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RESUMEN

En la actualidad, las enfermedades cronicas no transmisibles, representan uno de los mayores retos
en el ambito de salud publica a nivel mundial, entre las que se destaca el cancer, debido a la
complejidad de sus tratamientos y deterioro que conllevan los diferentes sintomas a los pacientes
que la padecen, como por la importancia y necesidad de que los pacientes sean asistidos por un
otro, quien en su mayoria es un familiar quien suple las necesidades del paciente, tanto funcionales,
como emocionales, ocasionando que dedique una cantidad de tiempo significativa a desempefiar
este rol, dejando al lado atender sus propias necesidades. Por ello, la presente investigacion tuvo
como objetivo caracterizar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de cuidadores de
pacientes adultos con cancer. Se realizd un estudio cualitativo con disefio fenomenoldgico
utilizando como instrumento una entrevista a profundidad, realizada a 4 cuidadores de pacientes
con cancer de la ciudad de Cali; para ello se tuvo en cuenta la exploracion de las diferentes
dimensiones que componen la CVRS: bienestar fisico, psicoldgico y social. Los datos se analizaron
por medio del software Atlas ti, y se obtuvo como resultados que los cuidadores en su mayoria eran
mujeres, quienes presentaron afectacion a nivel social en cuanto a sus redes de apoyo y
minimizacién en sus encuentros sociales, en lo psicoldgico, la aparicién de sentimientos de
impotencia, tristeza y ansiedad y alteracion en sus patrones de suefio y alimentacion;
adicionalmente, se encontr6 que la situacion de COVID 19 incluyo significativamente en cada una
de estas dimensiones. Se concluye que es importante abordar y profundizar el aspecto psicologico
emocional de los cuidadores, generando espacios que propicien su bienestar emocional, ademas de
brindar acompafiamiento de tipo social, ya que el aspecto psicosocial de los cuidadores, influyen

significativamente en su percepcidn ante su calidad de vida relacionada con la salud.

Palabras claves: Calidad de vida, cuidadores, pacientes con cancer, bienestar social, bienestar

psicologico, bienestar fisico.



INTRODUCCION

En la actualidad, las enfermedades cronicas no transmisibles, representan uno de los
mayores retos en el ambito de salud publica a nivel mundial a causa de diferentes razones: el gran
numero de casos presentados, su creciente incidencia, su contribucion a la mortalidad general, por
ser la causa mas frecuente de discapacidad y por las complicaciones a nivel médico-hospitalario
que se pueden generar; ademas, la presencia de las enfermedades crénicas en la poblacion, pueden
provocar un impacto - en su mayoria negativo-, a nivel de cambios sociales, culturales, politicos y
economicos dentro de las condiciones de vida de un gran porcentaje de la poblacion (Serra et al.,
2018); rebasando asi, los marcos institucionales sanitarios e impactando la vida cotidiana de la

persona asi como sus redes sociales (Roca, 2007 citado en Ledon, 2011).

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2017) define a las enfermedades crénicas
como el grupo de enfermedades de larga duracion que no han sido causadas principalmente por
una infeccion aguda y cuya progresion es lenta. Entre las enfermedades cronicas méas comunes y
las cuales son las principales causas de fallecimiento a nivel mundial, se encuentran las
enfermedades cardiovasculares con 17,7 millones de fallecimientos cada afio, seguidas del cancer
(8,8 millones), las enfermedades respiratorias (3,9 millones) y la diabetes (1,6 millones), afectando
a todos los grupos de edad y a todas las regiones y paises, no obstante, los datos muestran que 15
millones de todas las muertes atribuidas por este tipo de enfermedades, se producen entre los 30 y
los 69 afios de edad (Organizacion Mundial de la Salud [OMS.], 2017).



Teniendo en cuenta lo anterior, se destaca el impacto del diagndstico de cancer en la poblacion a

nivel mundial, siendo la segunda enfermedad cronica con mayor indice de mortalidad

en personas menores de 70 afios, donde el 70% de casos de fallecimientos se registran en
paises de ingresos medios y bajos segun los datos de Global Cancer Observatory (GCO, 2018) y
donde tan solo en el 2018 -afio mas reciente para el cual hay datos disponibles- alrededor de 9,6
millones de personas murieron por esta causa (OMS, 2020). Adicionalmente a esto, durante el afio
2018 se detectaron 18.078.957 casos de cancer en el mundo, siendo més frecuentes el cancer de
pulmén con 2.093.876 (11,6%) casos, y el de mama, con 2.088.849 (11,6%).

En el contexto colombiano, se identifica que el cancer es una enfermedad cronica que afecta
a una gran parte de la poblacién; entorno a esto, durante los Ultimos afios se ha registrado un
incremento en el nimero de casos reportados entre el 2015 al 2018 de personas en condicion de
esta enfermedad. Segun la evolucidon del dltimo periodo registrado, se reportaron 172.897 casos en
el 2015y 9.778 en el 2016, luego, se registraron 229.374 en el 2017 y, por ultimo, se reportaron
275.348 en el 2018. A causa de esto, también se evidencia un aumento en la tasa de mortalidad por
cancer puesto que las cifras indican que en el 2015 fallecieron 15.750 personas, 17.359 en el 2016,
18.071 durante el 2017 (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2019).

En esta misma linea, se detectaron 101.893 personas que fallecieron en el afio 2018, de los
cuales 47.876 eran hombres y 54.017 mujeres, por esto, la tasa de mortalidad por esta enfermedad
en el pais fue de 46.057 personas fallecidas, donde 13.380 (13.1%) fueron registrados por cancer
de mama y 12.712 (12.5%) casos por cancer de prostata. En este sentido, el tipo de cadncer méas
frecuente que padecen las mujeres son el de mama, colon y tiroides; mientras que para los hombres
son el de prostata, estbmago y colon (GCO, 2019). Por ultimo, los departamentos principales del
pais, tales como Antioquia, Cundinamarca y Valle del Cauca, es donde se concentra un mayor
namero de casos de mortalidad a causa del cancer; el departamento de Antioquia cont6 con 9.038
personas fallecidas a causa del cancer, Cundinamarca con 9.370 y Valle del Cauca con 6.316
(Instituto Nacional de Cancerologia [INC.], 2018).

A nivel local, la mortalidad presentada a causa del cancer en la ciudad de Cali entre los afios
2014 a 2018, fue de 14.070, en donde 6.623 eran hombres y 7.447 eran mujeres (Registro



Poblacional de Céancer de Cali, 2018). Asi mismo, el tipo de céncer que mayor ndmero de
incidencias tiene es el cancer de préstata por parte de los hombres, con 1.081 casos; y el cancer de
mama por parte de las mujeres con 698 casos registrados durante el 2019, cuyo rango de edad fue

de mujeres entre los 20 a 80 afios (Registro Poblacional de Cancer de Cali, 2018).

El diagnostico de cancer es reconocido dentro de la sociedad por su impacto a nivel fisico,
social y emocional en quienes lo padecen, como también en sus familiares; quienes debido a las
exigencias que presenta el proceso de enfermedad y sus tratamientos, asumen el rol de cuidadores
dado a que las terapias requeridas para afrontar esta enfermedad, son brindadas cada vez més de
manera ambulatoria, por lo que se exige un mayor compromiso y dedicacion por parte de la persona
que desempefie este nuevo rol (Puerto, 2014). Asi pues, segun un estudio presentado por el Instituto
Nacional de Céancer (2016), los cuidadores de personas con cancer informan una mayor carga
(62%) frente a cuidadores de enfermos sin cancer (42%), dedicando 32,9 horas semanales al
cuidado de sus familiares con esta enfermedad, dejando a un lado el cuidado y la atencién de si

mismos, generando asi que su calidad de vida disminuya.

Ahora bien, en relacion a los datos acerca de las personas que asumen el rol de cuidador, se
identifica que entre el 80% y el 90% de los cuidados que requieren personas con discapacidad,
adultos mayores con enfermedades crénicas como el cancer, se desarrolla hoy en dia en el &mbito
del hogar por cuidadoras y cuidadores informales, dado que la gran demanda por dichos cuidados,
hasta el momento no ha sido posible abordarla desde el personal profesional en cuidados; por ello,
el sistema sanitario depende en gran medida del trabajo de los cuidadores informales (Casella y
Garcia, 2020). Ademas, dicho familiar es quien, sin haberlo decidido explicitamente, brinda los
recursos necesarios que permite promover - en una medida muy limitada- la independencia de su
familiar, asi como el asumir la responsabilidad del mantenimiento y el desarrollo del dependiente

que reside en el hogar (Lépez, 2016).

Un estudio realizado por National Alliance for Caregiving (NAC) en el 2016, da cuenta que
el 88% de las personas que cuidan al paciente con cancer son parientes cercanos, de los cuales el
39% conviven en la misma casa y el 50% desempefian su rol como cuidador mientras que laboran
en diferentes ocupaciones. Adicionalmente, se observé que la mayoria de las personas cuidadoras

son mujeres, con el 58%; afirmando que son ellas las que padecen en mayor proporcion las



consecuencias de la carga que genera el cuidar a otro en &mbitos informales, debido a que, sumado
a cumplir con el rol de cuidador, se encuentran las desigualdades ya existentes a nivel econémico

y social entre los dos sexos (Cascella y Garcia, 2020).

Asi mismo, es importante tener en cuenta que quienes asumen principalmente el rol de
cuidador, son hijos o hijas del paciente 40,3 % y pareja de la persona con la enfermedad 30,6%. En
cuanto a la distribucion de edad de los cuidadores, un estudio realizado en Colombia mostré que el
2,2% es menor de 35 afios, el 52,5% esta entre 36 a 59 afios, el 31,2% entre 60y 74 afios y el 1,9%
es mayor a 75 afos (Herrera et al, 2015). También se identifica que el cuidado de una paciente con
cancer dura un promedio de dos afios, en donde por lo menos el 50% de los cuidadores refieren
tener estrés emocional relacionado con el cuidado, especialmente en aspectos relacionados a
problemas financieros y en la toma de decisiones respecto a procesos médicos en la etapa final de
vida del familiar (NAC, 2016).

Por otra parte, se considera gque la posicién econdmica o social influye en gran medida en
los recursos o calidad de los tratamientos dirigidos al paciente, por lo que aumenta el nivel de
sobrecarga del cuidador ya que las familias que tienen ingresos mas bajos y opciones financieras
limitadas hacen que los pacientes busquen o accedan a alternativas mas econémicas de tratamientos

contra el cancer diferentes a las indicadas por el médico (Instituto Nacional de Cancer, 2016).

