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RESUMEN

Introduccion: Cada afio el cAncer suma cifras importantes ello en repuesta de algunos
factores como poblaciones en crecimiento, envejecimiento y exposicion a factores de
riesgo, resaltando el vinculo directo a los estilos de vida. La deteccidon en fases
avanzadas exige cuidados paliativos, apareciendo un protagonista necesario y vital el
cuidador primario, quien constituye el puente del cuidado. Objetivo: determinar la
Calidad de vida del cuidador primario de paciente oncol6gico con tratamiento
paliativo en una institucion privada — Lima 2023. Material y Método: estudio es de
enfoque cuantitativo, disefio descriptivo y de corte transversal. Poblacion: estara
constituida por 100 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos que reciban
tratamiento paliativo. Recoleccion de datos: el instrumento a utilizar serd el
cuestionario de calidad de vida de familiar, elaborado por la Dra. Betty Ferrell, quien
determina cuatro dimensiones: fisica, psicoldgica, social y espiritual, otorgando
valores finales al resultado: buena, regular y deficiente. El presente estudio se
realizara considerando los principios €ticos. Plan de anélisis: los datos seran
codificados y luego ingresados a una base de datos, en el programa estadistico SPSS

version 22,0 para su analisis e identificar los niveles de calidad de vida.

Palabras Clave: Calidad de vida, cuidador, cuidados paliativos



ABSTRACT

Introduction: Every year cancer adds significant numbers in response to some
factors such as growing populations, aging and exposure to risk factors,
highlighting the direct link to lifestyles. Detection in advanced stages requires
palliative care, with the primary caregiver appearing as a necessary and vital
protagonist, who constitutes the bridge of care. Objective: determine the Quality of
life of the primary caregiver of cancer patients with palliative treatment in a private
institution - Lima 2023. Material and Method: study has a quantitative approach,
descriptive and cross-sectional design. Population: will consist of 100 primary
caregivers of cancer patients receiving palliative treatment. Data collection: the
instrument to be used will be the family's quality of life questionnaire, prepared by
Dr. Betty Ferrell, who determines four dimensions: physical, psychological, social
and spiritual, giving final values to the result: good, average and poor. This study
will be carried out considering ethical principles. Analysis plan: the data will be
coded and then entered into a database, in the statistical program SPSS version 22.0

for analysis and identifying quality of life levels.

Keywords: Quality of life, caregiver, palliative care
(DeCS).



1. INTRODUCCION
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Calidad de vida, segin la OMS: “Es la percepcion que tiene el individuo de su
situacion de vida, dentro del contexto cultural y de valores en los cuales vive,
en relacién a sus objetivos, expectativas e intereses”(1), por su parte, Betty
Ferrell, sefialan que “la calidad de vida de los cuidadores familiares es una
evaluacion subjetiva de los atributos positivos o negativos de la vida misma;
incluye cuatro dominios, que incluyen la salud fisica, psicoldgica, social y
espiritual ’(2). A nivel de Sudamérica tenemos investigaciones que resaltan, tal
como la de Y. Expésito, en cuyo estudio resalta que: Es vital determinar un
equilibrio a cada responsable del cuidado a modo de favorecer una mayor
calidad de vida en el contexto de la ejecucion del mismo. El trabajo con ellos
debe ser sostenidos y coordinado, ya que son el principal medio a través del cual
el enfermo recibe la asistencia (3). Las revisiones sobre calidad de vida, en
general, mantienen una clara inclinacién a un enfoque solo a nivel del paciente,
el mismo que se encuentra ya atravesando un problema de salud, sin embargo,
es preciso preguntarse sobre la calidad de vida de aquellas personas que asumen
el cuidado y acompafiamiento con inquebrantable dedicacién, sobre todo
cuando el paciente requiere cuidados paliativos, su labor se torna fundamental,
ya que asume la responsabilidad de su paciente y cumple el rol de ser un brazo
activo para la ejecucion del cuidado de enfermeria. Se define como cuidador “a
la persona que atiende las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, por
lo general un familiar cercano (esposo (a), hijo(a) o alguien significativo). Su

trabajo adquiere gran relevancia, no solo por la atencion directa al paciente sino



también por su papel en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la
familia”, asi como la responsabilidad para la toma de decisiones sobre el
paciente(3). Por su parte, M. Lipa Mollohuanca define en su estudio al
“cuidador primario como la persona que asume la responsabilidad total del
proceso del cuidado, siendo generalmente un familiar”(4).

