquil, afio 2020. La metodologia
aplicada es de tipo descriptivo, transversal prospectivo. En una muestra de
50 personas encargadas en el cuidado de pacientes con cancer. El
instrumento empleado fue el cuestionario de Calidad de vida version
familiar dirigido a cuidadores de pacientes con cancer y la Escala de
sobrecarga de Zarit. Los resultados mostraron que el sexo predominante
fueron las mujeres 60% en edad de 31 — 50 (30%) proveniente de la costa
50%, con nivel educativo primaria 58% dedicadas al hogar 52%, de acuerdo
al parentesco es la Mama 44% quien cuida nifios en un rango de edad 6 a 9
aflos 50% con diagnoéstico de Leucemia 36%. El nivel de sobrecarga mostré
ser ligera como puntaje entre 47-55 (62%), al medir el estado de bienestar
fisica fue considerada 60% sumamente mala, el estado psicolégico y social
regular 50% cada uno y 76% una buena salud espiritual. En conclusion, se
demostrd que los pacientes necesitan de informacion y formacion adecuada

para sobrellevar la condicién médica de la persona que esta cuidando.

Palabras clave: Educacion del Cuidador Primario, Nifios, Onco-hematologia
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ABSTRACT

Every year worldwide, cancer causes the death of children and adolescents
of approximately 300,000 cases in age ranges between 0 to 19 years, the
most common cancer being leukemia. This work Object to establish the
education of the primary caregiver of children admitted to the onco-
hematology area of a Specialties Hospital in the city of Guayaquil, 2020. The
methodology applied is descriptive, cross-sectional, prospective. In a
sample of 50 people in charge of caring for cancer patients. The instrument
used was the Family Version Quality of Life questionnaire addressed to
caregivers of cancer patients and the Zarit Overload Scale. The results
showed that the predominant sex was women 60% in age from 31 - 50 (30%)
from the coast 50%, with primary education level 58% dedicated to the home
52%, according to the relationship is Mom 44% who cares for children in an
age range 6 to 9 years 50% with a diagnosis of Leukemia 36%. The level of
overload showed to be slight as a score between 47-55 (62%), when
measuring the state of physical well-being it was considered extremely poor
60%, the regular psychological and social state 50% each and 76% good
spiritual health. In conclusion, it was shown that patients need to seek
adequate information and training to cope with the medical condition of the

person they are caring for.

Key words: Primary Caregiver Education, Children, Onco-hematology
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INTRODUCCION

El proyecto investigativo tiene como finalidad determinar la educacion que
tiene el cuidador primario de pacientes oncoldgicos pediatricos de un
hospital de la ciudad de Guayaquil, afio 2020. Segun la Organizacion
Mundial de la Salud, OMS(1) cada afio el Cancer es diagnosticado en
pacientes entre 0 a 19 afios, siendo una de las causas de morbimortalidad,
aproximadamente existe una prevalencia de 300.000 casos, siendo los tipos
de canceres como leucemia, cancer cerebral, linfoma, neuroblastoma y
tumor de Wilms como los mas comunes en afecciones en la poblacion

infantojuvenil y alrededor del 10% tienen origen genético.

Segun el Registro Nacional de Tumores Infantiles(2) en Europa, cada afio se
diagnostican alrededor de 15.000 nifio y adolescentes, siendo la principal
causa de fallecimientos en menores de 18 afios, en regiones como Espafia
también se estima un aproximado de 1,400 casos en el grupo étnico de 0 a
18 afios, ubicandola en la primera causa de mortalidad en la poblacion
joven, siendo el cancer mas comun la leucemia en 25% de los casos,

siguiendo los del sistema nerviosos central 20%, linfoma 13%

A diferencia de Estados Unidos(3), alrededor de 1/285 pacientes llegan a
tener un diagnostico de cancer antes de cumplir 20 afios, abarcando la lista
de cancer mas frecuentes como leucemia, tumores cerebrales, linfoma, sin
embargo, todos los canceres de tipo pediatrico tiene un nivel alto de
supervivencia en el 90% de los casos gracias a los avances médicos
tecnoldgicos y su deteccion oportuna. A pesar de esto, segun INC - Instituto
Nacional del Cancer(4) menciona que para finales del 2020 seran
diagnosticados un aproximado de 11.060 nuevos casos de cancer desde
recién nacidos hasta los 14 afos, a lo que se afiadira una mortalidad en

aproximadamente 1,190 nifios con esta enfermedad.

Por otro lado, en Latinoamérica en 2018 fueron diagnosticados un
aproximado de 27.000 casos en menores de 14 afos, los cuales ocurrieron
un alrededor de 10.00 muertes, sin embargo, gracias a los avances en el

tratamiento se ha logrado obtener una supervivencia de cancer del 80%,

2



pero se debe tomar en cuenta que esto no funciona en paises con recursos
econdémicos bajo donde la tasa de supervivencia en mucho menor, donde se
estima que 1/2 morird de algun tipo de cancer, por su alta demanda en los
costos, lo conlleva al abandono del tratamiento por sus recursos limitados(5).

En Ecuador, se estima que de 100 canceres detectados en una poblacion 5
son diagnosticados en nifios, el pais actualmente tiene una entidad
hospitalaria como es la Sociedad de Lucha Contra el Cancer del Ecuador
(SOLCA), la encargada de asistir a todo tipo de paciente con diagndstico de
cancer, esta entidad menciona que los cancer que actualmente aquejan al
pais en niflos son en primer lugar las leucemias, seguido de linfomas,

tumores reticulo-endoteliales y tumores de sistema nervioso central(6).

Es importante conocer que los niflos que son diagnosticados con cancer
necesitan de cuidados apropiados, pero estos no solo deben ser a nivel
hospitalarios sino también domiciliarios, que este incluya la responsabilidad
de los padres, sobretodo que sean realizados con responsabilidad, ademas
de estar preparados adecuadamente con informacion correcta para un buen
cuidado que fomente sobre todo el apego al tratamiento, como a sus efectos

y consecuencias(7).



CAPITULO |
1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El presente estudio se relaciona con la linea de investigacion de Salud
Publica y Bienestar humano de la Sublinea de investigacion Salud Publica.
Segun la Organizacion Mundial de la Salud, OMS, el cancer es una de las
principales causas de muerte en menores de 18 afios en paises con bajos o
medianos ingresos economicos donde existe la posibilidad de 4 veces mas
de morir que los nifios en paises con ingresos altos, debido a que no son
diagnosticados oportunamente y carecen de oportunidades de atencion

meédica especialista(8).

El cAncer en nifios tiene una repercusion sobre los familiares, en especial en
su calidad de vida ya que el diagnostico conlleva a los padres a estar en un
estado de tensidn a consecuencia de la enfermedad de su hijo, por los
costos que genera su tratamiento, pronostico, procedimientos médicos y
terapéuticos para mejorar las condiciones de salud del nifio, generando
repercusiones en su entorno no solo familiar sino social, solo con el hecho
de que existan presencia de sintomas genera un estado de ansiedad en el
cuidador como consecuencia del aumentando en los cuidados que merece el

nifio, lo cual conlleva a cambios en el estado de salud del cuidador(7).

El cuidado que brinda debe ser una préactica de organizacion ya que no solo
requiere de responsabilidad familiar, sino ademas laboral, social y personal,
debido a que si esto no esta en condiciones favorables repercutira sobre el
cuidador, originando alteraciones en el estado de salud de la cuidadora por
las tareas que debe cumplir diariamente frente a su paciente, que toda carga
recaerd sobre ella muy aparte de las caracteristicas, problemas o
enfermedades que estén vinculadas hacia él o ella o de lo avanzado que

esté la enfermedad o del grado de dependencia que el nifilo/a requiera(9).

Los cuidadores deben recordar que forman una parte esencial del cuidado

del paciente, que son su motor principal, por lo tanto, deben atender también



sus propias necesidades para cuidar de si mismos, ademas de solicitar
formacion e informacion adecuada sobre aspectos médicos de la
enfermedad como evolucion futura, prevision de complicaciones, medicacion

y conocimientos practicos para enfrentar los problemas.