Cuidar de alguien que tiene cancer puede ser una labor muy estresante debido a la cantidad
de tareas que realiza el cuidador, tales como: preparar los alimentos, limpiar, hacer diligencias,
mantener el contacto con el equipo de atencion médica, encargarse de manejar los asuntos con la
compafiia de seguro médico, administrar los medicamentos y de ayudar a decidir si un tratamiento
es eficaz, por lo que se considera que el cuidador se convierte en parte del equipo de atencion contra
el cancer; la gran carga que requiere cuidar tantas horas a un pacientes con cancer, causa en la
mayoria de casos que la persona que asume este rol, no tenga tiempo para atender sus propias
necesidades (American Cancer Society, s.f.). Asi mismo, la falta de habilidades y conocimientos
que posee el cuidador frente al nuevo rol ocasiona el aumento de sobrecarga durante el proceso de
enfermedad, asi como el sentimiento de incertidumbre en el cuidado por no saber si lograra

desemperfiar adecuadamente su rol, en pro al cuidado de su familiar (Cantillo et al. 2018).



Adicional a esto, se conoce que las necesidades del cuidado van cambiando a lo largo del
proceso de enfermedad de su familiar, ya que este transita del periodo de deteccién, al de
diagnostico, luego al de tratamiento y a la supervivencia a largo plazo o a la etapa final de la vida
por lo que a medida que los requerimientos del paciente cambian, las necesidades de su cuidador
también, no obstante, se identifica que persiste la necesidad de tener informacién adecuada respecto
a los diferentes procesos de la enfermedad, asi como herramientas que favorezcan el afrontamiento
de la misma (Instituto Nacional de Céancer, 2016). Ademas, a medida que aumenta el tiempo en
que se desempefia como cuidador, se incrementa el nivel de sobrecarga. Esto puede deberse a: las
demandas de cuidado del paciente, los periodos largos asumiendo la responsabilidad y a los riesgos
y complicaciones de la enfermedad, debido a que con el transcurrir del tiempo hay mas posibilidad
de encontrar recaidas, recidivas e incluso metastasis del cancer primario; aspectos que sumados al
hecho de tener el parentesco de madre o padre del enfermo confluyen y alteran la dinamica afectiva
de los cuidadores familiares (Ahumada et. al, 2020).

Por tanto, se evidencia que la sobrecarga del cuidador se intensifica cuando entre el
cuidador y el paciente existen lazos afectivos y de consanguinidad, por lo que sienten como suyos
cada avance y cada retroceso o agravamiento de la enfermedad. Esto provoca en el familiar una
reaccion de miedo e incertidumbre sobre sus capacidades y sobre su rol, porque, a diferencia de los
cuidadores formales, no cuentan con la formacidn necesaria para establecer desde donde o hasta
donde los resultados visibles en el paciente son producto del avance de la enfermedad, y no, un
efecto de sus funciones como cuidador (Diaz et al., 2015)

Las estadisticas presentadas demuestran que es un hecho que el cancer es una de las
principales enfermedades crdnicas responsables de la muerte de personas a nivel mundial (OMS,
2017). Lo que evidencia que existe un mayor nimero de personas que requieren del apoyo y la
asistencia de un cuidador. Por tanto, se convierte en una necesidad de salud publica contar con

personas con una calidad de vida que se desempefien en esta labor (Exposito, 2014).

En el contexto social colombiano, la labor del cuidador es indispensable debido a que es
este el que se encarga de cumplir y satisfacer todas las necesidades fisicas, psicolégicas y

emocionales del paciente oncolégico que puedan surgir por la enfermedad, que en su mayoria no



cuentan con los recursos necesarios para una atencion éptima y completa (Instituto Nacional de
Cancer, 2016).

De esta forma, es necesario comprender el concepto de calidad de vida relacionada con la
salud y las experiencias de cuidado en el proceso de una enfermedad oncoldgica, por lo que se
Ilevd a cabo una revision de investigaciones tedricas y empiricas a nivel internacional, nacional y
local. Es por esto, que a continuacion seran presentados los estudios encontrados acerca de la
calidad de vida relacionada con la salud de cuidadores no formales, los cuales se encuentran

organizados por tematicas en comun que se destacaron.

A nivel internacional se encontré un estudio descriptivo correlacional con metodologia
mixta, realizado por Martinez et al., (2019) acerca de la carga del cuidador en cuidadores
informales primarios de pacientes con cancer de cabeza y cuello en el Instituto Nacional de
Oncologia y Radiobiologia de La Habana, en el cual se encontré que los cuidadores primarios de
los pacientes son en su mayoria mujeres que asumen el rol de cuidador sin experiencia previa y
con muy poca informacion de la enfermedad, lo cual conlleva a experimentar sentimientos
negativos y de sobrecarga durante el cuidado. Asi mismo, los autores recomiendan profundizar en
futuras investigaciones, teniendo en cuenta aspectos tales como, el motivo por el que se asume el
cuidado, redes de apoyo y caracteristicas de la personalidad de las cuidadoras, para poder disefiar
e implementar programas psicoeducativos que permitan regular la sobrecarga de las cuidadoras de

pacientes con cancer.

En esta misma linea, el estudio comparativo, prospectivo y transversal de Diaz y Rodriguez
(2014) cuyo objetivo fue comparar el grado de la calidad de vida y la sobrecarga entre los
cuidadores primarios de pacientes cardidpatas en edad pediatrica y adulta en un instituto en ciudad
de México, destaca la importancia de apoyar al cuidador por medio de la implementacion de
intervenciones psicoeducativas, sociales y psicologicas, con el fin de minimizar el desgaste del
cuidador en cuanto a su calidad de vida, debido a que uno de los factores que ocasionan que la
sobrecarga disminuyera la calidad de vida de los cuidadores fue la falta de conocimiento y
habilidades que tenian estos frente al proceso de enfermedad y a como desempefiar el rol de

cuidador adecuadamente.



Otro estudio realizado en México por Velasco et al. (2015), de método descriptivo con corte
transversal, cuyo objetivo fue evaluar el nivel de repercusion total del cuidar, e identificar las
repercusiones en las 14 necesidades basicas del cuidador primario de pacientes cronicos y
terminales, se encontr6 que el asumir el rol de cuidador primario de un paciente cronico, es una
experiencia que conlleva al deterioro de la calidad de vida de quien lo asume: en los aspectos
familiar, social, fisico y emocional; lo expone a manipulaciones y conflictos, ademéas de

alteraciones en la comunicacién, que vulneran su integridad personal y social.

Asi pues, teniendo en cuenta que el aspecto social se considera uno de los factores méas
importantes en el diario vivir del ser humano, se ha evidenciado segun el estudio realizado por Diaz
y Exposito (2018) de tipo cuantitativo, descriptivo transversal llevado a cabo en Barranquilla, que
las relaciones sociales y el apoyo social siendo un factor de relevancia en la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con cancer, se ven considerablemente méas afectados en la vida de los
cuidadores durante el proceso de la enfermedad. Adicionalmente, Carrefio y Chaparro (2016) en la
investigacion cualitativa con método de investigacion meta sintesis realizada en Colombia,
encontraron que el significado de calidad de vida en cuidadores de personas con enfermedades
cronicas se construye a partir del significado que estos les den a diferentes factores; tales como la
espiritualidad, el tiempo y el soporte social que los cuidadores reciben. Ante esto, Hu et al. (2018)
en la investigacion cuantitativa de corte transversal llevada a cabo en China con el objetivo de
investigar el estado de carga y los factores relacionados a éste entre los cuidadores familiares de
pacientes con cancer de pulmon, sugiere que la dimension de apoyo social es un area potencial para

intervenciones futuras respecto a el estado de carga en los cuidadores de pacientes con cancer.

Con relacion a lo anterior, la investigacion de Puerto y Carrillo (2015) de método
cuantitativo con corte transversal llevado a cabo en Santander, Colombia con el objetivo de
determinar la relacion entre la calidad de vida y el soporte social percibido en los cuidadores
familiares de personas en tratamiento contra el cancer, obtuvo como resultado la importancia de
abordar el soporte social que reciben los cuidadores como factor relevante en el fortalecimiento de
su calidad de vida; ademas, se destaca que quienes desempefian el rol de cuidador junto al sustento

econdmico del hogar son en su mayoria mujeres, siendo hijas, madres, hermanas o tias.



Resultados similares fueron encontrados por Vento et al. (2015) en la investigacion
cuantitativa descriptiva realizada en la Habana, cuyo objetivo fue describir las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores primarios de mujeres con cancer de mama avanzado, donde
quienes asumen el rol de cuidador eran en su mayoria mujeres sin experiencia previa y con poca
informacion sobre la enfermedad. Por ello, este estudio sugiere estudiar el motivo por el que las
mujeres son quienes asumen el cuidado para disefiar e implementar programas psicoeducativos que

permitan regular la sobrecarga.

En esta misma linea, en el estudio cuasi experimental llevado a cabo en Nigeria por Olatunji
y Mayers (2019), acerca de la implementacién y evaluacion de la efectividad de un programa de
intervencion psicosocial sobre la calidad de vida y la carga de cuidadores primarios de mujeres con
cancer de seno, en el que se sugieren al personal de cuidados paliativos, realizar camparfias de
promocion para promover la cultura de cuidado y apoyo hacia el paciente con cancer y su cuidador,
teniendo en cuenta los aspectos emocionales que implica el cuidado para un mejor desempefio en
el rol de cuidador. Recomendaciones similares se encontraron en tres estudios realizados en Corea
del Sur, Irdn y Taiwan por Rha et al. (2015), y Lee et al. (2017), respectivamente, en los que se
enfatiza la necesidad de buscar cuidados de apoyo para aliviar la carga y mejorar la calidad de vida
de los cuidadores, especialmente de los pacientes hospitalizados y brindar atencion especializada
en cualquier problema de salud mental emergente en los cuidadores durante el cuidado del paciente,
especialmente los trastornos depresivos. También, indicaron que después de intervenir a los
cuidadores en aspectos sobre el cancer, las emociones y estrategias de afrontamiento, la calidad de
vida de los cuidadores mejor6 significativamente en la carga mental/emocional y adaptacion

positiva, en comparacion con el grupo control a través del tiempo.