Cuando se habla de cancer en términos generales, es inherente e inevitable
relacionar esta enfermedad con el sufrimiento y la muerte. En tal, sentido se
sabe del protagonismo de la familia y su necesidad de participar del cuidado
brindando soporte y compafiia. La revision estadistica, segin GLOBOCAN
2018, sugiere el aumento de 18,1 millones de casos y 9,6 millones de muertes
por cancer, ello en repuesta de algunos factores como poblaciones en
crecimiento, envejecimiento y exposicion a factores de riesgo, resaltando el
vinculo directo a los estilos de vida (5). A nivel de Latinoamérica el cancer
ocupa el tercer lugar de las causas de muerte, segin el Registro de Cancer de
Lima Metropolitana, el cancer significa la primera causa de muerte para
personas menores de 70 afios, tal como viene aconteciendo en paises con mejor
crecimiento socioeconémico (6).

En consecuencia y en respuesta al impacto generado en el 2013 la OMS puso
en marcha el Plan de Accion Global para la Prevencion y el Control de las
Enfermedades No Trasmisibles 2013 — 2020, que tuvo como objetivo reducir la
mortalidad prematura en el 25% de casos de cancer y otras enfermedades
cronicas. Asi mismo, con respecto al tratamiento se sabe que el principal
objetivo radica en curar el cancer o prolongar la vida de forma considerable.

Otro objetivo importante consiste en mejorar la calidad de vida del paciente, lo



cual se puede lograr con atencion paliativa y apoyo psicolégico(7). En tal
sentido, segun la OMS, “los Cuidados Paliativos van dirigidos a aliviar el
dolor, ayudando a los enfermos a vivir mas confortablemente, se trata de una
necesidad humanitaria y urgente. Aseverando que dichos cuidados pueden
aliviar problemas fisicos, psicosociales y espirituales de més del 90% de los
pacientes con cancer avanzado (8).

Por todo lo expuesto y recogiendo la experiencia cotidiana del contacto con
cuidadores de pacientes se puede identificar ciertas inquietudes y algunas
quejas como: “mis hermanos no me ayudan” “estoy descuidando a mis hijos”

P INYs

“no tengo ganas de comer” “no duermo hace dos noches” “no quiero perder

2N

a mi padre, esta muy grave” “me gustaria que ya deje de sufrir”’. Comentarios

que permiten plantear la siguiente pregunta:

1.1 FORMULACION DEL PROBLEMA
¢Cual es la Calidad de vida que tiene el cuidador primario de paciente

oncoldgico con tratamiento Paliativo en ONCOSALUD - Lima 2023?

1.2 JUSTIFICACION
Se justifica la necesidad de investigar sobre el problema ya que la tasa de
incidencia y mortalidad de Cancer es aun considerable, ello tiene como
consecuencia el acompafiamiento contindo del cuidador primario, involucrando
sentimientos, emociones y circunstancias que van a condicionar su calidad de

vida, durante este proceso de acompafiamiento y cuidado.



Durante la experiencia clinica evidencié que en la fase en la que el paciente
requiere cuidados paliativos, el cuidador experimenta largas jornadas en las
cuales los pacientes presentan mayor dependencia por el mismo proceso de la
enfermedad, visibilizando emociones negativas como, fatiga, resignacion y
desconsuelo.

Nuestra labor de enfermeria permite no solo la interaccion con el paciente, sino
también con su cuidador, facilitando de este modo su entrenamiento y
generando alianzas que van a beneficiar el cuidado del paciente. Asi mismo, y
por simple analogia, se incrementaria la calidad del cuidado si manejamos
aspectos que favorezcan y contribuyan la calidad de vida de quien brinda el
cuidado.

Por lo expuesto, y en cumplimiento de nuestra labor preventivo promocional es
importante conocer la calidad de vida del cuidador, ya que, es un deber velar no
solo por la salud del paciente, sino ir mas alla, generando una cultura de
prevencion, con el fomento de la mejora de la calidad de vida del cuidador
primario.

Los resultados de la presente investigacion permitiran conocer la realidad de los
cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos, con lo cual se pueden plantear
medidas de cuidados en pro de contribuir a la satisfaccion de su necesidad fisica,

psicoldgica, social y espiritual.



1.3 ANTECEDENTES

A nivel Internacional

Chévez V. Ecuador 2020 en su estudio “Carga y calidad de vida del cuidador
informal de pacientes oncologicos en la Fundacion jovenes contra el cancer”.
Se evaluaron 30 cuidadores informales, de los cuales predomina una
sobrecarga leve, presentaron mayor afectacion en el dominio de relaciones

sociales con una calidad de vida buena”(9).

Bermudez A. Bocanegra C. 2018 Espafia, en su estudio “Calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con cancer avanzado, plantea” como objetivo,
conocer quée hay en la literatura sobre la calidad de vida de los cuidadores
primarios en cancer avanzado, los perfiles de estos cuidadores, los aspectos
fisicos y psicologicos de los cuidadores, el tipo de atencion brindada y las
intervenciones de los cuidadores, como medidas de apoyo y prevencién. El
método fue una revision bibliografica en bases de datos cientificas, resultando
en una seleccidén de 49 articulos que identificaron la sobrecarga provocada por
la falta de informacidn y recursos para los cuidadores, reduciendo su calidad de
vida, y concluyd: En la etapa mas dificil, la calidad de vida del cuidador
principal se ve muy afectado. Enfermeria dispone de las herramientas necesarias

para detectar esta sobrecarga y dar apoyo a los cuidadores. ”(10).