Este estudio esta enfocado en la actividades de cuidador de un paciente
infantil que tiene ciertas caracteristicas peculiares como aseo de genitales,
alimentacion, aseo personal, administracion de medicamentos en su
momentos, actividades ludicas etc., todas estas actividades son necesarias
para la recuperacion de estos pacientes y las que un cuidador debe ejecutar,
estas al no ser organizadas pueden conllevar al cuidador a tener alteracion
en su estado de bienestar e inclusive hasta producir ciertas enfermedades
por el exceso de carga de trabajo y estrés que no es capaz de afrontar. Este
estudio se realizard en SOLCA donde acuden padres o familiares cercanos a
nifio nifa que reciben sus cuidados, dado esto se pretende conocer el

estado de bienestar y sobrecarga que presenta estos cuidadores.

1.1.Preguntas de investigacion

= ¢Cudl es la Educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el
area de onco-hematologia de un Hospital de Especialidades de la ciudad
de Guayaquil, afio 2020?

= ¢ Cudles son las caracteristicas del cuidador primario de nifios ingresados
en el &rea de onco-hematologia?

= ¢Cudl es el nivel de sobrecarga que presenta el cuidador primario de
pacientes oncolégicos pediatricos?

= (Cudl es el estado de bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual que
presenta el cuidador primario de los nifios onco-hematologicos mediante

el cuestionario de calidad de vida version familiar?



1.2.Justificacion

Afrontar nuevos roles encaminados a cuidar a una persona con alguna
enfermedad catastrofica donde actualmente uno no se encuentra preparado
genera situaciones de estrés o desosiego, ya que para muchas personas el
cuidar de un nifio con cancer genera estados de tension, pues nadie espera
que su hijo padezca de este padecimiento, pues esto hace que a mas de ser
padres, se deber ser el cuidador de un nifio enfermo lo que significa

adversidad y conflicto consigo mismos(10).

A veces el cuidador no contempla el momento ya que actta por devocién o
por el miedo que vaya a pasar en un futuro, lo cual hace que funcione
acorde a las necesidades del nifio mas el cuidador no esta consciente de la
demanda de esfuerzo y dedicacion, sin tomar en cuenta las repercusiones
que estas tendran sobre su estado de salud, es cierto que lo cuidados de un
nifo demanda grandes compromisos pero saber organizarse ayudaria a
generar cambios en su bienestar mas a no asumir responsabilidad por

encima de sus capacidades.

Es por eso que este trabajo pretende conocer nivel de sobrecarga y la
calidad de vida que presentan estos cuidadores, para asi poder actuar como
profesionales de enfermeria, ser capaz de garantizar la adaptacion entre el
cuidador y el enfermo, para que esta labor sea realizado de manera
satisfactoria, conjuntamente con las necesidades de su familiar sin olvidarse
de las propias, ya que cuidar de nosotros mismos es la mejor manera de

estar preparados para atender las necesidades de nuestro familiar.

Asi mismo se busca beneficiar a los pacientes a que tomen conciencia de
gue no solo es proporcionar cuidados, sino que también que deben
contemplar interés en su salud para evitar desgates fisicos y psicoldgicos.
De tal forma se motiva a los profesionales a interesarse en esta problematica

ya que no solo debe ir directamente al paciente sino también a su cuidador.



1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo General
Establecer la educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el area
de onco-hematologia de un Hospital de Especialidades de la ciudad de

Guayaquil, afio 2020.

1.3.2. Objetivo Especificos

» Caracterizar al cuidador primario de los nifios ingresados en el area de
onco-hematologia.

= Identificar el nivel de sobrecarga que presenta el cuidador primario de
pacientes oncoldgicos pediatricos.

» Medir el estado de bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual que
presenta el cuidador primario de los nifios onco-hematoldgicos mediante

el cuestionario de calidad de vida version familiar.



CAPITULO Il
2. BASES TEORICAS DEL PROBLEMA

2.1. ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

De acuerdo al trabajo investigativo se encontr6 estudios y articulos de
interés que ayuden de respaldo a la problematica de intereés:

Prieto et al.,(11), en su trabajo investigativo realizado durante el periodo
octubre 2017 a marzo 2018, en una poblacién de 60 cuidadores informales,
utilizando una muestra de 40 cuidadores, demostrando que el 97% de los
cuidadores son de sexo femenino, con una edad promedio de 60 afios, el
32% presenta estudios basicos primarios, 52% se dedican a los quehaceres
domésticos y el 72% no percibe remuneracion econémica, 3% tiene mas de
10 aflos de ser un cuidador informal, y consideran tener un conocimiento
durante su labor muy regular 57%, adecuado 40% y poco favorable 3%, pero
consideran que necesitan de capacitaciones en un 60% para instruirse sobre
cuidados en nifios con cancer, ademas afiaden que la sobrecarga de trabajo
es inevitable y que tienen posible episodios de depresion por miedo a un

caso no esperado (fallecimiento de nifio) 50%.

Pedraza(12) en su estudio realizado en una unidad de Oncologia y
Radioterapia del Hospital Universitario de Santander en Bucaramanga, en el
en el que participaron 75 cuidadores familiares, a los cuales se les aplico el
instrumento de Calidad de vida version familiar, para conocer su estado de
bienestar demostré en cuanto a las caracteristicas sociodemogréficas de las
cuidadoras que son estratos socioecondmicos bajo/medio 86%, de
escolaridad primaria 37%, estado civil casado/union libre 67%, amas de casa
51%, con horas al cuidado de 18 horas al dias dedicadas solo al paciente,
los puntajes obtenidos dentro de cuestionario mostraron tener salud fisica

48%, psicologica 42%, social 45% y espiritual 44% de manera general.



Montenegro y Ramos(13) en su estudio realizado en un Hospital Regional de
Chiclayo, Peru 2017, aplicado en una poblacion de 100 cuidadores primarios
de pacientes oncoldgicos, a los cuales se les dieron charlas de educacién
para adquirir conocimiento sobre el rol que debe impartir un cuidador
primario sin olvidar su estado de salud, previo a esto se le realiz6 una
encuesta para conocer el grado de conocimiento acerca de la enfermedad y
de sus responsabilidades, a lo que se lleg6 que el 58% tenia un nivel bajo de
conocimiento, 41% nivel medio y 1% nivel alto, posterior a esto y a las
capacitaciones se procedié a encuestar nuevamente, demostrando que el
59% obtuvieron un nivel alto de conocimiento y 41% nivel medio,
demostrado que es necesario implementar charla educativas que de alguna
forma ayuden al cuidador a asumir responsabilidades sin descuidar de las

suyas.

En el estudio de Torres et al.,(14) en un estudio transversal, cuantitativo, de
fuente de informacion primaria obtenida por encuestas telefénicas, en una
muestra fue de 340 cuidadores, el 93% fueron mujeres; en edad promedio
de 57 afios, siendo la edad méas frecuente 60 afos. El 73% de los
cuidadores pertenecian a estrato socioeconémico bajo, el 27% a estrato
medio, en referente al estado civil, el 57% soltero, 4% viudo y 2% separado,
de acuerdo al nivel educativo el 11% esta sin estudios, 45% primaria, 38%

secundaria y el 6% estudios técnico o profesional.

Torres(14) menciona ademas que los cuidadores que fueron encuestados,
el 56% han recibido capacitacion sobre cuidados en pacientes oncolégicos,
en base a la escala de sobrecarga se demostr0 una prevalencia de
sobrecarga intensa 19%, leve 20% y sin sobrecarga 60%, en base a la
percepcion de salud que ellos tienen mencionan que el 59% es regular, 7%
mala y 33% un aparente buen estado de salud(14).

Prieto et al., (15) En otro estudio realizado en una unidad de cuidados
conformada por 190 cuidadores principales en el servicio de Medicina
Interna-Geriatria, solo aceptaron 170 (89.5%) en patrticipar, la edad que

estuvo conformada fue de 18 y 86 afios, de los cuales la mayoria
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pertenecian al sexo femenino, de las cuales el 57% son casadas, dedicas el
48% a los quehaceres domeésticos, 21% tienen educacién primaria seguido
de secundaria 19%, dedicadas a mas de 12 horas al cuidado 38%, seguido
del 21% entre 7-9 horas, manifestando un estado de sobrecarga del 48% de

manera leve e intensa y el 52% sobrecarga intensa(15).