Por otra parte, en diversos estudios se ha indagado acerca del impacto de asumir el rol de
cuidador en la dimensién psicoldgica de los mismo, tal como los hallazgos obtenidos en el estudio
que Avila y Vergara (2014) realizaron en Monteria, Colombia una investigacion de la cual se
obtuvo como resultado que los cuidadores percibian su salud psicologica en deterioro, sefialando
un nivel de afectacion generado por la experiencia de cuidar, debido a la exigencia que esta
actividad conlleva y a la modificacion de los roles individuales; esto podria inducir a que los
participantes se sientan insatisfechos y deficientes funcionalmente. En esta misma linea, se hallaron

resultados semejantes en las investigaciones de Escobar (2012), en su estudio descriptivo llevado



a cabo en Medellin, con el objetivo de describir la percepcion de la calidad de vida de cuidadores
familiares de personas adultas con cancer, en donde se manifiesta que a nivel psicoldgico, los
participantes cuidadores de pacientes con cancer se sienten mas afectados en los asuntos
relacionados con la afliccion, la angustia que produjo el diagndstico del paciente con cancer -que
en su mayoria era su pariente, el proceso de tratamiento y la responsabilidad que conlleva el cuidar
una persona con enfermedad cronica; también, los cuidadores llegaron a experimentar el
sentimiento de miedo respecto a la recurrencia y propagacion de la enfermedad. Entendiendo esto,
se podria afirmar que el incremento de pacientes con cancer ha dado lugar a un deterioro de la salud
mental (ansiedad y depresion) entre los cuidadores familiares (Kanaabi y Kizza, 2019).

Del mismo modo, Alfheim et al. (2019) en la investigacion cuantitativa de disefio
longitudinal realizada en Oslo, indicd que tener un mayor nivel de sintomas de estrés postraumatico
se asocia significativamente con la calidad psicoldgica de la vida de los cuidadores,
especificamente durante el primer afio después del ingreso del paciente a la UCI, dado que se
requiere una mayor atencion del cuidador ante las labores, las cuales en la mayoria de casos
disminuye a medida que avanza el proceso de enfermedad; no obstante, la minimizacion o no de la
sobrecarga del cuidador ante su rol, depende principalmente de la gravedad de la enfermedad y de

la complejidad de sus tratamientos.

Valencia, et al. (2017) en la investigacion llevada a cabo en Ciudad de México, se encontro
que el tipo de céncer, las horas de suefio y las horas de cuidado, influyen en la percepcion de una
mala calidad de vida por parte del cuidador. De igual manera, en el estudio correlacional realizado
por Romero, Rodriguez y Pereira (2015) en Cartagena, Colombia, se hallé que la sobrecarga de los
cuidadores afectaba su dimension fisica, psicoldgica y social principalmente; al contrario de la
dimension espiritual, la cual no presenta una relacion significativa. Contrario a esto, Galvis et al.
(2016) en su investigacion descriptiva realizada en Villavicencio, Colombia, y cuyo objetivo fue
determinar la percepcién de la calidad de vida de cuidadores informales de adultos que padecen
enfermedad cronica, expresan que al evaluar la calidad de vida, encontraron que en la mayoria de
los cuidadores los dominios de bienestar fisico y social no se encuentran afectados, y las
dimensiones de bienestar psicolégico y espiritual estan en nivel medio, al igual que la calidad de
vida. Por ende, proponen capacitaciones para fortalecer las habilidades de cuidado y promover la

salud y el bienestar; logrando asi, un mejor desempefio.
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Por su parte, Viveros (2019) en el estudio cualitativo llevado a cabo en la ciudad de Cali, y
cuyo objetivo fue describir la percepcion de calidad de vida de los cuidadores primarios de adultos
mayores con enfermedades cronicas y diagnosticadas con cuadros depresivos, se encontré que la
sobrecarga en los participantes era poca debido al constante apoyo que reciben los cuidadores por
parte de su familia haciendo que su calidad de vida fuera adecuada; ademas, se encontré que el
trato recibido por la EPS y la agilidad con la que acepten los diferentes procedimientos y

tratamientos, influye en que la experiencia del cuidador sea buena o no.

Un estudio de disefio mixto realizado en Cali por Ramirez y Trujillo (2016), con el propdsito
de analizar la relacion entre el afrontamiento de cuidadores (padres) y el ajuste de los pacientes
oncologicos (nifios), obtuvo como resultados que los estilos de afrontamiento que estaban
positivamente correlacionados con mayores niveles de ajuste fueron: la expresién de la dificultad
de afrontamiento, la busqueda de apoyo profesional, y la solucién de problemas. Por lo que los
autores recomiendan, brindar una mayor importancia a crear espacios en donde los cuidadores
puedan expresar sus emociones, preocupaciones y dudas ante el proceso de enfermedad, para asi

facilitar la basqueda de posibles soluciones ante los problemas que tengan los cuidadores.

Por otro lado, debido a que las causas para que se presente sobrecarga o dificultad en la
calidad de vida y sus dimensiones en los cuidadores son muy diversas, retomando nuevamente a
Diaz y Rodriguez (2014), en el estudio comparativo, prospectivo y transversal llevado a cabo en
México, recomiendan usar el método cualitativo de investigacion para estudiar la sobrecarga y la
calidad de vida en los cuidadores, dado que de esta forma se permite ahondar en los factores
culturales, la concepciones de roles y aspectos fisicos y emocionales que influyen en las

experiencias percepciones del cuidador.

De acuerdo con la revisién bibliografica planteada anteriormente, se encuentra una mayor
predominancia hacia la mujer como principal cuidadora del familiar oncolégico, quienes no tenian
experiencia previa y poca informacion acerca de la enfermedad, ademas de ser quienes asumen
otras labores y responsabilidades fuera del ser cuidador. Asi mismo, se logra identificar que los
diferentes estudios encontrados abordan temas relacionados con los las diferentes dimensiones de
la calidad de vida relacionada con la salud, como lo son bienestar fisico, bienestar social y bienestar

psicologico y de los cuales se presentaran la conclusiones en comun a las que Ilegaron los autores
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citados en los antecedentes previamente mencionados; estas conclusiones se plasmaran a partir de

las categorias de bienestar fisico, bienestar social y bienestar psicoldgico.

Asi pues, a nivel del bienestar fisico se encuentra que diversos autores exponen en sus
resultados sobrecarga y desgaste fisico en el cuidador debido al cambio de habitos al momento de
asumir el rol como cuidador, evidenciandose en falta de suefio, alteracién en su alimentacion y
presencia de sintomas de estrés postraumatico. En cuanto al bienestar social, los autores concluyen
que las relaciones y el apoyo social son un aspecto fundamental que puede afectar
considerablemente la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores; por lo que, el
soporte social es relevante para el fortalecimiento y la promocion de la calidad de vida. Por lo cual,
la mayoria de los autores proponen la necesidad de intervenir y buscar apoyo social para aliviar la
sobrecarga y sentimientos depresivos que se puedan presentar en los cuidadores. En este sentido,
los estudios plantean que la sobrecarga puede disminuir debido al apoyo social constante de

familiares hacia los cuidadores.

Respecto al bienestar psicolégico los autores mencionan que los cuidadores perciben un
deterioro en su salud psicolégica debido a la angustia que experimentan y a la responsabilidad que
implica el cuidado. Los cuidadores de pacientes con cancer se sienten mas afectados en los asuntos
relacionados con la afliccién, la angustia que produjo el diagndstico del paciente con cancer -que
en su mayoria era su pariente, el proceso de tratamiento y la responsabilidad que conlleva el cuidar
una persona con enfermedad crénica; también, los cuidadores llegaron a experimentar el
sentimiento de miedo respecto a la recurrencia y propagacién de la enfermedad. Entendiendo esto,
se podria afirmar que el incremento de pacientes con cancer ha dado lugar a un deterioro de la salud
mental (ansiedad y depresion) entre los cuidadores. Ademas, el estilo de afrontamiento, el apoyo
profesional y la solucion de problemas puede influir en su bienestar.

En conclusion, los estudios planteados evidencian que los cuidadores de pacientes
oncologicos son mas propensos a tener sobrecarga en su labor, debido a la afectacion observada en
sus diferentes dimensiones - fisica, psicologica y social- propiciando el deterioro de su calidad de

vida relacionada.
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Si bien existe una amplia literatura de estudios de investigacion en torno a la calidad de
vida relacionada con la salud, estos son presentados desde una mirada cuantitativa y no cualitativa,
debido a que se basan en presentar la calidad de vida de los cuidadores a partir de los resultados
obtenidos por diversos cuestionarios y no desde el discurso narrativo de los participantes (Puerto y
Carrillo, 2015). Por lo cual, Diaz y Rodriguez (2014) sugieren en su estudio, que el método
cualitativo de investigacion permite ahondar desde una mirada mas subjetiva la sobrecarga y la
percepcion de la calidad de vida de los cuidadores, lo cual es ideal para profundizar en las

experiencias vividas desde el cuidador.

Asi mismo, a través de la exploracion de los diferentes articulos de investigacion, se
evidencid una escasa elaboracién de investigaciones a nivel local, por lo que se considera
importante abordar el tema de calidad de vida de los cuidadores de pacientes con cancer desde la
perspectiva de la ciudad de Cali. También, se evidencia que los cuidadores no suelen ser abordados
frente a los conocimientos que deben tener para el cuidado de otro y desconocen como estos pueden
influir en su desempefio como cuidador; por ello, en la presente investigacion se pretende resaltar
la necesidad de psicoeducar al cuidador en temas como la definicion del cancer, la clasificacion de
sus etapas, los sintomas fisicos y psicoldgicos que se generan; ademas de las habilidades que se
requieren para ser cuidador, tales como tener un adecuado conocimiento en relacién a las
necesidades de la enfermedad y de su familiar, como asi como también en la importancia de tener

en cuenta al familiar cuidador en los procesos de tratamientos.

En esta misma linea, se encontrd la necesidad de explorar de forma mas detallada las
experiencias de los cuidadores entorno a las diferentes dimensiones de su vida, como lo son su
estado fisico, social y psicoldgico, - las cuales, han sido estudiadas de manera independiente- a
partir de su discurso narrativo, el cual permite ahondar en la complejidad de acompaiiar y auxiliar
a aquellas personas que transcurren por un proceso de enfermedad. Ademas, que, por medio de la
realizacion del presente estudio, se posibilita visualizar el impacto a nivel emocional que genera
asumir el rol de cuidador durante la enfermedad de un ser querido y con ello dar voz a aquellas
personas que afrontan este reto, y de las que se cree que ha sido minimizada su labor, teniendo en
cuenta lo manifestado en su discurso, tales como sus emociones, sentimientos y preocupaciones

frente al desconocimiento del cancer y de su labor como cuidador. Adicionalmente, esto permite
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propiciar un proceso de reconocimiento y reflexion acerca del estado de las diferentes esferas de la

calidad de vida del cuidador, el cual favorece el tomar accion frente al autocuidado de si mismo.