Expdsito M. Colombia 2018 en su estudio “Calidad de vida de cuidadores
primarios de mujeres cCon cdncer de mama avanzado”. L0S resultados
evidenciaron. Las dimensiones sefialadas como més afectadas fueron
apariencia, estado de animo/conducta, sintomas, autocuidado, descanso,
elementos de vida, relaciones sociales y satisfaccion con los preparados
recibidos. En la mayoria de los casos, el cuidador es una mujer, mama o
hermana. Un 65,27% de los cuidadores refirié sentir satisfaccion con su vida
en el momento del estudio, siendo este, el indicador global de calidad de vida

segun la escala utilizada”(3).

A nivel Nacional

Lipa M. Arequipa 2017 en su estudio “Sobrecarga y calidad de vida en
cuidadores familiares de personas con cancer en tratamiento. Servicio de
Oncologia, Hospital 11l Goyeneche”. Estudio descriptivo, de disefio transversal
y relacionado, con una muestra de 121 cuidadores familiares, el 67,8% se
confirmaron al evaluar la sobrecarga, de los cuales el 46,3% tenian sobrecarga
severa. En cuanto a la calidad de vida global, el 81% es normal. En cuanto a
las dimensiones de sobrecarga y calidad de vida, existe una relacion inversa
entre el bienestar fisico, psicologico y social, es decir, a mayor sobrecarga,
menor calidad de vida, mientras que el bienestar espiritual se asocia con una

mejor calidad de vida.” (4).

Ramos C. Huénuco 2016 en su estudio “Calidad de vida de los familiares

cuidadores de paciente con cancer terminal, usuarios del programa de atencion



domiciliaria de salud”, se realizd un estudio descriptivo simple de 41
cuidadores familiares mediante una encuesta “sociodemografica y una escala
de calidad de vida a partir de la recoleccion de datos.Se determind que un
82,9% de los cuidadores domiciliarios tenian una calidad de vida normal, lo
que sugiere que los cuidadores domiciliarios de pacientes oncoldgicos
terminales usuarios del Plan Salud Domiciliario de Huéanuco tenian una

calidad de vida normal” (11).

1.5.BASE TEORICA

La OMS con respecto a la definicion de calidad de vida respalda una
conceptualizacion multidimensional, determinada por la percepcion (1).
Segun Ferrel B.y col.1996 “La calidad de vida de los cuidadores familiares
es una evaluacion subjetiva de los atributos positivos o negativos de la vida
misma; incluye cuatro dominios, que incluyen la salud fisica, psicoldgica,
social y espiritual. La aptitud fisica incluye la capacidad funcional y la
aptitud general. La mente contiene sentimientos de control, depresion,
miedo y alegria”. "La sociedad se enfoca en los componentes
interconectados de la calidad de vida, incluido el estrés familiar, el
aislamiento social, las finanzas y la funcién sexual. Temas de bienestar
espiritual, significado y propdsito en la vida, esperanza, incertidumbre y
trascendencia”(12).

La Dimension Fisica, ““Se define como la salud fisica general y los sintomas

qgue incluyen fatiga, trastornos del suefio, funcionamiento, nauseas,



cambios en el apetito, estrefiimiento, dolor y malestar ” (13). De acuerdo a
lo revisado, se evidencia que es la dimensién con mayor afeccion, esto sobre
todo si la dependencia del paciente es total.

La dimensién Psicologica Considera el estado emocional y cognitivo del
cuidador mientras completa el proceso de cuidado. Esta responsabilidad se
entiende como la exposicion a la incertidumbre, la culpa, el cansancio, la
ira, el dolor y la soledad, ya que asumir la responsabilidad y el compromiso
retrasa las emociones, lo que puede conducir al dafio de su salud
emocional.

“Los cambios en estas dimensiones psicologicas pueden aumentar cuando
los cuidadores trabajan durante méas de tres meses, ya que dedican gran
parte de su tiempo al cuidado hasta el punto de centrarse casi
exclusivamente en las necesidades del cuidador. Cuidadores, pacientes,
independientemente de ellos mismos ™ (4).

La dimension social depende de las relaciones interpersonales, el
desempefio de los roles sociales y la necesidad de apoyo social y familiar.
Las consecuencias de dedicar tiempo al cuidado determinan evitar y retrasar
las relaciones con los demas. pudiendo incluso afectar la dinamica familiar,

su rol laboral y social(13).