Martinez et al.,(16) en su estudio conformada por cuidadores primarios de
pacientes con cancer hospitalizados durante el periodo de diciembre, 2016 a
marzo, 2017 conformada por una poblacion de 100 cuidadores de los cuales
81 fueron mujeres y 19 fueron hombres, con edad promedio de 49 afios, con
niveles de escolaridad medio 69% y superior 21%, siendo la mayoria de
parentesco del paciente hijas 31%, cényuges 29% o hermanas 14%, con un
tiempo de labor ejercida al cuidado desde hace 16 meses (78%), el 73%

manifesto sentir agobio y el 27% sentir tristeza y miedo(16).

2.2. MARCO TEORICO

Cuidador primario

El cuidador primario es aquel individuo encargado de atender las
necesidades fisicas de un enfermo, esta persona normalmente puede ser
una esposa, madre, hijo o algan familiar cercano a él con el cual formo un
vinculo cercano, donde sus funciones son basicamente de cuidados para la
mejoria de su condicion de salud ya sea de manera remunerable o no, o solo
el hecho de solidarizarse o de comprometerse a brindar cuidados acertados.
Es por eso que se requiere que no solo de la atencion directa del paciente
sino que asuma la responsabilidad también de su cuidado y de su estado de

bienestar fisico(17).

Es por eso que el cuidador debe asumir un proceso de atencion, y debe
tomar en cuenta ciertos parametros para orientarse al cuidado de su

enfermo y debera seguir ciertos pasos para una buena organizacion (17):

e Informacion apropiada durante el proceso del cuidado sin que afecte al

enfermo y su progreso.
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e Recibir una guia de como sobrellevar las privaciones y crisis que pueda
tener el padecimiento de su familiar.

e Disponer de ayuda de otros familiares con tiempo y deseos de colaborar
en el cuidado del paciente.

e Conservar sus actividades tradicionales.

e Organizarse y cuidarse sin olvidarse de su estado fisico.

o Estar preparado ante cualquier situacion ante una etapa de duelo.

La responsabilidad en el cuidado de una persona dependiente radica en la
propia disciplina, ya que en ocasiones debe haber un vinculo de moderacion
y de preocupacion, de aptitud, donde el conocimiento y la conmocién hacen
susceptible a una persona, lo cual los cuidados se tornan de estrés y de
preocupacion que lleva al aturdimiento mental lo cual es necesario contar

con otra persona que actué también la responsabilidad(18).

En lo referente a la funcién de cuidador debe estar centrada en 4 parametros
como son(18):

a) Cuidado

b) Ayuda

c) Labores de soporte Fisico y emocional

d) Suministrar atencion a las necesidades fisicas

Desgaste Fisico y emocional del Cuidador Primario

En ocasiones el cuidador presenta estado de fatiga, manifestado por la
dificultad de que su entorno es solo su paciente, de modo que deja su vida
en segundo plano, ocasionando desgaste fisico y mental, todo esto a
consecuencia de que piensa que su ser querido requiere de toda su atencién
y deben estar todas sus facultades dispuestas en la atencién para el
enfermo, hay que tomar en cuenta que hacerse cargo de una persona por
periodos prolongados genera problemas a la salud produciendo sobrecargas

intensas en todo los aspectos de su vida(19).

Ante la sobrecarga suelen presentarse alteraciones fisicas como cansancio,

fatiga, insomnio, dolores articulares, vértigo, alteraciones gastrointestinales,
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todas estas manifestaciones pueden tener repercusiones negativas y efectos
nocivos para la salud, pudiendo estar sometido a bajo estrés, depresion,

ansiedad que en ocasiones se vuelven crénicos(19).

El impacto ocasionado por asistir a una persona durante un estado de

convalecencia deben diferenciarse de la sobrecarga objetiva y subjetiva(20):

- El tipo de sobrecarga objetiva esta relacionada con el tiempo de
dedicacion y esfuerzo del rol que cumple al momento de cuidar es decir
el tiempo, la hora, el cuidado, la carga fisica y las situaciones de trabajo
encomendado al que esta encargada.

- El estrés es un indicador objetivo relacionado con la sobrecarga.

- La sobrecarga subjetiva es la forma en el que el cuidador percibe el
entorno con los aspectos emocionales y psiquicos como respuesta al
cuidar.

- Ademas de afadir la parte psicolégica y emocional que comparte con el

paciente al momento de cuidar.

Consecuencias del hecho de ser cuidador

En ocasiones la mayoria de los cuidados concedidos a la persona que
necesitan de ayuda por saberes de salud, son llevados a cabos por los
familiares cercanos y que normalmente estos no son remunerados y solo
unos cuantos son llevados acabos por instituciones médicas formales, es por
eso que el cuidador se encuentra expuesto a situaciones desfavorables

cuando no cuenta con el apoyo en general de la familia, entre los

principales(21):

v" Reduccion de la estabilidad economica familiar

v Altos gastos econdmicos en la manutencion o tratamientos
v' Abandono del trabajo

v Estrés y cansancio

v' Depresion

v Dificultades para conciliar el suefio

v" No oportunidades de buscar nuevo empleo

v' Sobrecarga fisica, emocional y psicolégica
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v' Presencia y/o agravamiento de enfermedades
v' Descuido de su personalidad

v Perjuicio o aislamiento en las relaciones sociales

Importancia del autocuidado en la cuidadora

Muchos de los cuidadores tienen que ejecutar cuidados que conlleva a
asumir la responsabilidad solos y en situaciones de riesgo, por eso es
importante que el cuidador entienda que debe controlar estas situaciones y
enfocarse también en lo suyo y tomar una actitud positiva ante el

autocuidado, para eso debe conocer lo siguiente(22):

v" De saber que para cuidar debemos cuidarnos primero nosotros para dar
lo mejor a nuestro familiar.

v' Organizacion y dar responsabilidades a otros familiares a compartir los
cuidados del enfermo, y sobretodo aceptar la ayuda que esté disponible.

v Asignar tareas y responsabilidades a nuestros familiares y que se sienta
parte de la ayuda que necesita el familiar.

v' Aceptar que debemos tener limitaciones a los cuidados que otorgamos.

v' Tener mas disponibilidad para una mejor empatia fisica y mental para
ejecutar las labores del cuidado.

v' Poseer fortaleza para tomar decisiones ante los problemas

v Llevar un buen control y de serenidad sobre la realidad de las situaciones

gue afronta en sus vidas.

Escala de sobrecarga de Zarit

La Escala de Zarit es cuestionario disefiado con unos items de 20 preguntas
para medir el nivel de sobrecarga de un cuidador, la cual consta de
alternativas en la escala de Likert de 5 niveles periodicidad como nunca, rara
vez, algunas veces, bastantes veces, casi siempre, con una puntuacion de 1
a 5,y con un rango de 22 a 110 de la totalidad, y que establece los
diferentes grados de sobrecarga en funcién de la puntuacién alcanzada

como(23):

13



v" Ausencia de sobrecarga (< 46)
v' Sobrecarga ligera (47-55)
v Sobrecarga intensa (= 56)(24).

Este test ha sido empleado para valorar el estado de bienestar que
presentan los cuidadores de pacientes que son dependientes o0 con
enfermedad catastréfica con el objetivo medir la precepcion que tienen los
cuidadores, acerca de su condicion de vida a consecuencia de sus trabajos

asistenciales(23).

Calidad de Vida Version Familiar

Este instrumento ha sido empleado en cuidadores con familiares con cancer,
la utilidad que tiene este test es que permite conocer el estado de bienestar
general del cuidador en las diferentes dimensiones como el bienestar fisico,
psicoldgica, social y espiritual. Para lo cual consta de 35 preguntas en total
donde estan distribuidas para cada dimension(12).

La interpretacion de este instrumento equivale que mientras mas alta sea su
puntuacion equivale a perspectivas negativas, para lo cual se emplea la
escala de medicion de tipo Likert para las preguntas(12):

v De 1 a 4 corresponde a 1= Ausencia de problema. 2= Algo de
problema. 3= Problema. 4= Muchisimo problema.

v' Preguntas 5,10, 19, 28 y 35, corresponde a 1= Sumamente mala, 2=
regular, 3= buena. 4= Excelente.

v" Pregunta 6, equivale a 1= Muy facil, 2= facil, 3= dificil, 4= muy dificil.

v' Preguntas 7 a9, 11 a 18, 20 a 27, 29 a 35, se evalta como 1= Nada, 2=

algo, 3= moderado, 4= muchisimo.