El presente estudio plantea que la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
familiares de pacientes con cancer se encuentra afectada porque es una poblacién que se enfrenta
continuamente a demandas sociales y cuidados, lo que los conduce a padecer problemas fisicos y
psicoldgicos para los que se cree a partir de los antecedentes revisados que probablemente no
reciben apoyo ni atencion; asi mismo, se espera que un mayor porcentaje de las personas que
desempefian este rol sean mujeres, lo cual da pie para dar cuenta del problema actual a nivel social
acerca de la feminizacion de las labores de cuidado. Por otra parte, si bien se conoce que el asumir
este nuevo rol genera un desgaste fisico y alteracion en la rutina diaria, se espera encontrar que los
cuidadores informales que son familiares del paciente con céancer se vean afectados a nivel
emocional, teniendo frecuentemente sentimientos de tristeza, angustia y estrés a la experiencia el
proceso de enfermedad de su ser querido, en el cual se hace presente el dolor fisico y pérdida de la
funcionalidad del paciente. Asimismo, en las dimensiones de bienestar social, se pretende hallar lo
importante de tener redes de apoyo social para el abordaje de ser cuidador, y como estas en si
mismas influyen en la sobrecarga del cuidador.

Por tanto, se convierte en una necesidad preocuparse por la calidad de vida de las personas
que desempefian estas labores de cuidado primario como familiares, desde una mirada que permita
profundizar el impacto que ha tenido el rol de cuidador en aquellas vivencias del proceso de
enfermedad, asi como el fortalecer estrategias y promover sus factores protectores; asi mismo, se
percibe la necesidad de psicoeducar a los cuidadores acerca de la enfermedad que tiene el paciente,
como también de fomentar los conocimientos en relacion al cdmo cuidar y lo requerido para
hacerlo, ya que a causa de la inexperiencia y las habilidades que posee la persona que asume este
nuevo rol, el cuidador esta frente a una posicion de vulnerabilidad en cuanto a la sobrecarga y
sentimientos de frustracion que pueden surgir a medida que asume su nuevo rol (Olatunji y Mayers,
2019); asi pues, estima que profundizar en planteado anteriormente sera posible ante el método

cualitativo de investigacion.

Con base en esto, conocer como es la calidad de vida relacionada con la salud de los

cuidadores familiares permite reconocer las necesidades que también presentan los cuidadores al
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asumir su nuevo rol durante el proceso de enfermedad y el impacto que trae consigo en los
diferentes aspectos de su vida, desde lo fisico, psicolégico y social. Por esto, se considera que el
ahondar en lo anterior mencionado, promueve conocimiento a nivel social, con relacion a la
importancia de ser cuidador en una sociedad donde cada vez es mayor el nimero de personas con
enfermedad cronica, mas atn en momentos donde se destaca el cuidado ambulatorio, cediendo asi,

la responsabilidad acerca del bienestar del paciente, a su cuidador.

De esta forma, la importancia de profundizar en este tema a nivel tedrico consiste en que la
realizacion de este estudio brinda informacion situada y reciente respecto a la calidad de vida
relacionada con la salud de los cuidadores adultos de pacientes con cancer en la ciudad de Cali.
Ademas, de que permite realizar una recoleccion de conceptos y teorias acerca de calidad de vida
relacionada con la salud y ahondar en sus diferentes esferas, para posibilitar la organizacion y
combinacién de la informacién recogida y asi, permitir profundizar en el complejo mundo del

cancer y, sobre todo, en lo que significa y repercute el asumir el rol de cuidador.

Por consiguiente, la relevancia cientifica a nivel metodoldgico es que por medio del método
cualitativo y el disefio narrativo se permitird conocer las historias de vidas y experiencias de los
cuidadores de pacientes con cancer, posibilitando a su vez profundizar en su calidad de vida 'y en
las diferentes dimensiones que esta contiene, brindando datos de forma descriptiva, al retomar lo
expresado por los participantes por medio de sus discursos. Esto, a su vez, posibilita enfocar el
problema planteado en el estudio desde el punto de vista individual del participante, facilitando
abordar los significados que cada individuo atribuye al acercamiento con la enfermedad, asi como
las situaciones vividas a partir de esta. Adicionalmente, por medio de este método se propicia
entablar un acercamiento mas humano y célido con los participantes, facilitando la apertura por

parte de estos a través de su discurso.

Es por eso por lo que este estudio se propone responder ;Como es la calidad de vida
relacionada con la salud de los cuidadores familiares de pacientes adultos con cancer en la ciudad
de Cali? Por consiguiente, el objetivo general consiste en caracterizar la calidad de vida relacionada

con la salud de los cuidadores familiares de pacientes adultos con cancer en la ciudad de Cali.
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Para llevar a cabo el cumplimiento de este objetivo general, se plantean tres objetivos
especificos, los cuales son; en primer lugar, describir el bienestar fisico de los cuidadores de
pacientes con cancer; en segundo lugar, describir el bienestar psicologico de los cuidadores; en

tercer lugar, describir el bienestar social.

De acuerdo con el planteamiento del problema, se espera encontrar que la calidad de vida
relacionada con la salud de las personas que cuidan a sus familiares adultos con cancer haya tenido
un impacto negativo desde que iniciaron sus labores como cuidadores hasta la actualidad,
generando asi en sus vidas, cambios y a alteraciones respecto a su bienestar fisico, psicoldgico y
social. Entre estos cambios negativos, se espera encontrar que el cuidador presente una carga
mental y emocional mayor, poca adaptacion positiva a su nuevo rol, afectacion con relacion a la
realizacion de proyectos personales y alteracion en la autopercepcion de las habilidades que se
requieren para asumir el nuevo rol de cuidador. También, se espera que los cuidadores hayan
disminuido el nimero de actividades fisicas que realizan, estan experimentado un aumento de
sedentarismo y dispongan poco tiempo para cuidar de si mismos a nivel fisico y emocional. Asi
mismo, se estima encontrar que los participantes hayan experimentado cambios en sus actividades
de rutina, hébitos alimenticios, recursos econdmicos y disponibilidad, pues se espera que dispongan
de un tiempo menor para realizar actividades de entretenimiento y socializacion, especialmente
ahora en medio de la pandemia donde la salud del familiar con cancer es prioridad y el

distanciamiento social es un aspecto fundamental para la salud de todos.

La temaética de investigacion a desarrollar, Calidad de vida relacionada con la salud en
cuidadores familiares de pacientes adultos con cancer, se articula con el grupo de investigacion
Salud y Calidad de Vida (SYCV) debido a que contribuye con la creacion de conocimientos en el
campo de la salud, que permiten desarrollar programas de intervencién en un futuro, teniendo en
cuenta la relacion existente entre los factores psicosociales y ambientales que se presentan en el
impacto de una enfermedad cronica; adicionalmente, este grupo de investigacion trabaja con lineas
de estudio referentes a enfermedades cronicas, salud y estilos de vida. De esta forma, el tema de
este proyecto se vincula con la Psicologia de la Salud debido a que estudia e influye en aspectos
psicolégicos inherentes al ser humano; tales como, las actitudes, concepciones, conductas, valores
y habitos que facilitan una vinculacién cercana entre el equipo de salud y la poblacion (Torres y
Beltran, 1986).
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De acuerdo con el Colegio Colombiano de Psic6logos (2019), esta disciplina se encarga de
la investigacion de factores emocionales, cognitivos y conductuales que experimentan las personas
en relacién con el surgimiento y mantenimiento de una enfermedad mental o fisica. Por
consiguiente, los psicélogos profesionales especializados en el area de salud mental, se deberan
desempefiar en labores tales como, la “investigacion acerca de las relaciones existentes entre
personalidad y susceptibilidad a la enfermedad o habilidad para enfrentarla, orientacion a familias
con problemas, disefios educativos para facilitar el control de enfermedades, ensefianza a los
médicos y otros profesionales de la salud para que se comuniquen de forma tal que faciliten la
adherencia a los tratamientos, trabajo con organizaciones de cuidado de la salud, entre otros”
(Stone, 1988, p.15).

En consecuencia, teniendo en cuenta que el planteamiento problema de la presente
investigacion corresponde a la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores familiares
de pacientes adultos con cancer, se considera que la disciplina cientifica a partir de la cual se aborda
el problema planteado es la Psicologia de la Salud, puesto que es el area que se encarga de
investigar la calidad de vida de las personas, teniendo en cuenta sus diferentes dimensiones: fisico,
psicoldgico y social y ahondando en los contenidos de ellos. Ademas, dado que la investigacion
pretende conocer el impacto de una enfermedad cronica como el cancer en la vida de las personas
que desempefian el rol de cuidador de los pacientes con esta enfermedad, se estima que el
profundizar desde la mirada de la Psicologia de la Salud, permite promover el conocimiento
respecto al tema presente, vislumbrar los factores que mas se destacan en el proceso de cuidar a

un paciente con cancer, para asi tenerlos en cuenta en la creacion de herramientas de intervencion.

Ahora bien, a continuacion, se presentara el marco conceptual, iniciando con la definicion
del cancer como enfermedad, la clasificacion de sus etapas y la definicion de cada una de estas.
Posteriormente se presenta el concepto de cuidador segun los autores consultados, el significado
del término de calidad de vida, calidad de vida relacionada con salud, la definicion de salud y los
modelos que fueron hallados en referencia a la calidad de vida relacionada con la salud.
Adicionalmente, se describen los estados de calidad de vida relacionada con la salud, iniciando por
el estado de bienestar fisico, estado de bienestar psicoldgico, estado de bienestar interpersonal y

estado de bhienestar social.
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La enfermedad crénica de cancer se define como el conjunto de enfermedades relacionadas,
en donde las células cancerosas crecen descontroladamente, originandose en cualquier parte del
cuerpo, superando el namero de las células normales, lo cual dificulta que el cuerpo funcione de la
manera que deberia, y a su vez, se corre el riesgo de que aquellas células empiezan a dividirse sin
detenerse y se diseminan en los tejidos de sus alrededores (American Cancer Society, s.f). Por ello,
dependiendo del nivel de diseminacion que se presente en la persona diagnosticada con cancer y
por el tamafio de su tumor, es que se clasifican sus etapas o fases, las cuales permiten diferir el tipo
de tratamiento que se debe aplicar, entre los que se destacan las quimioterapias, radioterapias y
cirugias. Segun lo referido por la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (s.f.) las fases del cancer
van desde que se producen las primeras mutaciones de las células hasta que la enfermedad llega a
su etapa final y se clasifican de la siguiente forma: etapa O, etapa IA, etapa IIA, etapa IlIA y
metastasis y etapa V. Cada una de estas etapas en mencion de clasificacion para el cancer se
encuentra definida a continuacion. (Ver tabla 1)

Tabla 1

Clasificacion de etapas del cancer.