Con respecto a la Dimensién espiritual se tiene que: “El bienestar
espiritual constituye un sentido de acontecimiento, incertidumbre,
esperanza, creencia religiosa o trascendencia". Para Barrera, Pinto y otros,
los valores espirituales constituyen un apoyo en situaciones dificiles

porque brindan orientacion y sentido, dando al cuidador un cambio



positivo de compromiso y responsabilidad con los demas, ademas de
sentirse Gtil y leal a las creencias religiosas y culturales, considerando el

bienestar del cuidador y esperando la recuperacion de la familia”(13).

Persona que se responsabiliza del cuidado y asistencia a un paciente en un
ambito ambulatorio. Con el objetivo de cubrir necesidades, limitaciones del
paciente, considerando, por ello también, aspectos del tratamiento general y
procedimientos para la toma de decisiones (14).

Organizacién Mundial de la Salud (OMS) conceptualiz6 al cuidador
principal como una persona en el entorno del paciente que voluntariamente
asume un rol de responsabilidad por el paciente y, como tal, debe directa o
indirectamente tomar decisiones sobre el cuidado de la salud y satisfacer sus

necesidades basicas (1).

“Por lo general, es un miembro de la familia inmediata del paciente. Se
caracteriza por la falta de formacion especifica para desempefiar las tareas
de enfermeria, la falta de retribucion econdémica por el trabajo realizado,
un alto nivel de compromiso con la tarea y un alto nivel de afecto y
responsabilidad. Los cuidadores domiciliarios suelen prestar asistencia sin
limites de tiempo”, en caso de evolucion de la enfermedad, la dependencia
se puede incrementar requiriendo una asistencia y cuidados las 24 horas los
365 dias del afio, con una media de cuidados de mas de cinco afios”(4). Por
su parte un cuidador familiar secundario es, “representado por la persona

que apoya al cuidador primario de forma activa como apoyo para la



realizacion de algunas actividades, asi como el soporte emocional (4).
Finalmente, el cuidador formal esté definido como:

“La persona o grupo de personas con formacion técnica y académica para
el cuidado del paciente, que perciben un incentivo econémico por realizar
dicho cuidado” (4).

“Los cuidados paliativos son una forma de mejorar la calidad de vida cuando los
pacientes y sus seres queridos enfrentan problemas de salud que amenazan su

vida. Previenen y alivian el dolor, ya sea fisico, psicolégico o espiritual *(8). Por
tanto, los cuidados paliativos definen el derecho a la salud y ayudan a
controlar los sintomas de enfermedades cronicas y degenerativas como el
cancer a través de la accidn de equipos multidisciplinarios. Para asegurar
la calidad de vida del paciente de forma recurrente, es necesario el manejo
de sintomas como dolor, nduseas y ahogo en la atencion oncologica. El

principal aliado y ejecutor es el acto del cuidador principal.
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2. OBJETIVOS

2.1.0BJETIVO PRINCIPAL

e Determinar la Calidad de vida del cuidador primario de paciente
oncologico con tratamiento paliativo en la Clinica Oncosalud —

Lima 2023.

2.2.0BJETIVOS ESPECIFICOS

o ldentificar la Calidad de vida del cuidador primario de
paciente oncoldgico con tratamiento paliativo en la

dimension fisica.

o ldentificar la Calidad de vida del cuidador primario de
paciente oncoldgico con tratamiento paliativo en la

dimensién psicolégica.

o ldentificar la Calidad de vida del cuidador primario de
paciente oncoldgico con tratamiento paliativo en la

dimension social.

o ldentificar la Calidad de vida del cuidador primario de
paciente oncoldgico con tratamiento paliativo en la

dimension espiritual.
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3. MATERIALES Y METODOS

3.1. DISENO DE ESTUDIO

El presente estudio es de tipo cuantitativo porque se le asignara un valor
numerico a la variable, método descriptivo de corte transversal, va obtén
permitir la obtencion de datos en un tiempo y espacio determinados (17).
De esta manera, estimar la magnitud y distribucion de las caracteristicas de

las variables en estudio.

AREA DE ESTUDIO

El estudio se realizara en el area de cuidados paliativos de la Clinica
Oncosalud, ubicada en la cuadra 2 de la avenida Guardia Civil — San Borja.
Brinda atencion especializada a través de sus diferentes sedes tanto
hospitalaria como ambulatoria. El servicio de Cuidados Paliativos esti
conformado por: 16 enfermeras, dentro de la cuales se considera a la
Enfermera jefe del servicio, 65 técnicos de enfermeria, 12 médicos, también
considerando al médico jefe del servicio, 1 psicélogo y 1 asistenta social.

Se realizan de 100 a 150 atenciones mensuales.

POBLACION DE ESTUDIO

La poblacién estard conformada por 100 cuidadores primarios, del area de

Cuidados Paliativos de la Clinica Oncosalud de sede San Borja.