La importancia de este test se debe que debido al aumento de patologias
cronicas y catastréficas han conllevado a requerir de soporte familiar, lo cual
conduce a que se requiera de cuidados especiales o de compafiia que
ayuden a la pronta recuperacion o mejoria de las condiciones de salud, sin

embargo, en ocasiones no se toma en cuenta el grado de dafios que se
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causa el hecho de cuidar, produciendo consecuencia fisicas, psicologicas,
sociales y espirituales que a la larga ocasionan un desbalance en la calidad

de vida de los cuidadores(25).

Dado esto se ha dado el interés de enfocarse en la probleméatica ya que no
solo es cuidar sino cuidarse, afrontando las situaciones de adversidades
ante un creciente de patologias debilitadoras que traen consigo no solo
problemas econdmicos sino dafios en el entorno familiar debido a que no

hay una estabilidad psico-familiar y social(25).

2.3. MARCO LEGAL

De acuerdo a la Constitucién del Ecuador se menciona(26):

Art. 37.- ElI Estado reconocera y protegera a la familia como célula
fundamental de la sociedad y garantizard las condiciones que favorezcan
integralmente la consecucion de sus fines. Esta se constituird por vinculos
juridicos o de hecho y se basara en la igualdad de derechos y oportunidades
de sus integrantes. Protegerd el matrimonio, la maternidad y el haber

familiar. Igualmente apoyara a las mujeres jefas de hogar.

Art. 40.- El Estado protegera a las madres, a los padres y a quienes sean
jefes de familia, en el ejercicio de sus obligaciones. Promovera la
corresponsabilidad paterna y materna y vigilara el cumplimiento de los
deberes y derechos reciprocos entre padres e hijos. Los hijos, sin considerar
antecedentes de filiacion o adopcion, tendran los mismos derechos(26).

Art. 42.- El Estado garantizara el derecho a la salud, su promocion y
proteccion, por medio del desarrollo de la seguridad alimentaria, la provision
de agua potable y saneamiento basico, el fomento de ambientes saludables
en lo familiar, laboral y comunitario, y la posibilidad de acceso permanente e
ininterrumpido a servicios de salud, conforme a los principios de equidad,

universalidad, solidaridad, calidad y eficiencia(26).
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Art. 48.- Sera obligacion del Estado, la sociedad y la familia, promover con
maxima prioridad el desarrollo integral de nifios y adolescentes y asegurar el
ejercicio pleno de sus derechos. En todos los casos se aplicara el principio
del interés superior de los nifios, y sus derechos prevaleceran sobre los de

los demas.

La Ley Orgénica de la Salud establece(27):
Art. 8.- Son deberes individuales y colectivos en relacién con la salud:

a) Cumplir con las medidas de prevencion y control establecidas por las
autoridades de salud;

b) Proporcionar informacién oportuna y veraz a las autoridades de salud,
cuando se trate de enfermedades declaradas por la autoridad sanitaria
nacional como de notificacidbn obligatoria y responsabilizarse por
acciones u omisiones que pongan en riesgo la salud individual y
colectiva;

c) Cumplir con el tratamiento y recomendaciones realizadas por el
personal de salud para su recuperacion o para evitar riesgos a su

entorno familiar o comunitario;

Art. 10.- Quienes forman parte del Sistema Nacional de Salud aplicaran las
politicas, programas y normas de atencion integral y de calidad, que incluyen
acciones de promocion, prevencién, recuperacion, rehabilitacion y cuidados

paliativos de la salud individual y colectiva(27).

Art. 11.- Los programas de estudio de establecimientos de educacion
publica, privada, municipales y fiscomisionales, en todos sus niveles y
modalidades, incluirdn contenidos que fomenten el conocimiento de los
deberes y derechos en salud, habitos y estilos de vida saludables,
promuevan el auto cuidado, la igualdad de género, la corresponsabilidad
personal, familiar y comunitaria para proteger la salud y el ambiente, y

desestimulen y prevengan conductas nocivas(27).
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CAPITULO I
3. DISENO DE LA INVESTIGACION

3.1. Tipo de estudio
Nivel: Descriptivo,
Método: Cuantitativa, prospectiva

Disefo: Transversal

3.2. Poblacién y muestra

La poblacion estard conformada por 50 cuidadores de nifios con diagndstico
de Cancer que asisten al Hospital de SOLCA durante el periodo de junio a
octubre 2020. Este estudio por ser un grupo pequefio se procedera a
trabajar con la totalidad de la poblacion.

3.2.1. Criterios de inclusién
Padres de nifios con diagndstico de nifios con enfermedad neopléasica

Cuidador Cercano

3.2.2. Criterios de exclusion

Padres de nifios sanos

3.3. Procedimiento para larecolecciéon de la informacion

La técnica a aplicar sera la encuesta dirigida a los cuidadores que asisten en
el Hospital de SOLCA en el area de pediatria, a lo cuales mediante un
cuestionario de calidad de vida version familiar permitird conocer el estado
de bienestar fisico, psicologico, social y espiritual, ademas se empleara un
test para medir el nivel de sobrecarga que padecen al cuidar un nifio con

diagndstico de cancer.

3.4. Técnicade Procesamiento y analisis de datos

Los procesamientos de los datos seran almacenados en una hoja de Excel,
donde se incluirdn todas las variables que encaminen a la obtencion de
resultados numéricos relativos a los temas de estudio que luego ser
analizados de manera porcentual y ser tabulados y expresados en forma
gréfica.
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3.5.

Operacionalizacion de las variables

Variable General: Educacion del cuidador primario de nifios

Dimensiones

Indicadores

Escala

Técnica

Instrumento

Caracteristicas
del cuidador
primario

Sexo

Hombre
Mujer

Edad

Menor de 20
21-30
31-50
Mayor de 50

Procedencia

Costa

Sierra

Oriente
Region insular

Nivel de
escolaridad

Primaria
Secundaria
Superior
Sin estudios

Ocupacion

Ama de casa
Empleado/a
No trabaja

Estado civil

Soltero/a
Casado/a
Viudo/a
Unioén Libre

Parentesco del
paciente

Mama
Papa
Tiola
Abuelo/a
Otro

Edad del paciente

Menor de 5
anos

6 a 9 afos
10 a 12 afos

Diagnastico del
paciente

Tipo de
neoplasia

Encuesta

Cuestionario
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Dimensiones | Indicadores Escala Técnica Instrumento
¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?
¢, Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
¢, Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender Ausencia de
ademas otras responsabilidades? sobrecarga
¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? (= 46)
_ ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? Sobrecarga
Nivel de ¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion ligera Encuesta | Test de Zarit
Sobrecarga con amigos y otros miembros de su familia? (47-55)
¢, Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? Sobrecarga
¢, Siente que su familiar depende de usted? intensa
¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? (= 56).

¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

¢, Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de

su familiar?

19




Dimensiones | Indicadores Escala Técnica Instrumento
¢ Se siente incbmodo para invitar amigos a casa, a causa de su
familiar?
¢,Cree gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica
persona con la que puede contar? _
. . — . — Ausencia de
¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
3 sobrecarga
ademas de sus otros gastos?
. — . — - (= 46)
¢, Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas
. : Sobrecarga
Nivel de tiempo? _ _
: i : ligera Encuesta | Test de Zarit
Sobrecarga ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la (47-55)
enfermedad de su familiar se manifest6?
_ : _ Sobrecarga
¢, Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? it
intensa
¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? (> 56)

¢, Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

¢,Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?
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Dimensiones

Indicadores

Escala

Técnica

Instrumento

Medicion de
estado de
bienestar del
cuidador

primario

Dimension fisica
del cuidador

familiar

Agotamiento

Cambio en los habitos alimentarios

Dolor

Cambios en el suefio

Clasifique su salud

Encuesta

Cuestionario de
Calidad de vida

familiar

Dimension
psicolégica del

cuidador familiar

Qué tan dificil es para usted enfrentar (lidiar) con su vida como

resultado de tener un pariente con enfermedad crénica.