Etapa Caracteristicas

Etapa 0 “Se caracteriza por ser la etapa inicial y la més
larga de la enfermedad, ocasionando la
propagacién de las células malignas, mas no
generando tumor, siendo de dificil diagnostico
y asintomatica”.

Etapa IA “Se caracteriza por la existencia de la lesion
cancerosa microscopica localizada en el tejido
donde se ha originado. En ella, tampoco
aparecen sintomas o molestias en el paciente.
En determinados casos como en el cancer de
mama, cuello uterino o colon, la enfermedad se
puede diagnosticar en esta fase mediante
técnicas que permiten su deteccion”.
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Etapas 1Ay IIIA “En esta etapa la lesiéon comienza a extenderse
fuera de su localizacion de origen e invade
tejidos u 6rganos adyacentes; esta es, la fase de
invasion local”.

Metastasis En esta etapa es en donde la enfermedad se
disemina fuera de su lugar de origen,
apareciendo lesiones tumorales a distancia; por
ende, es la etapa de invasion a distancia y la
sintomatologia que presenta el paciente suele
ser compleja.

Etapa IV o fase terminal “En esta etapa la enfermedad oncologica esta
totalmente avanzada, progresiva e irreversible
(incurable). En este momento ya no se responde
a los tratamientos empleados habitualmente y se
brinda el apoyo desde la medicina paliativa o
medicina del dolor; esta fase es acompariada de
maltiples sintomas que provocan gran malestar
en el enfermo disminuyendo su calidad de vida
y la de la familia”.

Nota. La informacién fue tomada de la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (s.f.). Fuente:

Elaboracion propia.

Entendiendo esto, desde el momento del diagnostico, durante el tratamiento y en todas las
etapas evolutivas de la enfermedad, el paciente y la familia sufren un estrés psicoldgico prolongado
como consecuencia de los sintomas, el conocimiento y el pronostico del cancer, asi como de su

estigmatizacion (Zapatero y Pérez, 1998 citado en Zorrilla, 2007).

Asi pues, para fines de esta investigacion se considera necesario definir el concepto de
cuidador, el cual ha sido ampliamente abordado por diferentes autores. Iniciando con el término de
Reyes (2001) citado en Rivas y Ostiguin (2010), quien refiere la palabra cuidador a aquella persona
que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que

le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.

Por otra parte, Angulo y Ramirez (2016), definen el término de cuidador como aquella



19

persona que asiste o cuida de otra que se encuentra afectada por cualquier tipo de discapacidad o
incapacidad que le dificulte o impida el desarrollo habitual de sus actividades ya sean vitales o
sociales. Pasar de ser el familiar de una persona sana, a ser el cuidador primario de una persona
que presenta una enfermedad cronica, trae consigo la asimilacion de un nuevo rol, el cual, a su vez,
implica cambio en las relaciones, expectativas y habilidades en la vida de la persona (Barrera et al.
2011, citado en Carrefio y Chaparro, 2018).

Por su parte, Barron y Aguilar (2009) definen este término, y con el cual se basara la
presente investigacion, como persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y
emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar
cercano o alguien que es significativo para el paciente. Por tanto, este cuidado continuo también
afecta las diferentes dimensiones de la salud de los familiares cuidadores poniéndoles en un mayor
riesgo de estrés emocional y diversas enfermedades tanto fisicas como mentales. Asi pues, el
cuidador es entendido como un agente susceptible y vulnerable producto del desgaste de su

actividad, por esto, estos autores lo plantean como un enfermo potencial.

Considerando que los familiares que asumen el rol de cuidador reorganizan las obligaciones
y actividades diarias que desempefian, es fundamental definir y tener en cuenta el concepto de
calidad de vida relacionada con la salud para profundizar en el estado de ésta y sus dimensiones.
Para ello, es importante empezar definiendo el concepto de calidad de vida en términos generales,
el cual es definido por la OMS (1994) citado en Botero y Pico (2007) como “la percepcion del
individuo de su posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que vive
y en relacidon con sus objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones” (p.16); tratandose de
un concepto muy amplio, estando influido por la salud fisica, estado psicoldgico y el nivel de
independencia, redes sociales y la interaccién con el entorno del sujeto (Anarte et al., 2010).

Otra definicion de calidad de vida general es la planteada por Ferrans (1990) citado en
Urzua (2012), en la cual define como "el bienestar personal derivado de la satisfaccion o
insatisfaccion con areas que son importantes para €l o ella” (p. 62). O por su parte, Bigelow et al.
(1991) citado en Urzua (2012) refiere el término de calidad de vida como la "ecuacion en donde se

balancean la satisfaccion de necesidades y la evaluacion subjetiva de bienestar” (p. 62).

Sin embargo, el incremento de enfermedades crénicas en la mayoria de paises y en su

poblacién adulta, para la que el objetivo principal de sus cuidados es la disminucion de sintomas,
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evitar complicaciones en el tratamiento y mejorar su bienestar tanto fisico como emocional,
ocasiona que las medidas clasicas brindadas de la medicina (morbilidad y expectativa de vida) no
sean suficientes para evaluar la calidad de vida de las personas (Botero y Pico, 2007); por ello es
necesario la implementacion de un nuevo concepto que permita con mayor exactitud, la evaluacion
de la calidad de vida en pacientes y sus cuidadores en el contexto de enfermedad, por lo que se
planteo el concepto de Calidad de Vida relacionada con la salud (CVRS), la cual ha sido definida
por varios autores durante los ultimos afos, y la cual, es considerada por diversos investigadores
clinicos como un apropiado indicador de evaluacion, en las enfermedades cronicas ya que, las
mediciones clinico/fisioldgicas tradicionales, se limitan a brindar informacion a las personas
dedicadas al ambito clinico, dejando a un lado el interés del paciente o de su familiar (Urzua.,
2010).

Antes de ahondar en las definiciones brindadas por diferentes autores con relacion al
concepto de calidad de vida relacionada con la salud, se considera necesario definir a su vez el
concepto de salud, el cual, segin la OMS (1946), "es un estado de completo bienestar fisico, mental
y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Por otro lado, Martin y Pastor
(1998) citado en Valenzuela (2015) “sefialan que la salud es un momento relativo, es decir, un
periodo de salud-enfermedad cambiante, variable, individual y colectivo, producto de todos los
determinantes sociales genéticos, bioldgicos y ecologicos que se originan en la sociedad, se
distribuyen socialmente y se enuncian en nuestra biologia” (p. 55). Asi pues, se estima que el
concepto de salud esta determinado por el contexto histérico, social y cultural, asi como por las
condiciones de vida de las personas, lo cual lo hace un concepto dinamico y en constante cambio
(San Martin, 1981 citado en Gavidia y Talavera, 2012).

Teniendo en cuenta lo anterior, el concepto de calidad de vida relacionada con la salud se
define en un primer momento como el resultado cognitivo y afectivo del afrontamiento a estresores
y disturbios percibidos contra los objetivos de la vida; tales como, la enfermedad especifica y
elementos generales (Echteld et al., 2003, como se citd en Urzla, 2010). Asi mismo, Patrick y
Erickson (1993, como se cito en Urzua, 2010) definieron este concepto como el valor otorgado a
la duracién de la vida y su modificacion por impedimentos, estado funcional, percepcion y
oportunidades sociales que son influenciadas por la enfermedad, dafio, tratamiento o politicas

publicas™ (p. 359). Por otra parte, Schwartzmann (2003) citado en Quiceno y Vinaccia (2012)
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define el término de Calidad de Vida relacionada con la salud como “la valoracion que realiza una

persona, de acuerdo con sus propios criterios del estado fisico, emocional y social en que se

encuentra en un momento dado, y refleja el grado de satisfaccion con una situacion personal a

nivel: fisiologico, emocional, y social” (p. 125).

Por otra parte, para tratar de comprender a mayor profundidad la calidad de vida relacionada

con la salud, diversos autores han planteado diferentes modelos. (Ver tabla 2)

Tabla 2

Modelos de calidad de vida relacionada con la salud.

Autores

Modelos

Ware (1984)

Propuso un modelo de relacion progresiva
entre la enfermedad y los campos de CV, en el
que la enfermedad se encuentra en el centro de
circulos concéntricos donde la influencia en los
resultados de la CVRS es mas fuerte en
aquellos resultados mas préximos a la
enfermedad, tales como el funcionamiento
personal. El impacto de la enfermedad se
extenderia a otros resultados de la CVRS tales
como la incomodidad psicolégica y el
bienestar, luego a las percepciones sobre salud
en general y finalmente al funcionamiento del
rol social.

Wilson y Cleary (1995)

Este modelo lineal de CVRS integra aspectos
del modelo biomédico y del paradigma de las
ciencias sociales y clasifica las variables de
resultado de los pacientes en cinco niveles: 1.
factores bioldgicos y fisioldgicos (nivel mas
aproximado); 2. sintomas; 3. estado funcional;
4. salud general percibida; y 5. CV global
(nivel mas distal). Proponiendo una relacion
causal lineal entre los cinco niveles en la cual
las variables de un nivel
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Proponen un modelo lineal continuo que va
desde los sintomas y sefiales de la enfermedad
hasta el bienestar general, pasando por niveles

Brenner et al. (1995) intermedios: funcionamiento relacionado con
la enfermedad y funcionamiento general.

Incorporan la nocion de “cambio de respuesta”
que es un catalizador que desencadena un
proceso de acomodacién en la CV, predicen
que un deterioro del estado de salud conduciria
a una disminucion en la CV. Si ocurre una
acomodacion como un afrontamiento exitoso,
Sprangers y Schwartz (1999) entonces la CVRS mejorara. Sin embargo, si la
acomodacion conduce a un cambio de
respuesta la CVRS puede permanecer igual.