Unidad de analisis: El cuidador primario de paciente oncoldgico con

tratamiento paliativo de una institucion privada de San Borja.

12



3.4. CRITERIOS DE SELECCION
Criterios de Inclusion
e Cuidadores primarios de ambos sexos.
e Mayores de 18 afios.

e Que acepten participar del estudio.

Criterios de Exclusion
e Cuidadores que se nieguen a participar del estudio

e Que no asistan a la institucidn el dia del recojo de datos.

3.5.PROCEDIMIENTOS Y TECNICAS DE RECOLECCION DE
DATOS

3.6.1. Técnica de recoleccion de datos
Para la obtencion de datos sobre la variable de estudio se utilizar4 como técnica
un cuestionario. EI mismo que sera entregado a los cuidadores que asistan junto
a los pacientes a su cargo, para recibir atencion en el topico de cuidados
paliativos segun su programacion, por tanto, la entrega del consentimiento
informado y la encuesta se realizard en el topico del servicio, culminada la
atencion del paciente.
3.6.2. Instrumento
El instrumento fue elaborado por Betty Ferrell, quienes, en su busqueda de
medir la calidad de vida, plantearon dos versiones (paciente y cuidador). El
mismo se dirigio inicialmente a pacientes que habria superado el céancer,

informacidn obtenida luego de realizar algunas investigaciones cualitativas. En

13



1994 fue validado por primera vez en un estudio realizado en cuidadores de

pacientes con cancer terminal; afios méas tarde, en el 2016 se determind su

confiabilidad a través del coeficiente de confiabilidad de Kuder Richardson KR-

20, logrando un valor de 0,92 lo cual demuestra que el instrumento presenta un

alto nivel de confiabilidad, permitiendo la validacion de su uso. Para su futura

ejecucion se sugiera una nueva validacion.

El instrumento esta constituido por 30 items clasificados en 4 dimensiones:

bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual. Cada item cuenta con un

enunciado de respuesta politomica (7).

Valoracién de los items:

Deficiente 1 - 2 puntos
Regular 3 puntos
Buena 4 puntos

Calificacion global

Deficiente calidad de vida

30 - 60 puntos

Regular calidad de vida

61 - 90 puntos

Buena calidad de vida

91 - 120 puntos

Calificacion por Dimensiones

Dimensioén Fisica

Deficiente calidad de vida 5 - 10 puntos
Regular calidad de vida 11 - 10 puntos Enunciados:
Buena calidad de vida 16- 20 puntos 1,234y5
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Dimension Psicolégica
Deficiente calidad de vida 12 -24 puntos Enunciados:
Regular calidad de vida 25 - 36 puntos 6,7,8,9,10,11,12,13,14,15,16
Buena calidad de vida 37 - 48 puntos y 17
Dimension Social
Deficiente calidad de vida 7 - 14 puntos
Regular calidad de vida 15 - 21 puntos Enunciados:
Buena calidad de vida 22 - 28 puntos 18,19,20,21,22,23 y 24
Dimension Espiritual
Deficiente calidad de vida 6 - 12 puntos
Regular calidad de vida 13 - 18 puntos Enunciados:
Buena calidad de vida 19 - 24 puntos 25,26,27,28,29 y 30

3.6.PLAN DE RECOLECCION DE INFORMACION

Luego de obtener la autorizacion del comité de ética de la UPCH y de la

Clinica Oncosalud.

Se realizaran las coordinaciones con la jefatura médica y de enfermeria del
Servicio de Cuidados paliativos, para informarle el objetivo de la
investigacion, la forma de recojo de datos y establecer el cronograma de la

aplicacion del instrumento.

Se facilitard informacién personalizada sobre el objetivo, metodologia y

consideraciones éticas.

Se entregara la hoja de consentimiento informado a los cuidadores primarios

que deseen participar de forma voluntaria en el estudio.
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e La investigadora aplicard el cuestionario de 20 minutos de duracion en
promedio.

e Se mantendra la confidencialidad de los datos.

3.7.PLAN DE TABULACION DE DATOS Y ANALISIS DE DATOS

Los datos serén codificados y luego ingresados a una base de datos, creada
en el programa estadistico SPSS version 22,0 para su analisis e identificar

los niveles de calidad de vida.

4. CONSIDERACIONES ETICAS Y ADMINISTRATIVAS

4.1. Principios éticos
El principio de Autonomia determina que los participantes del estudio
puedan elegir de forma libre si participan o no del estudio, asi mismo
deberan firmar la hoja de consentimiento informado, donde se le brinda
informacion necesaria a los participantes a fin de tomar una decision
razonada acerca de los posibles beneficios de su participacion sin ningun

tipo de coaccién.

En el principio de no Maleficencia se garantizard el respeto por la
integridad fisica y moral de los participantes del estudio ya que la aplicacion

del cuestionario no generara dafio alguno.