Cuanta felicidad siente usted.

Usted siente que tiene el control de las cosas en su vida.

Qué tan satisfecho esta usted con su vida.

Cbémo clasificaria su capacidad actual para concentrarse o recordar

Qué tan util se siente

Cuéanta angustia le causo el diagnéstico inicial de la pariente.

Cuénta desesperacion siente usted.

Cuanto decaimiento siente usted.

Tiene miedo de qué le dé a su familiar otra enfermedad crénica.

Tiene miedo de una recaida en su pariente.

Tiene miedo de que se propague y avance la enfermedad en su

pariente.

Clasifique su estado psicoldgico en general.

Encuesta

Cuestionario de
Calidad de vida

familiar
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Dimensiones

Indicadores

Escala

Técnica

Instrumento

Medicion de
estado de
bienestar del

cuidador primario

Dimension social
del cuidador

familiar

Cuanta angustia le ha ocasionado la enfermedad de su familiar.

El nivel de ayuda que recibe de otras personas es suficiente para

satisfacer sus necesidades

Hasta qué punto de la enfermedad y tratamiento de su pariente han

obstaculizado sus relaciones personales.

Hasta qué punto de la enfermedad y tratamiento de su pariente ha

afectado su vida sexual.

Hasta qué punto de la enfermedad y tratamiento de su pariente ha

alterado su trabajo.

Hasta qué punto de la enfermedad y tratamiento de su pariente ha

alterado sus actividades en el hogar.

Qué tan aislado se siente usted a causa de la enfermedad y el

tratamiento de su pariente.

Cuénta carga econémica le ha ocasionado la enfermedad y

tratamiento de su pariente

Clasifique su estado social general.

Encuesta

Cuestionario de
Calidad de vida

familiar
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Dimensiones Indicadores Escala Técnica Instrumento

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades religiosas, tales como ir
a la iglesia y el templo, satisfacen sus necesidades.

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades espirituales personales,

tales como meditar u orar, es suficiente para satisfacer sus necesidades.

Medicion de Dimension _ _
estado de espiritual del | Cuanta incertidumbre siente usted respecto al futuro de su pariente Cuestionario de
_ _ - , . Encuesta | Calidad de vida
bienestar del cuidador Hasta qué punto la enfermedad de su pariente ha causado cambios camil
iy . amiliar
cuidador primario | familiar. positivos en su vida.

Usted tiene un propdsito para su vida u una razén para vivir.

Cuéanta esperanza siente usted.

Clasifique su estado espiritual de manera general

3.6. Tabulacién, analisis y presentacion de resultado
La tabulacion y analisis de los datos seran realizados en el programa Microsoft Excel y presentados en forma de graficos

expresados de manera porcentual
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3.7. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

I. Caracteristicas del cuidador primario

Gréafico 1. Distribucion porcentual de acuerdo al Sexo de los

cuidadores primarios

Sexo

® Hombre = Mujer

Fuente: Encuesta de recolecciéon de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

El estudio demuestra que la poblacion que tiene como funciones de cuidador
principal esta conformada por el sexo femenino. Es algo normal que las
mujeres cumplan el rol del cuidador ya que se ha considerado que son mas
capaces biolégicamente y son las que estan en el dia a dia con las
necesidades de un menor.
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Gréafico 2. Distribucion porcentual de acuerdo a la Edad de los

cuidadores
F m
Edad

mMenorde20 ®m21-30 ®=31-50 © Mayorde 50

Fuente: Encuesta de recoleccion de datos

Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Anélisis e interpretacion de los resultados
Dentro del rango de edad se observa que las cuidadoras tienen entre 31 a

50 afios con mayor porcentaje que estan a cargo de las necesidades de los
niflos con cancer.
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Grafico 3. Distribucién porcentual de acuerdo a la procedencia de los
cuidadores

Procedencia

mCosta mSierra ®=Oriente = Region insular

Fuente: Encuesta de recoleccién de datos

Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados
De acuerdo a la procedencia se observa que provienen de la costa, se

deduce que, al ser un hospital dentro de ciudad de Guayaquil, hace que la

poblacién busque hospitales cercanos a su localizacién.
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Grafico 4. Distribucién porcentual de acuerdo a Nivel de escolaridad de
los cuidadores

Nivel de Escolaridad

® Primaria ®Secundaria = Superior = Sin estudios

Fuente: Encuesta de recolecciéon de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Analisis e interpretacion de los resultados

En base a la educacién de las cuidadoras se refleja que su grado académico
alcanzado es el primario, lo que podemos mencionar que al tener menor
nivel de estudios existe la probabilidad que los cuidados a una persona

dependiente no sean los apropiados y es poco probable de buscar ayuda
profesional.
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Grafico 5. Distribucién porcentual de acuerdo a ocupacion de los
cuidadores

Ocupacion

®Ama de casa ®Empleado/a = No trabaja

Fuente: Encuesta de recoleccion de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Analisis e interpretacion de los resultados

De acuerdo a la ocupacion de los cuidadores son dedicas a los quehaceres
del hogar, lo que refleja que asumen la responsabilidad el rol de atender a la
familia y a la vez, en la atencion de cuidados en el nifio con céncer, lo cual

puede generar en algin momento situaciones de estrés y de sobrecarga
fisica y mental.
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Grafico 6. Distribucion porcentual de acuerdo al estado civil de los
cuidadores

Estado Civil

m Soltero/a mCasado/a = Unién Libre

Fuente: Encuesta de recoleccion de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Analisis e interpretacion de los resultados
De acuerdo al estado civil se obtiene que las cuidadoras son casadas lo que

se figura que aparte de cumplir el rol cuidador asumen también su papel de
esposa/a en el hogar.
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Grafico 7. Distribucién porcentual de acuerdo al parentesco con los
nifios

Parentesco

mMama mPapa =Tio/a = Abuelo/a mOtro

Fuente: Encuesta de recoleccién de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados
En el grafico se observa, que el cuidador principal es la mama, quien asume
toda la responsabilidad en el cuidado del paciente con cancer, siendo normal

que uno de sus progenitores biologicos, tenga mayor protagonismo las
madres.
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Grafico 8. Distribucion porcentual de acuerdo a la edad de los nifios

Edad de los nifios

mMenorde5 m6a9 ml1l0al2

Fuente: Encuesta de recoleccién de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

De acuerdo a la edad del paciente se observa que la poblacién con mayor
porcentaje fue entre los 6 a 9 afios, reflejando ante nifios en edad escolar lo
que demanda tiempo para los cuidados debido a que esta etapa los nifios
con mucha frecuencia tienen mas habilidades motrices sociales y fisicas y se
necesita de ayuda para tranquilizarlos ya que estos responden
fundamentalmente al dolor y al malestar fisico que produce, tanto la

enfermedad como su tratamiento.
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Grafico 9. Distribucion porcentual de acuerdo Diagnéstico del nifio

Diagndstico

E L eucemia mTumor del sistema nervioso central = Linfoma tumor de Wilms = Otro

Fuente: Encuesta de recoleccion de datos
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

De acuerdo al diagnéstico presentado la leucemia ocupa el primer puesto,
teniendo en cuenta que es el cancer de mayor incidencia presentado en
nifos de cuidador primario, y es el cuidador quien atiende todas las
necesidades del paciente, y esta enfermedad demanda de dicha labor
pueden traer consecuencias negativas a nivel fisiolégico y psicosocial en el
cuidador no solo por el desgaste fisico sino de la preocupaciéon de lo pueda
pasar ante la situacion clinica de su ser querido.
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Il. Nivel de sobrecarga que presenta el cuidador primario

Grafico 10. Distribucion porcentual de acuerdo al nivel de Sobrecarga
del cuidador

Sobrecarga del cuidador

= Ausencia de sobrecarga (< 46) = Sobrecarga ligera (47-55) = Sobrecarga intensa (= 56).