Nota. Informacion tomada del estudio realizado por Quiceno y Vinaccia (2012). Fuente: Quiceno
y Vinaccia (2012)

Por otra parte, el concepto de calidad de vida relacionada con la salud incluye en si mismo,
una amplia lista de campos, funciones, estados o dimensiones, -nombrados dependiendo del autor
que los defina- que sirven para especificar los diferentes aspectos de la vida, en los que este término
impacta. Inicialmente, en el concepto de calidad de vida relacionada con la salud, se encontraban
los campos de salud fisica y mental, definidos por RAND, 1992; Ware y Sherbourne, 1992 citados
en Padilla., 2005, como: “la salud fisica como funcionamiento fisico, limitaciones de rol debidas a
la salud fisica, dolor corporal y salud general, y describi6 a la salud mental como energia/fatiga,
funcionamiento social, limitaciones de rol debidas a problemas emocionales, y bienestar
emocional” (p. 82). Posteriormente, en la definicion brindada por Padilla et al. 1990, se proponen
tres dimensiones que influyen en la calidad de vida relacionada con la salud; dimensidn fisica, la
cual refiere acerca del funcionamiento y efectos colaterales del tratamiento médico; dimension
psicoldgica, la cual contiene los atributos afectivos cognitivos, afrontamiento, significado del
dolor/cancer, y la dimension bienestar interpersonal, en la que se encuentra el apoyo social, funcion

de rol social.

En este sentido, algunos autores exponen que la calidad de vida relacionada con la salud
anteriormente incluia un solo campo, el cual era la funcion fisica, pero desde entonces se han

expandido para incluir multi-dimensiones de funcion y bienestar. Conforme a esto, un estudio
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realizado por Padilla et al. 1990, de pacientes de cancer con dolor arrojo tres nuevas dimensiones
de bienestar; tales como; el bienestar fisico, que refiere al funcionamiento y los efectos colaterales
del tratamiento; el bienestar psicologico, que indica atributos afectivos cognitivos, afrontamiento
y significado del dolor/céncer; y, por ultimo, el bienestar interpersonal, referido al apoyo social y
la funcidn del rol social. Posteriormente, estos investigadores extendieron los tres campos previos
y afadieron una dimension espiritual, refiriendo la funcion-fisica a la fuerza, fatiga, el suefio y
apetito; la psicologica a la ansiedad, depresion, el disfrute, ocio, dolor, molestia por el dolor, miedo,
felicidad y cognicidn; la social a la carga de la persona encargada del cuidado del enfermo, roles o
relaciones, afecto, funcion sexual y apariencia; por Gltimo, surgio la funcion espiritual, indicando

el sufrimiento, significado del dolor, religiosidad y trascendencia (Padilla, 2005).

Retomando el concepto brindado por Schwartzmann (2003) acerca de la Calidad de Vida
Relacionada con la Salud; y, sobre el que se construira esta investigacion, es conveniente definir
los estados de calidad de vida relacionada con la salud planteados por el autor: estado de bienestar
psicolégico, fisico y social, las cuales, a su vez, se relacionan entre si y permiten medir distintos
aspectos de la vida. Para fines de esta investigacion, se retoman los conceptos planteados por
Shumaker y Naughton (1995) acerca de las dimensiones previamente mencionadas. En
consecuencia, a lo anterior, el estado de bienestar fisico consiste en el grado de realizacion de las
actividades cotidianas (tanto de autocuidado como instrumentales) relacionadas con la propia
autonomia, independencia y competencia (Shumaker y Naughton,1995). Asi mismo, dentro del
concepto de bienestar fisico, se encuentra el término de autocuidado, el cual refiere a la préctica de
actividades fisicas que los individuos jovenes y adultos mayores inician y realizan en su propio
beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar (Orem, 1993). De igual forma,
el estado de bienestar fisico contiene el concepto de salud general, la cual hace referencia a la
valoracion personal en el estado de salud, que incluyen la situacién actual y las perspectivas futuras

y resistencia a enfermar (Ware y Sherbowrne, 1992, citados en Padilla., 2005).

El estado de bienestar psicoldgico hace referencia a la presencia de malestar o bienestar
vinculados a la experiencia y vivencia del problema de salud, su diagnostico o tratamiento
particular o ante la vida en general (Shumaker y Naughton,1995). A su vez, en el estado de
bienestar psicoldgico, esta el término de satisfaccion por la vida y se define como la evaluacion

positiva que cada persona hace acerca de la calidad de sus experiencias; un indicador del bienestar
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subjetivo que se da a conocer a traves de la propia evaluacion que el sujeto expresa (Watanabe,
2006). En esta misma linea, dentro del bienestar psicolégico se encuentra el término de
autorrealizacion, el cual hace referencia a un ideal al que todo hombre desea llegar, satisfaciéndose
mediante oportunidades para desarrollar el talento y su potencial al maximo, expresando ideas y
conocimientos, creciendo y desarrolldndose como una gran persona. En este contexto, el individuo
precisa de trascender creando su propia obra. (Maslow, 1991 citado en Castro, 2018). Por ultimo,
se encuentra el término de percepcion de habilidades, el cual, para su definicion es necesario
especificar cada elemento que lo componen: por un lado, desde la Gestalt se define la percepcion
como una tendencia al orden mental. Inicialmente, la percepcion determina la entrada de
informacidn; y, en segundo lugar, garantiza que la informacion retomada del ambiente por parte de
las personas permita en ellas la formacidn de abstracciones y representaciones (juicios, categorias,

conceptos, etc.) (Oviedo, 2004).

Por otra parte, las habilidades son un grupo de competencias psicosociales y habilidades
interpersonales que ayudan a las personas a tomar decisiones bien informadas, comunicarse de
manera afectiva y asertiva, y desarrollar destrezas para enfrentar situaciones y solucionar
conflictos, contribuyendo a una vida saludable y productiva (OMS y UNICEF, citado en Fe y
Alegria Colombia, 2005).

Teniendo en cuenta las definiciones de los conceptos anteriores, para este estudio el
concepto de percepcién de habilidades estaria definido como el proceso de seleccién y formacion
de representaciones mentales que realizan las personas frente a sus competencias para comunicarse

asertivamente, resolver problemas y tomar decisiones.

Por otra parte, (Shumaker y Naughton,1995) refieren que el concepto de bienestar social
“hace énfasis en la presencia de problemas en la ejecucion de las actividades sociales cotidianas y
deseadas, asi como los efectos en la limitacion de realizacion de los roles sociales de cada uno y la
falta de redes de apoyo”. El concepto red de apoyo es definido por Abelldo y Madariaga (1997)
citado en Orcasita y Uribe (2010) como el conjunto de personas o individuos que, debido a su
cercania e importancia dada por la persona, constituyen su ambito social primario y son capaces de
causar un impacto en la vida. Asi mismo, dentro del estado de bienestar social se encuentra el
concepto de ambiente social, el cual es definido por Granada (2001) como el “tipo de interaccion

que se establece un sujeto social con otro u otros respecto de ciertas propiedades, caracteristicas o
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procesos del entorno y de los efectos percibidos sobre el mismo segun roles y actividades

desarrolladas por los sujetos” (p. 390).
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METODO

Tipo de investigacion

El presente estudio se abordo6 desde un enfoque cualitativo de la investigacion, el cual esta
caracterizado por indagar acerca de lo singular referente a un fendmeno, sin esperar predicciones
0 cuantificaciones exactas (Salgado, 2007), lo cual refiere a que en este estudio se propone ahondar
en las experiencias de los participantes.

Por medio del enfoque cualitativo, se permitié abordar la calidad de vida relacionada con
la salud desde una perspectiva que reconoce la variabilidad y la intersubjetividad en un mundo
constituido por simbolos que cada individuo interpreta de forma distinta, lo que permite reconocer
las distintas interpretaciones que varian sujeto a sujeto sin la necesidad de que exista una unica
verdad (Salgado, 2007). Del mismo modo, Jiménez y Dominguez (2000) citados en Salgado (2007)
sefialan que los métodos cualitativos parten del supuesto de que el mundo y la realidad social se
construye de significados y simbolos, por lo que, la intersubjetividad es pieza clave y es el punto
de partida de los estudios cualitativos para captar reflexivamente los significados sociales, en ese
sentido, la investigacion cualitativa tiene como fin el intento de obtener una comprensién profunda
de los significados y definiciones de la situacion tal como nos la presentan las personas, mas que
la produccién de una medida cuantitativa de sus comportamientos. Con base a esto, se origina la
importancia de la intersubjetividad en la investigacion como un elemento promotor en la
comprension y reflexion de los significados que el otro ha ido construyendo a partir de sus

vivencias personales. Asi, esto permite enfatizar las experiencias de cada participante, como un



27

aporte para la comprension de cdmo han ido significando su calidad de vida en relacién con su
salud y las diferentes dimensiones que ella contiene, a partir de asumir el rol como cuidador de una

persona adulta con cancer.

Por este motivo, tener en cuenta la historia relatada por cada participante sobre sus
experiencias entorno a su calidad de vida de vida relacionada con la salud, propicia momentos de
reflexion y comprension de lo que se requiere, conlleva e impacta al asumir el rol de cuidador de
una persona adulta con cancer, por lo que se considera adecuado que este estudio esté guiado por
un disefio narrativo, el cual permita recolectar informacion clave respecto a la historia de vida y los

acontecimientos de los participantes respecto a su calidad de vida relacionada con la salud.

Este disefio permite una reconstruccion de los sucesos que han acontecido en la historia de
vida de los cuidadores, lo cual permite explorar el desarrollo e influencia que tiene el objeto de
estudio en sus vidas (Salgado, 2007). La narracion de cada cuidador sobre su historia posibilito la
caracterizacion de los aspectos de su vida que respondan a los objetivos planteados en la presente

investigacion.

Participantes

Para la presente investigacion se contd con la participacion de 4 personas, un hombre y tres
mujeres entre los 18 a 70 afios que son o fueron cuidadores de familiares de pacientes adultos con
cancer. Para la seleccidn de dichos participantes se tuvo en cuenta como criterio de inclusién que
Ileven desempefiando su labor como cuidadores por minimo seis meses, esperando que, durante
ese tiempo, hayan tenido un acercamiento importante con el proceso de enfermedad del paciente y
conozcan las herramientas y los recursos requeridos para asumir el rol como cuidado; asi mismo,
en caso de que su familiar con diagndstico haya fallecido, se esperd que el tiempo de fallecimiento
de la persona sea hasta un afio antes de la entrevista, debido a que es necesario que el cuidador
pueda evocar el recuerdo de su experiencia con la mayor claridad posible. Adicional a esto, los
cuidadores debian estar de acuerdo con su participacion en el estudio, constatando su aceptacion

por medio de su firma en el consentimiento informado (Ver anexo 1). Ante esto, se tuvo en cuenta
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que dicha firma se realizé por medio de una firma virtual, -teniendo en cuenta el problema de salud
mundial por el Covid-19-. Por otro lado, se tuvo como criterio de exclusion que los participantes
sean cuidadores de familiares que sean pacientes de cuidados paliativos, se encuentren en un rango
de edad menor o igual a los 18 afios o ejerzan el cuidado como profesionales del personal de salud.
Los participantes fueron seleccionados a partir de un muestreo por conveniencia, el cual se
caracteriza por escoger voluntariamente a aquellos sujetos que por cercania se considere gque

representan el fenémeno a investigar (Mendieta, 2015).