16



El principio de Beneficencia permite contribuir con el autocuidado y las
practicas saludables de los cuidadores primarios, logrando el objetivo de

prevenir posibles enfermedades.

Con respecto al principio de Justicia, la recoleccion de datos se manejara
con absoluta confidencialidad y Unicamente seran utilizados en la presente

investigacion.
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ANEXO

CUADRO DE OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE

VARIABLE DEFINICION DIMENSIONES DEFINICION OPERACIONAL INDICADOR VALOR FINAL
CONCEPTUAL
Calidad de vida | Es la percepcion que | Dimension Fisica Es la percepcion que el cuidador Cansancio Mala calidad de vida: 30 -60 pts.

del cuidador
primario de
paciente
oncolégico con
tratamiento

paliativo.

tiene el individuo de
su situacion de vida,
dentro del contexto
cultural y de valores
en los cuales vive, en
relacién a sus
objetivos,
expectativas e

intereses.

primario tiene de su salud fisica en

general y las alteraciones organicas que

Alteraciones del suefio

Alteraciones en el

Calidad de vida regular:61 — 90pts

Buena calidad de vida: 91-120pts

presenta. Apetito
Dolor
Dimension Es la percepcion que el cuidador Tristeza Mala calidad de vida: 30 -60 pts.
Psicologica primario tiene de su salud emocional ya | Satisfaccion personal Calidad de vida regular:61 — 90pts

que surgen sentimientos de afliccion y

angustia.

Concentracion
Autoestima
Depresion

Miedo

Buena calidad de vida: 91-120pts
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Dimensién Social

Es la percepcion que tiene el cuidador
primario de sus relaciones

interpersonales en la sociedad.

Apoyo familiar
Empleo

Relaciones personales

Mala calidad de vida: 30 -60 pts.
Calidad de vida regular:61 — 90pts

Buena calidad de vida: 91-120pts

Sexualidad
Aislamiento
Dimension Es la percepcion que el cuidador Religiosidad Mala calidad de vida: 30 -60 pts.
Espiritual primario tienen de su valor espiritual Creencias y Calidad de vida regular:61 — 90pts
para mantener la esperanza, aferrandose | costumbres Buena calidad de vida: 91-120pts

a sus creencias religiosas y culturales.

Sentimiento de

incertidumbre

Sentimiento de

esperanza
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CRONOGRAMA

2023

ACTIVIDADES MARZO ABRIL | MAYO JUNIO JULIO | AGOSTO | SETIEMBRE | OCTUBRE | NOVIEMBRE | DICIEMBRE
Determinacion del problema | X X X
Elaboracion del proyecto X X X X X X X X X
Asesoria 'y revision del | X X X X X X X X X X
proyecto
Levantamiento de X X X X X X X
observaciones
Presentacion del Proyecto X X X
Aprobacion  del  comité X X
revisor FAEN y CIE
Presentacion final X
Entrega de informe final X
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PRESUPUESTO

RECURSOS HUMANOS

TaI_Ier FAEN - UPCH (16 2000.00
sesiones)
Subtotal

SERVICIOS
Teléfono S/.300.00
Internet S/.300.00
Impresiones S/.50.00
Electricidad S/.150.00
Subtotal S/.800.00

UTILES DE ESCRITORIO

Hojas Bond S/.40.00
Lapicero S/.30.00
Usb S/.50.00
Subtotal S/.120.00
Otros S/.500.00
TOTAL GENERAL S/.1300.00

23




? CAYETANO HEREDIA CODIGO

o

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es Katerin Alvarez Leonardo, vengo realizando la presente
investigacion con el objetivo de obtener datos sobre la Calidad de vida del cuidador
primario de paciente oncologico con tratamiento paliativo en una institucion
privada — Lima 2023.

Su participacion serd anonima y voluntaria, la informacién obtenida sera utilizada
con total confidencialidad y solo para este estudio. Se le entregardn dos
cuestionarios para recabar informacion general y especifica relacionada a la
investigacion, para ello contard con 20 minutos para su llenado pudiendo formular
preguntas a la investigadora en caso de duda o incomodidad.

Si tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar a la Dra. Frine Samalvides Cuba, presidenta del
Comité Institucional de Etica en Investigacion de la Universidad Peruana Cayetano
Heredia al teléfono 01-3190000 anexo 201355 o al correo electronico:
duict.cieh@oficinas-upch.pe. Una copia de este consentimiento informado le sera
entregada.

Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo de las actividades en
las que participaré si decido ingresar al estudio, también entiendo que puedo decidir
no participar y que puedo retirarme del estudio en cualquier momento.