Fuente: Test de Zarit
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

El nivel de sobrecarga reflejado en base a lo obtenido del test de Zarit,
muestra que los cuidadores tienen sobrecarga ligera, sin excluir que un
grupo significativo presenta sobrecarga intensa, ya que altos niveles de
estrés y de ansiedad en las cuidadoras conducen a un desbalance en su

estado de su salud.
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lll. Calidad de vida version familiar del cuidador primario

Tabla 1.
Dimension fisica

DIMENSION FiSICA

Frec/ | Ausenciade Algo de Muchisimo

DEL CUIDADOR Problema
FAMILIAR Porc problemas problema Problema
N - 12 15 23
Agotamiento.
% - 24% 30% 46%
Cambios en los habitos N 12 12 9 17
alimentarios. % 24% 24% 18% 34%
N - - 22 28
Dolor.
% - - 44% 56%
N - - 18 32
Cambios en el suefio.
% - - 36% 64%
Frec/ | Sumamente
Porc mala Regular Buena Excelente
Clasifique su salud fisica N 30 10 10 )
en general. % 60% 20% 20% ;

Fuente: Cuestionario de Calidad de vida version familiar
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

En base a la tabla de la dimension fisica, se observo que el 76% de los
cuidadores presentan problema o muchisimo problema en dependencia al
agotamiento, 52% cambios en los habitos alimentarios, 56% se presentd
muchisimo problema en referencia al dolor y 64% en los cambios en el

suefio. Ademas, el 60% califica su salud fisica en general sumamente mala.
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Tabla 2.

Dimension Psicolégica

DIMENSION PSICOLOGICA Frec/

DEL CUIDADOR EAMILIAR Porc Muy facil Facil Dificil Muy dificil
Qué tan dificil es para usted
enfrentar (lidiar) con su vida N ) ) 18 32
como resultado de tener un
pariente con enfermedad % - - 36% 64%
cronica.
I;rec/ Nada Algo Moderado Muchisimo
orc
o ) N 39 11 - -
Cuénta felicidad siente usted.
% 78% 22% - -
Usted siente que tiene el control N 32 4 14 -
de las cosas en su vida. % 64% 8% 28% -
Qué tan satisfecho esta usted N 41 6 3 -
con su vida. % 82% 12% 6% -
A | SMEmES Regular Buena Excelente
Porc mala
Como clasificaria su capacidad N 38 12 - -
actual para concentrarse o
recordar. % 76% 24% - -
I;rec/ Nada Algo Moderado | Muchisimo
orc
) ) N 9 10 15 16
Qué tan til se siente
% 18% 20% 30% 32%
Cuénta angustia le causo el N - - 15 35
diagnéstico inicial de la
pariente. % = - 30% 70%
Cuéanta angustia le causo el N B B 15 35
tratamiento de su pariente. % _ _ 30% 70%
Cuéanta desesperacion siente N B 5 5 40
usted. % - 10% 10% 80%
Cuéanto decaimiento siente N B 2 5 43
usted. % - 4% 10% 86%
Tiene miedo de qué le dé a su N - - 7 43
familiar otra enfermedad
cronica. % - - 14% 86%
Tiene miedo de una recaida en N B B 5 45
su pariente. % = - 10% 90%
Tiene miedo de que se N - - 50
propague y avance la
enfermedad en su pariente. % - = = 100%
Freel | SUTEmEE Regular Buena Excelente
Porc mala
Clasifique su estado N 20 25 5 -
psicologico en general. % 40% 50% 10% -

Fuente: Cuestionario de Calidad de vida version familiar
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella
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Analisis e interpretacion de los resultados

De acuerdo a la dimensién psicolégica el 64% de los cuidadores familiares
presentan mucha dificultad para el cuidado al enfrentar la enfermedad de su
familiar, el 78% manifiestan no sentir cierta felicidad en su vida, el 64%
refieren no tener control de las cosas, el 82% no esta satisfecho con su vida,
de acuerdo a su capacidad para concentrarse o recordar las cosas el 76%
menciona ser sumamente mala, sin embargo, refiere sentirse util 32%, el
70% sefialé sentir mucha angustia al conocer el diagnéstico y el tratamiento,
el 80% siente desesperacion, 86% decaimiento y miedo de que se
complique, 90% se algun tipo de reincidencia y 100% miedo de que avance
la enfermedad. Finalmente, los cuidadores califican su estado psicoldgico en
regular 50%, sumamente malo 40% y buenal0%.
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Tabla 3.

Dimension Social

DIMENSION SOCIAL DEL Frec/ .
CUIDADOR FAMILIAR Porc Nada Algo Moderado | Muchisimo
Cuénta angustia le ha ocasionado la N B B B 50
enfermedad de su familiar. % _ _ _ 100%
El nivel de ayuda que recibe de otras N 5 10 25 10
personas es suficiente para satisfacer
sus necesidades. % 10% 20% 50% 20%
Hasta qué punto de la enfermedad y N } ) 15 35
tratamiento de su pariente han
ggféiﬁggsdo sus relaciones % : : 30% 70%
Hasta queé punto de la enfermedad y N - 7 - 43
tratamiento de su pariente ha
afectado su vida sexual. % - 14% - 86%
Hasta qué punto de la enfermedad y N - - 12 38
tratamiento de su pariente ha alterado
su trabajo. % = = 24% 76%
Hasta que punto de la enfermedad y N - 7 7 36
tratamiento de su pariente ha alterado
sus actividades hogar. % - 14% 14% 2%
Qué tan aislado se siente usted a N - - 6 44
causa de la enfermedad y el
tratamiento de su pariente. % = = 12% 88%
Cuanta carga econémica le ha N 2 8 5 35
ocasionado la enfermedad y
tratamiento de su pariente. % 4% 16% 10% 70%
I;rec/ SURMEIEIE Regular Buena Excelente

orc mala

N 25 25 - -
Clasifique su estado social general.

% 50% 50% - -

Fuente: Cuestionario de Calidad de vida versiéon familiar
Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Analisis e interpretacion de los resultados

En la dimension social se establecié que el 100% de los cuidadores tiene

muchisima ansiedad ante la enfermedad de su familiar, el 50% manifiestan

qgue el nivel de ayuda que reciben de otras personas es moderado; por otra

parte, al 70% se le obstaculizado muchisimo sus relaciones personales, 86%

su vida sexual, 76% trabajo, 72% actividades del hogar, 88% se siente

aislado y 70% tiene una carga econdmica. Finalmente, los cuidadores

califican su estado social en general el 50% sumamente mala y 50% regular.
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Tabla 4.

Dimension Espiritual

DIMENSION ESPIRITUAL DEL Frec/ P
CUIDADOR FAMILIA Porc Nada Algo Moderado Muchisimo
El nivel de ayuda que recibe de N ) 42 8 _
sus actividades religiosas, tales
como ir a la iglesia y el templo, 0 _ 0 0 B
satisfacen sus necesidades. = 2 LIk
El nivel de ayuda que recibe de
sus actividades espirituales N - 40 5 5
personales, tales como meditar
u orar, es suficiente para % _ 80% 10% 10%
satisfacer sus necesidades.
Cuanta incertidumbre siente N - 6 6 38
usted respecto al futuro de su
pariente. % - 12% 12% 76%
Hasta qué punto la enfermedad N 5 8 37 -
de su pariente ha causado
cambios positivos en su vida. % 10% 16% 74% -
Usted tiene un proposito para su N ) ) > 45
vida u otra razén para vivir. % _ _ 10% 90%

, . N - 2 34 14
Cuanta esperanza siente usted.

% - 4% 68% 28%
Frec/ | Sumamente
Porc mala Regular Buena Excelente

Clasifique su estado espiritual N . 6 38 6
de manera general. % - 12% 76% 12%

Fuente: Cuestionario de Calidad de vida version familiar

Elaborado por: Marin Génesis y Santana Gisella

Andlisis e interpretacion de los resultados

De acuerdo a la dimension espiritual el 84% y 80% de los cuidadores

familiares informaron que sus actividades religiosas y espirituales son

suficientes para satisfacer sus necesidades; el 76% presenta mucha

incertidumbre con respecto al futuro de su familiar, pero refieren tener el

74% modernamente actitudes positivas en su vida y una razén para vivir con

moderada esperanza. Finalmente, los cuidadores califican tener buena salud

espiritual 76%.
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DISCUSION

El autor Prieto et al., (11) en su estudio realizado en una poblacion de 60
cuidadores informales, en una muestra de 40 cuidadores, demostré que el
97% de los cuidadores son mujeres, en edad promedio 60 afios, el 32%
tiene estudios basicos, 52% son amas casa Yy el 72% percibe econdémica
mala. Este trabajo demostré al igual que el estudio realizado que la
poblacidon con mayor porcentaje fueron las mujeres en el 60% de los

encuetados, con estudios de primaria 50%, siendo amas de casa 52%.