Categoria de analisis

A partir de la revision tedrica de estudios previos y por medio de la elaboracion de objetivos,
se plantean tres categorias de andlisis tematico para la realizacion de esta investigacion: bienestar
psicoldgico, bienestar social y bienestar fisico. La primera estd compuesta por las subcategorias de
satisfaccion ante la vida, autorrealizacidn y percepcién de habilidades. La segunda categoria se
compone por las subcategorias de red de apoyo y ambiente social; y, por ultimo, la tercera categoria
planteada de bienestar fisico contiene las subcategorias de autocuidado y salud general. Asi pues,
a continuacion, se presentan a modo de tabla las definiciones de cada categoria junto a sus

subcategorias de analisis. Ver Tabla 3.

Tabla 3

Categorias y subcategorias de la Calidad de vida relacionada con la salud.
Categorias

Bienestar Psicoldgico

Hace referencia a la presencia de malestar o bienestar vinculados a la experiencia y vivencia del
problema de salud, su diagndstico o tratamiento particular o ante la vida en general (Shumaker y
Naughton,1995).

Se define como la evaluacion positiva que cada

Subcategoria: persona hace acerca de la calidad de sus experiencias;
_ B _ un indicador del bienestar subjetivo que se da a
Satisfaccion por la vida conocer a través de la propia evaluacion que el sujeto

expresa (Watanabe, 2006)
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Hace referencia a un ideal al que todo hombre desea
llegar, satisfaciéndose mediante oportunidades para
] desarrollar el talento y su potencial al méaximo,
Subcategoria: expresando ideas y conocimientos, creciendo y
Autorrealizacion desarrollandose como una gran persona. En este
contexto, el individuo precisa de trascender creando
su propia obra. (Maslow, A. 1991 citado por Castro

2018).

De acuerdo con la Gestalt, la percepcion se define
como una tendencia al orden mental. Inicialmente, la
percepcion determina la entrada de informacién; vy,
en segundo lugar, garantiza que la informacion
retomada del ambiente por parte de las personas
permita en ellas la formacion de abstracciones y
representaciones (juicios, categorias, conceptos, etc.)
(Oviedo, 2004).

Por otra parte, las habilidades son un grupo de
competencias  psicosociales y  habilidades
interpersonales que ayudan a las personas a tomar

Subcategoria: decisiones bien informadas, comunicarse de manera
B N afectiva y asertiva, y desarrollar destrezas para
Percepcion de habilidades enfrentar situaciones y solucionar conflictos,

contribuyendo a una vida saludable y productiva
(OMS y UNICEF, citado en Fe y Alegria Colombia,
2005).

Teniendo en cuenta las definiciones de los conceptos
anteriores, para este estudio el concepto de
percepcion de habilidades estaria definido como el
proceso de seleccion 'y  formacién  de
representaciones mentales que realizan las personas
frente a sus competencias para comunicarse
asertivamente, resolver problemas y tomar
decisiones (Autoria propia).

Bienestar Social

Hace énfasis en la presencia de problemas en la ejecucion de las actividades sociales cotidianas y
deseadas, asi como los efectos en la limitacion de realizacion de los roles sociales de cada uno y
la falta de redes de apoyo” (Shumaker y Naughton,1995).
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Subcategoria:

Red de apoyo

Se define como el conjunto de personas o individuos
que, debido a su cercania e importancia dada por la
persona, constituyen su ambito social primario y son
capaces de causar un impacto en la vida (Abelld y
Madariaga,1997. citado en Orcasita y Uribe, 2010)

Subcategoria:

Ambiente social

El ambiente social podria entenderse como el tipo de
interaccion que establece un sujeto social con otro u
otros respecto de ciertas propiedades, caracteristicas
0 procesos del entorno y de los efectos percibidos
sobre el mismo segin roles y actividades
desarrolladas por los sujetos (Granada, 2001).

Bienestar Fisico

Consiste en el grado de realizacion de las actividades cotidianas (tanto de autocuidado como
instrumentales) relacionadas con la propia autonomia, independencia y competencia (Shumaker y

Naughton,1995).

Subcategoria:

Autocuidado

Refiere a la préctica de actividades fisicas que los
individuos jovenes y adultos mayores inician y
realizan en su propio beneficio para el mantenimiento
de la vida, la salud y el bienestar (Orem, 1993)

Subcategoria:

Salud general

Hace referencia a la valoracion personal en el estado
de salud, que incluyen la situacién actual y las
perspectivas futuras y resistencia a enfermar (Ware y
Sherbowrne, 1992, citados en Padilla., 2005).

Nota. Informacién tomada de diferentes autores. Fuente: Autoria propia.

Instrumentos

La recoleccion de informacion para esta investigacion se llevo a cabo a traves de una

entrevista individual semiestructurada a cada participante, la cual permitié profundizar en las

experiencias y vivencias de los cuidadores, respecto a los temas planteados anteriormente; asi

mismo, este instrumento posibilitd que los entrevistadores tuvieron un adecuado manejo y orden
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de las preguntas, para que por medio de estas se pudiera obtener la resolucion de los objetivos
planteados, sin eliminar la flexibilidad de poder reorganizar las mismas preguntas de acuerdo a las
necesidades y curso que vaya tomando la entrevista. Asi pues, con esta técnica se da la posibilidad
de adaptarse a la narracion y discursos de los sujetos, permitiendo que el interlocutor aclare
términos, identifigue ambigiiedades y reduzca los formalismos propios de una entrevista
estructurada (Diaz et al., 2018). Dicha narracion fue clasificada a partir de categorias y
subcategorias previamente planteadas, las cuales permitieron organizar y responder al problema de

investigacion expuesto en la investigacion.

De esta forma, se cre6 un instrumento de 49 preguntas que sirvieron como base para
recolectar la informacidon brindada por los participantes. Dichas preguntas estan clasificadas en un
primer momento por: 10 preguntas de orden sociodemografico, para ahondar en aspectos generales
de la vida de los participantes, tales como; su edad, ocupacion, profesion, entre otros. El segundo
momento del instrumento, consta de 38 preguntas relacionadas con las tematicas de analisis, las
cuales estan divididas en las siguientes categorias: bienestar psicolégico, la cual consta de 12
preguntas; bienestar social, contiene 16 preguntas y como Ultima categoria, se encuentra el
bienestar fisico con 11 preguntas. Las preguntas anteriormente propuestas fueron validadas por dos
expertos en el tema, quienes calificaron el instrumento a partir de los criterios de pertinencia,
claridad, ubicacion y suficiencia; a partir de las recomendaciones realizadas por los jueces, las
preguntas fueron modificadas en cuanto a ubicacion y redaccion, de forma que estas pudieran ser
comprendidas por cada uno de los participantes. Posterior a su correccion, se procedio a validar el
instrumento por segunda vez por medio de una prueba piloto, la cual consistidé en realizar la
entrevista semiestructurada a un cuidador familiar de paciente oncoldgico que cumpliera con todos
los requisitos planteados; ante esto, se identifico la necesidad por ahondar acerca de la capacidad
funcional del paciente que es cuidado por el participante, debido a que a partir de esta informacién
se logra esclarecer si las necesidad que suple el participante cuidador en términos de asistencia a
nivel funcional en cuanto actividades de cuidado personal. Por esto, se elaboraron dos preguntas
adicionales en el instrumento, con el objetivo de profundizar en lo anteriormente planteado; la
primera pregunta fue incluida en la categoria de datos sociodemograficos o generales y la segunda

en la categoria de Estado psicolégico, subcategoria de percepcion de habilidades (ver anexo 3).

Procedimiento
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La presente investigacion tuvo las siguientes cuatro fases para llevar a cabo su desarrollo:

1. Fase de preparacion conceptual y metodolégica del estudio.

La fase inicial consistidé en la preparacion conceptual y metodoldgica del estudio, la cual se
caracterizo por la realizacion de basqueda de diferentes articulos investigativos, datos y estadisticas
acerca de cuidadores de pacientes con cancer, que permitan ahondar en los hallazgos, conceptos y
contexto del tema de interés, posibilitando la elaboracién del planteamiento del problema junto a
sus objetivos. Asi mismo, permitié dar cuenta de la brecha que existe en los estudios previamente
revisados, en donde se destaca la importancia de profundizar acerca de los conocimientos de los
cuidadores en relacion con la enfermedad del paciente al que cuidan, explorar desde una mirada
cualitativa las experiencias de los cuidadores entorno a las dimensiones de su vida: social, fisica y
psicoldgica, y por ultimo, el aporta conocimiento respecto a la calidad de vida relacionada con la
salud a nivel local, debido a que se encuentra los estudios a nivel de Cali son muy limitados.

En esta fase inicial también se llevé a cabo el proceso de revision y validacidn del instrumento por
los jueces del estudio, posteriormente se realizaron los cambios sugeridos para este. Asi mismo, se
realiz6 una prueba piloto con una persona quien cumpliera con todos los criterios de evaluacion,

para asi validar en un segundo momento el instrumento propuesto.

2. Fase de acercamiento a la poblacion.

La fase de contacto con los participantes se define en tener un acercamiento con la poblacién, la
cual consistié en entablar comunicacion con los participantes de la investigacion, que son los
cuidadores familiares de los pacientes adultos con cancer. Dicho contacto con los participantes se
vio mediado por el respeto y la solicitud cordial y voluntaria de ser parte de la investigacion. Asi
mismo, una vez se entabld la comunicacion con los participantes, se les fue explicado en qué
consiste la investigacion y cuéles seran sus riesgos y alcances, permitiendo al participante potencial
conocer acerca de la investigacion de forma general. Adicionalmente, dadas las condiciones
actuales por el COVID 19, se inform6 a los participantes sobre la posibilidad de que la entrevista
sea a través de medios virtuales, dando la opcidn a que opten por la modalidad en que se sientan
mas comodos, ya sea a traves de los aplicativos Skype, Times, Zoom, videollamada, entre otros
medios virtuales. Lo anterior se vio constatado a través del consentimiento informado que cada

participante debi6 firmar.
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3. Fase de recoleccion de informacion.