DECLARACION Y/O CONSENTIMIENTO

Nombres y Apellidos Fechay Hora
Participante

Nombres y Apellidos Fechay Hora
Investigador
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? CAYETANO HEREDIA

PRESENTACION:

Buenos dias, mi nombre es Katerin Alvarez Leonardo estudiante de la especialidad
de Enfermeria de Cuidado Oncolégico de la Universidad Peruana Cayetano
Heredia, me encuentro realizando un estudio con el objetivo de obtener informacion
sobre la CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTE
ONCOLGICO CON TRATAMIENTO PALIATIVO EN LA CLINICA
ONCOSALUD- AUNA, LIMA - 2021. Por lo cual solicito responda con total
veracidad las siguientes preguntas.

El instrumento es de cardcter andnimo y confidencial. Gracias por su participacion,

CODIGO

CUESTIONARIO GENERAL

los datos obtenidos seran de mucha utilidad para la investigacion.

INSTRUCCIONES:

1-
2.-

8.-

Lea cuidadosamente cada pregunta que a continuacion se presenta y

marque con un aspa (X) la respuesta que usted crea conveniente.

Llenar informacion solicitada

INFORMACION GENERAL

Edad del cuidador
primario:

Grado de Instruccion:

a)

Sin estudios

b)

Primaria

c)

Secundaria

d)

Superior

Procedencia:

a)

Costa

b)

Sierra

c)

Selva

Estado civil:

a)

Casado (a)

b)

Soltero(a)

c)

Conviviente

d)

Viudo (a)

e)

Divorciado(a)

Tiempo de cuidado

25

Ocupacion:

2)

Ama de casa

b)

Trabajador independiente

O)

Profesional

d)

Otros

Par

entesco con el paciente:

a)

Mama

b)

Papa

©)

Esposo (a)

d)

Hermano (a)

e)

Otros

Rel

igion:

a)

Catolica

b)

Evangélica

€)

Testigo de Jehova

Otros(especifique):

d)

9.-

Horas diarias de cuidados




a)

De 0 a 6 meses

b) | De7 a 18 meses
c) | De 19 a 36 meses
d) | Més de 36 meses
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a)

Menos de 6 horas

b)

De 6 a 12 horas

O)

De 12 a 24 horas
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INSTRUMENTO

iy
?5 CAYETANO HEREDIA
cODIGO

INSTRUMENTO PARA VALORAR LA CALIDAD DE VIDA
MODIFICADO, EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTE
ONCOLOGICO CON TRATAMIENTO PALIATIVO

(AUTOR: Betty Ferrell)

I1. INSTRUCCION:

e Lea cuidadosamente cada enunciado que a continuacion se presenta y
marque con un aspa (X) la respuesta que usted crea conveniente. Las
alternativas de respuesta tienen un valor para la calidad de vida de:
4(buena), 3 (regular) y 1,2(deficiente)

N
° | AFIRMACIONES CLASIFICACION
I. BIENESTAR FISICO
¢Con qué frecuencia
siente usted fatiga
agotamiento desde que se Muchas
encuentra cuidando a su Nunca A veces veces Siempre
1 | familiar? (4 (3) 2 (@8]
Desde que se encuentra
cuidando a su familiar
¢Ha presentado usted Muchas
cambios de apetito o de Nunca A veces veces Siempre
2 | sus hébitos alimenticios? (4) (3) 2 ()
¢Con que frecuencia ha
tenido usted algun tipo de
dolor corporal desde que Muchas
se encuentra cuidando a Nunca A veces veces Siempre
3 | su familiar? (4 3) 2 ()]
¢Ha tenido usted
problemas para dormir o
ha experimentado
cambios en sus habitos de
suefio desde que se Muchas
encuentra cuidando a su Nunca A veces veces Siempre
4 | familiar? 4 (3) (2) (1)
¢Como calificaria usted su Nunca A veces Buena Excelente
5 | salud fisica desde que se () (2) (3 4
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encuentra cuidando a su
familiar?

Il. BIENESTAR
PSICOLOGICO

¢Qué tan dificil es para
usted lidiar con su vida

Es un poco Es muy
como resultado de tener | No es dificil dificil Es dificil dificil
6 | un pariente con cancer? (4) (3) (2) ()]

) . Deficiente Regular Excelente
¢Que percepcion tiene estadode | estadode | Buenestado | estado de
usted de su estado de salud salud de salud salud