Al igual que el Pedraza(12), en su estudio en el cual encuestaron a 75
cuidadores familiares, las caracteristicas sociodemograficas de las
cuidadoras son de estratos socioecondmicos bajo/medio 86%, de
escolaridad primaria 37%, con estado civil casado/union libre 67%, amas de
casa 51%, con un promedio de cuidado de 18 horas al paciente con cancer.
En este estudio el rango de edad se observa de las cuidadoras es entre 31 a
50 afios 30%, seguido de las de 21 — 30 afios 24%, provienen de la costa,
con un grado académico alcanzado es el primario 58%, dedicas a los
quehaceres del hogar 52%.

En el estudio de Torres et al.,(14) en un estudio transversal, cuantitativo el
92,6% de los cuidadores eran mujeres con sobrecarga intensa de 19,4%,
sobrecarga leve de 20,3% y el 60,3% no tenian sobrecarga. Este estudio
refleja que en la poblacién estudiada las cuidadoras presentaron Sobrecarga
ligera con puntajes de 47-55 en un 62%, sobrecarga intensa con puntaje 2

56 en el 22% y Ausencia de sobrecarga < 46 en el 16%.

En base a la Calidad de vida global infiere que los cuidadores en el estudio
de Pedraza(12) se demostrd que estos individuos tiene una percepciéon de la
calidad de vida media en 41%, segun sus dimensiones en su estado general
de acuerdo a los puntajes para la salud fisica 48%, psicolégica 42%, social
45,3% y espiritual 44%. El estudio refleja que el 60% califica su salud fisica

en general en sumamente mala, su estado psicoldégico 50% regular, 40%

39



sumamente mala y 10% buena, su estado social 50% sumamente mala y

50% regular y su salud espiritual 76%.

Asi mismo Pedraza (12) menciona el 75% presentaron agotamiento, 77%, en
cambios en los héabitos alimentarios, 76% dolor, 81% en los cambios en el
sueflo, ademas menciona que 84% refieren moderada a muchisima
impaciencia, 60% la ayudan de otras personas es nada o algo, refieren tener
obstaculo en relaciones personales 52% y el hogar 68%, ademas mencionan
no haber cambios su vida sexual 64% y laboral 65%, afirmaron sentirse

aislados 52% y tener carga econdmica 75% por la situacion de su familiar.

Este estudio segun el bienestar fisica el 76% de los cuidadores presentaron
problema o muchisimo problema en relacion al agotamiento, el 52%, en los
cambios en los habitos alimentarios, el 56% se presentd muchisimo
problema en referencia al dolor y 64% en los cambios en el suefio. Ademas
60% califica su salud fisica en general sumamente mala. En el bienestar
psicoldgico el 64% presentan mucha dificultad en enfrentar la enfermedad de
su familiar, 78% manifiestan no sentir felicidad en su vida, 64% no tiene
control de las cosas, 82% no estd satisfecho con su vida, el 70% sefiald
sentir mucha angustia en el momento inicial del diagnéstico y el tratamiento,
asi mismo el 80% siente desesperacion, 86% decaimiento y miedo a que se
complique con otra enfermedad, 90% de alguna recaida y 100% miedo de

gue se propague y avance la enfermedad de paciente de cuidado.
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CONCLUSIONES

Este trabajo de acuerdo a los objetivos planteados se concluye:

1. Se estableci6 que los cuidadores primarios de los nifios ingresados
tienen caracteristicas peculiares en base al cuidado que otorgan ya que
estos necesitan de capacitaciones constantes de como llevar a cabo las
actividades relacionadas al cuidado para poder sobrellevar la sobrecarga
del trabajo y asi evitar alteraciones que produzcan un desequilibrio en su

calidad de vida, y puedan pedir ayuda médica en casos de ser necesario.

2. De acuerdo a las caracteristicas se observé que las mujeres son las
principales cuidadoras de los nifios ingresados en el area de onco-
hematologia, en un rango de edad de 31 — 50, proveniente de la costa,
siendo su nivel académico culminado primaria, seguido que las estan
cursando o terminando la secundaria, actualmente se desempefian como
amas de casa, siendo su estado civil casadas. De acuerdo al parentesco
con el cuidador es familiar cercano en este caso su mama, siendo la

edad del nifio de 6 a 9 afios con diagnéstico de leucemia.

3. Al Identificar el nivel de sobrecarga que presenta el cuidador primario de
pacientes oncolégicos pediatricos se demuestra que los cuidadores
presentan sobrecarga ligera comprendida entre 47-55 como puntajes de

mayor ocurrencia, seguido de sobrecarga intensa = 56 puntos obtenidos.

4. Segun el estado de bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual que
presenta el cuidador primario de los nifios onco-hematoldgicos medido
mediante el cuestionario de calidad de vida versién familiar califican su
salud fisica general como sumamente malo, su estado psicolégico en
sumamente regular al igual que su estado social 50% sumamente mala y

50% regular, mientras que salud espiritual es 76% buena a excelente.
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RECOMENDACIONES

Motivar a los familiares para que los cuidados del paciente oncolégico sean
mas humanizados y de una gran sensibilidad, asi mismo se motiva a los
cuidadores a recibir cursos de actualizacion en cuidados de pacientes

inmunocomprometidos.

Evitar el sobre tiempo de trabajo, asi como factores estresantes del mismo,
aceptar que se esta cansada, que se necesita apoyo y colaboracion de los
demas familiares, sin sentirse culpable o por algin sentimiento y tratar que
se cumplan con las horas de descanso para evitar fatiga muscular e

intelectual.

Solicita informacion y educacion adecuada sobre la condicion médica de la
persona que estd cuidando, lo cual ayudard a comprender de manera
apropiada los efectos adversos de la enfermedad o tratamiento, para evitar
sensaciones de culpabilidad o desosiego, asi mismo buscar apoyo
profesional para sobrellevar las situaciones de estrés o cambios en el estado
de bienestar fisico, psicologico, social y espiritual.
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ANEXOS

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

ENCUESTA DE RECOLECCION DE DATOS
previo a la obtencién del titulo de licenciada de enfermeria

Tema: Educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el &rea de onco-
hematologia de un Hospital de Especialidades de la ciudad de Guayaquil, afio
2020.

Objetivo: Recolectar informacion sobre las caracteristicas sociodemografica de los
cuidadores

Instrucciones: Seleccione el literal que mencione el encuestado

Con que sexo se identifica
Hombre
Mujer

Cual es su rango de edad
Menor de 20 afios

21-30

31-50

Mayor de 50 afios

Cual es su procedencia
Costa

Sierra

Oriente

Regién insular

Cual fue su ultimo nivel de
escolaridad

Primaria

Secundaria

Superior

Sin estudios

Cual es su ocupacion
Ama de casa
Empleado/a

No trabaja

Cuél es la Edad del paciente
Menor de 5 afios

6 a 9 afios

10 a 12 afios

Cual es su estado civil
Soltero/a

Casado/a

Viudo/a

Union libre

Que parentesco tiene con el
paciente

Mama

Papa

Tiola

Abuelo/a

Otro

Horas al cuidado del paciente
Menos de 8 horas

8 horas a 12 horas

Mayor a 12 horas

Diagnéstico del paciente
Leucemias

Tumor del sistema nervioso
central

Linfoma tumor de Wilms
Neuroblastoma
Retinoblastoma
Osteosarcoma

Otro
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

Instrumento de sobrecarga de Zarit

previo ala obtencidn del titulo de licenciada de enfermeria

Tema: Educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el area de onco-

hematologia de un Hospital de Especialidades de la ciudad de Guayaquil, afio
2020.

Objetivo: Recolectar informacidn sobre las caracteristicas sociodemografica de los
cuidadores

Instrucciones: Seleccione el literal que mencione el encuestado

item

Nunca

Casi

Bantantes

Casi

Pregunta a realizar ©) nunca | veces veces siempre
@ @ (3) (4)

1 ¢ Siente que su familiar solicita mas
ayuda de la que realmente necesita?
¢ Siente que debido al tiempo que

2 dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
¢ Se siente tenso cuando tiene que

3 cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?

4 ¢, Se siente avergonzado por la conducta
de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca
de su familiar?
¢,Cree que la situacion actual afecta de

6 manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

7 ¢ Siente temor por el futuro que le
espera a su familiar?

8 ¢ Siente que su familiar depende de
usted?

9 ¢ Se siente agobiado cuando tiene que
estar junto a su familiar?

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido
por cuidar a su familiar?
¢ Siente que no tiene la vida privada que

11 . . o
desearia debido a su familiar?
¢,Cree que su vida social se ha visto

12 afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 ¢ Se siente incémodo para invitar
amigos a casa, a causa de su familiar?
¢, Cree que su familiar espera que usted

14 le cuide, como si fuera la Gnica persona

con la que puede contar?
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¢,Cree que no dispone de dinero

15 suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 ¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo?
¢ Siente que ha perdido el control sobre

17 su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifest6?

18 ¢, Desearia poder encargar el cuidado de
su familiar a otras personas?

19 ¢ Se siente inseguro acerca de lo que
debe hacer con su familiar?

20 ¢ Siente que deberia hacer méas de lo
gue hace por su familiar?

21 ¢,Cree que podria cuidar de su familiar
mejor de lo que lo hace?
En general: ¢, Se siente muy sobre-

22 cargado por tener que cuidar de su

familiar?

TOTAL
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UNIVERSIDAD CATOLICA

DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

Instrumento de calidad de vida version familiar
previo ala obtencion del titulo de licenciada de enfermeria

Tema: Educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el area de onco-
hematologia de un Hospital de Especialidades de la ciudad de Guayaquil, afio

2020.

Objetivo: Recolectar informacidn sobre las caracteristicas sociodemografica de los

cuidadores

Instrucciones: Seleccione el literal que mencione el encuestado

DIMENSION FiSICA DEL
CUIDADOR FAMILIAR
Agotamiento
Cambios en los habitos alimentarios
Dolor
Cambios en el suefio

Clasifique su salud fisica en
general

DIMENSION PSICOLOGICA DEL
CUIDADOR FAMILIAR

Qué tan dificil es para usted enfrentar
(lidiar) con su vida como resultado de
tener un pariente con enfermedad
crénica.

Cuanta felicidad siente usted.

Usted siente que tiene el control de las
cosas en su vida.

Qué tan satisfecho esta usted con su
vida.

Cbémo clasificaria su capacidad actual
para concentrarse o recordar.

Qué tan util se siente.

Cuénta angustia le causo el diagnéstico
inicial de la pariente.

Cuénta angustia le causo el tratamiento
de su pariente.

Cuanta desesperacion siente usted.

1. 2. 3 4,
Ausencia de Algo de ’ Muchisimo
Problema
problemas problema Problema
1.
2. 3. 4.
SIS Regular Buena Excelente
mala
1. 2. 3. 4.
Muy facil Facil Dificil Muy dificil
1. 2. & 4.
Nada Algo Moderado Muchisimo
1.
2. 3. 4.
SUMETEE Regular Buena Excelente
mala
1. 2. 3. 4.
Nada Algo Moderado Muchisimo
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Cuanto decaimiento siente usted.

Tiene miedo de qué le dé a su familiar.
otra enfermedad crénica.

Tiene miedo de una recaida en su
pariente.

Tiene miedo de que se propague y
avance la enfermedad en su pariente.

Clasifique su estado psicolégico en
general

DIMENSION SOCIAL DEL CUIDADOR
FAMILIAR

Cuénta angustia le ha ocasionado la
enfermedad de su familiar.

El nivel de ayuda que recibe de otras
personas es suficiente para satisfacer
sus necesidades.

Hasta qué punto de la enfermedad y
tratamiento de su pariente han
obstaculizado sus relaciones personales.

Hasta qué punto de la enfermedad y
tratamiento de su pariente ha afectado su
vida sexual.

Hasta qué punto de la enfermedad y
tratamiento de su pariente ha alterado su
trabajo.

Hasta qué punto de la enfermedad y
tratamiento de su pariente ha alterado su
actividades hogar.

Qué tan aislado se siente usted a causa
de la enfermedad y el tratamiento de su
pariente.

Cuanta carga econdémica le ha
ocasionado la enfermedad y tratamiento
de su pariente.

Clasifique su estado social general

DIMENSION ESPIRITUAL DEL CUIDADOR

FAMILIA

Sum;ﬁ\ente Z & 4.
Regular Buena Excelente
mala
1. 2. 3. 4.
Nada Algo Moderado Muchisimo
1.
2. 3. 4.
SUIETEE Regular Buena Excelente
mala
1. 2. 3. 4.
Nada Algo Moderado | Muchisimo

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades
religiosas, tales como ir a la iglesia y el templo,

satisfacen sus necesidades.

El nivel de ayuda que recibe de sus actividades

espirituales personales, tales como meditar u orar, es

suficiente para satisfacer sus necesidades.

Cuanta incertidumbre siente usted respecto al futuro

de su pariente.
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Hasta qué punto la enfermedad de su pariente ha
causado cambios positivos en su vida.

Usted tiene un propésito para su vida u una razén
para vivir.

Cuanta esperanza siente usted.

Clasifique su estado espiritual de manera general
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Permisos institucionales

Guayadquil, 30 de abril del 2020

Senoritas

Santana Guerra Gissella Esther

Marin Toledo Génesis Belén
Estudiantes de la Carrera de Enfermeria
Presente. -

De mis consideraciones:

Reciba un cordial saludo de parte de la Direccién de la Carrera de Enfermeria, la presente
es para comunicarles que el tema de trabajo de titulacién “EDUCACION DEL CUIDADOR
PRIMARIO DE NINOS INGRESADOS EN EL AREA DE ONCO-HEMATOLOGIA DE UN HOSPITAL DE
ESPECIALIDAD DE LA CIUDAD DE GUAYAQUIL, ANO 2020" ha sido aprobado por la Comision de
Investigacion de la Carrera, su tutor es la Lic. Ana Gonzalez Navas.

Me despido deseandaoles éxitos en el desamollo de su trabajo de titulacion.

Atentamente,

y

L1

kot
r

™

-

1

Lic. Angela Mendoza Vinces
Directora de la Carrera de Enfermeria

c.c: Archivo
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Dra. Tanka Rivera
Jefa en docencia e Investigacion
Hospital de Especialidades Socledad de Lucha Contra el Cancer (Solca)

Ciudad

Nosotras, Santana Guerra Gisella Esther con C) 0914323472 y Marin Toledo Génesis
Belén con 10930783113 estudiantes de la Universidad Catélica Santiago de Guayaquil,

de la Carrera de Enfermeria, solictamos ante Ud. nos conceda el permiso para realizar
nuestro trabajo de titulacién “ Educacién del cuidador primario de nifios Ingresados en

el drea de onco-hematologia de un hospital de especialidad de la cludad de Guayaquil,
aflo 2020" en las instalaciones del Hospital de Especialidades Sociedad de Lucha Contra el
Cancer (SOLCA)

Toda la informacién obtenida serd con fines de nuestro trabajo de titulacion y serd
almacenada con absoluta confidencialidad.

\)
Saludos cordiales Q}* o .
Firma : 6%‘#\ v &)w.w
Nombre: Santana Guerra Gisella Esther , ' X ot 5 W
CC 0914323472 A\ b\

Nombre: Marin Toledo Génesis Belén
CC 0930783113
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DECLARACION Y AUTORIZACION

Nosotras, Marin Toledo, Génesis Belén, con C.C: # 0930783113 vy
Santana Guerra, Gisella Esther C.C: 0914323472 autoras del trabajo de
titulacion: Educacion del cuidador primario de nifios ingresados en el
area de onco-hematologia de un Hospital de Especialidades de la
ciudad de Guayaquil, afio 2020, previo a la obtencion del titulo de
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1.- Declaramos tener pleno conocimiento de la obligaciébn que tienen las
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formato digital una copia del referido trabajo de titulacion para que sea
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