7 | salud actual? (1) (2) (3) 4)
Desde que esta cuidando a
su familiar Muchas
¢Con queé frecuencia se ha Nunca A veces veces Siempre
8 | sentido usted feliz? (€)) (2) (3 4
¢Siente usted que tiene el Muchas
control de las cosas en su Nunca A veces veces Siempre
9 | vida? 1) ) ?) 4)
¢Hasta qué punto se siente
usted satisfecho con la Medianame
vida que lleva desde que Insatisfech Poco nte Muy
1 | esta cuidando a su 0 satisfecho | satisfecho | satisfecho
0 | familiar con cancer? (1) (2) (3) 4)
¢ Como calificaria usted su
capacidad para
1 | concentrarse o recordar Deficiente Regular Buena Excelente
1 | cosas? ()] (2) 3 4
¢Qué tan util se siente
usted desde que se Totalmente
1 | encuentra cuidando a su inatil Algo util Util Muy atil
2 | familiar con cancer? () 2 (3) (4)
¢Cuanta afliccion o
angustia le causo el
1 | diagnostico de su Ninguna Poca Mucha Muchisima
3 | pariente? (4) (3) (2) ()
¢Cuanta aflicciéon o
angustia, le causan los
1| tratamientos que le Ninguna Poca Mucha Muchisima
4 | brindan a su pariente? (4) (3) (2) ()]
¢Cuanta ansiedad o
desesperacién siente usted
1 | desde que se encuentra Ninguna Poca Mucha Muchisima
5 | cuidando a su familiar? (4) (3) (2) ()
¢Con qué frecuencia ha
experimentado usted
sentimientos de depresion
0 decaimiento, desde que Muchas
1 | se enter6 del diagndstico Nunca A veces veces Siempre
6 | de su familiar? (4 3) 2 ()]
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¢ Tiene usted miedo o

Tengo Tengo
temor que se le propague No tengo | Tengo poco mucho muchisimo
1 | laenfermedad a su temor temor temor temor
7 | familiar? 4 (3 (2) (@8]
111. BIENESTAR SOCIAL
Cuénta afliccion o
angustia le ha ocasionado
1 | laenfermedad de su Ninguna Poca Mucha Muchisima
8 | pariente? (4) (3) (2) ()]
¢Considera usted que el
nivel de apoyo que recibe
de parte de otros
familiares y personas, es No es Es poco Es Es muy
1 | suficiente para satisfacer suficiente suficiente suficiente suficiente
9 | sus necesidades? (1) 2 3) 4)
¢Hasta qué punto ha
interferido la enfermedad
y el tratamiento de su
2 | pariente en sus relaciones Nada Un poco Mucho Muchisimo
0 | personales? (4) (3) (2) ()]
¢Hasta qué punto ha
afectado la enfermedad y
2 | tratamiento de su pariente Nada Un poco Mucho Muchisimo
1 | en su sexualidad? (4) (3) (2) ()]
¢Hasta qué punto ha
afectado la enfermedad y
2 | el tratamiento de su Nada Un poco Mucho Muchisimo
2 | pariente en su empleo? (4) (3) (2) ()]
¢Hasta qué punto ha
interferido la enfermedad
y el tratamiento de su
pariente con las
2 | actividades que usted Nada Un poco Mucho Muchisimo
3 | realiza en el hogar? (4 3) (2) (@8]
¢Cuanto aislamiento le
atribuye usted a la
2 | enfermedad y tratamiento | Ninguno Un poco Mucho Muchisimo
4 | de su pariente? (4 3) 2 (@8]
IV. BIENESTAR
ESPIRITUAL
¢Considera usted que es
suficiente el nivel de
apoyo que recibe de sus
actividades religiosas,
tales como rezar, ir a la
iglesia o al templo, para
satisfacer sus necesidades No es Es poco Es Es muy
2 | de apoyo espiritual en el suficiente | suficiente | suficiente | suficiente
5 | cuidado de su familiar? () (2) (3) 4)
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¢Considera usted que es
suficiente el nivel de
apoyo que recibe de sus
actividades espirituales
personales, tales como
oracioén o la meditacion

para satisfacer sus No es Es poco Es Es muy
2 | necesidades de apoyo suficiente | suficiente | suficiente | suficiente
6 | espiritual? 1) (2 3 (4)
¢Cuanta incertidumbre Nada de Poca Algo de Mucha
siente usted respecto al incertidum | incertidum | incertidum | incertidum
2 | futuro de su familiar con bre bre bre bre
7 | cancer? 4 ®3) )] ()]
) . No ha
¢Hasta que punto la . causado Ha causado | Ha causado | Ha causado
enfermedad de su pariente ningdn pOCos varios muchisimo
con cancer ha causado cambio cambios cambios s cambios
2 | cambios positivos en la positivo positivos positivos positivos
8 | vida de usted? (1) (2) (3) (4)
¢Con que frecuencia
siente usted la sensacion
que tiene un propdsito o
mision en cuanto a su
vida, 0 una razén por la Muchas
2 | cual usted se encuentra Nunca A veces veces Siempre
9 | vivo? (D) 2 3) 4
¢Cuanta esperanza siente Muchisima
usted respecto al estado de Ninguna Pocas Muchas S
3 | salud de su familiar con esperanza | esperanza | esperanza | esperanzas
0 | cancer? () (2) (3) (4)
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