En un tercer momento, se llevd a cabo la fase de recoleccion de la informacion a traves de la
entrevista semiestructurada previamente construida y validada por los expertos, con sus respectivas
preguntas realizadas a partir de las categorias planteadas para el estudio. Esta fase consistio en la
aplicacion de la entrevista a los participantes previamente contactados, en donde para llevarla a
cabo se tuvieron en cuenta los siguientes pasos: a) Citacion previa del participante en un horario y
espacio adecuado, en donde se propicie un ambiente de seguridad y privacidad; b) Exposicion
detallada al participante cuidador del instrumento planteado, con sus respectivos elementos a tratar
y la funcion del consentimiento informado con el objetivo de que los participantes confirmen el
permiso para llevar a cabo la entrevista. Se cito virtualmente al participante en un horario adecuado
por medio del aplicativo virtual de su preferencia y comodidad, en donde, igualmente se propicid

un ambiente de seguridad y privacidad.

4. Fase de sistematizacion y analisis.

Posteriormente, se realizé el analisis e interpretacion de los resultados obtenidos por parte de
los participantes, en donde fue necesario transcribir las grabaciones de las entrevistas de ellos, para
asi codificar los elementos en el discurso de cada cuidador que se relacionen con las categorias
preestablecidas para el estudio. Para esto, cada investigador realizd la codificacion de las
entrevistas de forma individual a través de una transcripcién imparcial y una lectura consciente
para seleccionar las citas que refieren a cada una de las categorias conceptuales; una vez fue
realizado esto, se procedié a revisar el andlisis previamente hecho, desde la critica de los
investigadores, llegando a un consenso grupal de dicho andlisis, y asi realizar la respectiva
discusion, junto a las conclusiones y recomendaciones en relacion con el problema planteado,
partiendo de los hallazgos por medio del discurso de los participantes con los elementos tedricos
previamente revisados. Asi mismo, como herramienta para facilitar este proceso se hizo uso del
ATLAS-TI. Por ultimo, se tuvo en cuenta los elementos que no se relacionen con las categorias
planteadas, pero que se consideren de gran importancia resaltar, para la creacion de nuevas

categorias emergentes.

5. Fase de socializacion de los resultados.
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Una vez la investigacion esté avalada por los jurados, los investigadores responsables del estudio
se dispondran para reunirse y socializar el estado final del estudio, las conclusiones vy

recomendaciones pertinentes a cada participante involucrado.
Reflexividad

Durante el desarrollo de la actividad investigativa, es normal que el investigador se sienta
conectado en alguna medida con el estudio que se esta llevando a cabo, dado que, en su interés por
profundizar y caracteristicas la situacion, permite inmiscuirse de forma mas cercana al "mundo”
que esté interesado por analizar (Aull, 1999). Es por ello, que es importante realizar un ejercicio
de reflexividad constante a lo largo de la investigacion, la cual es entendida como una herramienta
que es utilizada para analizar como la subjetividad y la intersubjetividad influyen en el proceso de
la investigacion; hacer consciencia de como mis pensamientos, emociones, preconceptos, entre
otro, influyen durante el desarrollo del estudio cualitativo (De la Cuesta, 2011), ya que por medio
de esta herramienta, permite desligar en gran medida la influencia que pueda generar el
investigador, en su objeto de estudio y asi no interferir en los posibles resultados de su

investigacion.

Por lo tanto, al momento de asumir el rol de investigador de la presente investigacion, se hizo un
proceso de insight, en donde desde la fase inicial de planteamiento de problema, cada investigador
dio cuenta a partir del reconocimiento del por qué se sentian interesados y/o motivados a nivel
personal en llevar a cabo la investigacién. Asi mismo, se realizé un proceso critico en relacién con
el impacto que cada entrevista tuvo sobre los participantes, teniendo en cuenta aspectos tales qué
tono de voz se uso, como fue la expresion corporal, generando un espacio de retroalimentacion
entre las investigadoras, posterior a cada entrevista realizada, iniciando desde la prueba piloto.
También se tuvo en cuenta el saber como las investigadoras se vieron movilizados ante las
narraciones de las experiencias de vida que cada cuidador compartia; para esto, se crearon espacios
de expresion emocional de las cuidadoras, quienes lograron compartir y retroalimentar entre si,

cada aspecto movilizador de la investigacion para que esto no afectara en los resultados.

En este sentido, las investigadoras se movilizaron al identificar que el aspecto socioeconomico del
cuidador es un elemento fundamental pues favorece el proceso de cuidado y aumenta las

posibilidades de vida para el familiar en condicién de cancer debido a que, al contar con los
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recursos se puede consultar especialistas y hacer uso de tratamientos especializados que tienen un
valor econémico elevado. También, fue impactante reconocer que, debido al sistema de salud en
el contexto colombiano, los pacientes en condicion de cancer tienen una mayor probabilidad de no
ser atendidos a tiempo, debilitando asi su calidad de vida y desvaneciendo su esperanza de vida;
ademas de no contar con un plan de atencion que cobije el estado psicolégico y fisico del cuidador,

quien se ve afectado por todo lo que acontece en su labor.

Consideraciones éticas

Esta investigacion se desarrolld teniendo en cuenta los lineamientos para la investigacion
con seres humanos gue se consigna en la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud, la cual
regula los aspectos éticos de las investigaciones realizadas en seres humanos y en el ambito de la
salud, descritos en los articulos 5, 6 y 10, ratificando que en este estudio con método cualitativo
prevalece el respeto a la dignidad, la proteccién de los derechos humanos y el bienestar de los
participantes. Asi mismo, la presente investigacién se acoge a los lineamientos del codigo
deontoldgico y bioético del profesional en Psicologia, por medio de la ley 1090 del 2006, la cual
regula el ejercicio de la psicologia en Colombia y resalta el deber de psicologo de no afectar el
bienestar de los participantes ya sea de forma directa o indirecta, al momento de estudiar procesos
de desarrollo cognoscitivos, emocional y social del ser humano. Por ello, como deber profesional
de futuros psicélogos de velar por el bienestar de las personas -y teniendo en cuenta que para los
participantes el evocar sus vivencias como cuidadores de seres queridos puede generar
movilizacién a nivel emocionalmente-, se plantea propiciar un espacio de escucha activa y

empatica en el cual se pueda validar las emociones de los participantes.

Por consiguiente, esta es una investigacion con riesgo minimo con la que se obtuvo un
registro de datos a través de entrevista, en la que no se manipularon las conductas de los sujetos
(Resolucidon 8430, 1993). Es decir que, los datos personales y la informacién obtenida por parte de
los participantes son completamente confidenciales, por tanto, se hizo uso de pseudénimos para
proteger el nombre real de estos; ademas, en el transcurso del estudio los participantes podran
solicitar informacion actualizada sobre el mismo y podran retirarse en cualquier momento si asi lo
desean, agradeciendo la informacién de las razones de su retiro voluntario (Ley No. 1090, 2006).

Se brind6 una explicacién clara desde el inicio respecto al tema a tratar, profesionales, cuidados en
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el proceso de la entrevista, la forma como se plantean las preguntas, haciendo énfasis en el derecho
de no responder a aquello que pueda causar malestar. De igual manera, se constato que por medio
de esta investigacion no se recibird ningin pago, siguiendo el principio de beneficencia. Todo lo
anteriormente mencionado fue constatado por medio de la firma de los participantes del
consentimiento informado (Ver Anexo 1), el cual los investigadores se encargaron de presentar y
explicar a los participantes antes de iniciar la entrevista. Por Gltimo, una vez que el consentimiento

informado fue firmado por los involucrados, se guardd una copia original de este.
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RESULTADOS

En este apartado se presentan los resultados obtenidos para la investigacion que tuvo como objetivo
general caracterizar la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores familiares de
pacientes adultos con cancer en la ciudad de Cali. Esta informacion fue recolectada de forma virtual
por medio de videollamadas con los participantes debido a la situacién de pandemia por Covid-19,

entre los meses de marzo y abril del afio 2021.

Cabe recordar que la informacion acerca de los participantes serd presentada sin una
organizacion jerarquica que influya en la misma, por lo que s6lo se tendra en cuenta la asignacion
de nombres con los cuales se identificara cada participante, cuidando de su confiabilidad para narrar
su experiencia vivida e historias movilizantes manteniendo en todo momento el anonimato. Los
nombres designados para identificar cada cuidador son: Cuidador 1 (C.1), cuidador 2 (C.2),
cuidador 3 (C.3) y cuidador 4 (C. 4). En un primer momento, se mostraran las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes (ver tabla 4), en donde se plasmaron aspectos tales como su
edad, género, formacion académica, estrato socioeconémico, parentesco con familiar oncologico y
etapa del cancer en que se encontraba familiar. Asimismo, se expondra lo encontrado en cada
categoria y subcategoria a partir de los relatos de cada participante, retomando lo mas relevante en

sus discursos.
Tabla 4.

Caracterizacion sociodemograéfica de la poblacion.
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Edad Género Formacion Estrato Parentesco Etapa de
académica  socioeconémico. con cancer
paciente
I 1 I 1 I 1 1 1
Cuidadora 43  Femenino Tecnologia 3 Sobrina Etapa Il
1 anos en comercio.
I 1 I 1 I 1 1 1
Cuidador 38 Masculino Comunicador 4 Hijo Etapa Il
2 anos social.
I I 1 I I I I 1
Cuidadora 67  Femenino Ingeniera 4 Hermana  EtapaV o
3 afos topografica. terminal.
Familiar
fallecido.
I I I I I I I I
Cuidadora 19  Femenino Bachiller 1 Hija Etapa de
4 anos incompleto. metastasis.

Tabla 5.

Perfil de los participantes del estudio.

Edad Con quién Situacion Descripcion de si misma
vive laboral

I I 1 I 1
Se considera una persona
Cuidadora 43 afios Consusdos  Asesora muy creyente y confiada en
1 hijas. comercial. Dios. También nerviosa y
con tendencia a sentir estados
de panico.
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Cuidador 38 afios Madre Profesor de  Considera que esté bien, aunque evita
2 inglés. la interaccion y expresion de
emociones, siente que no puede bajar
la guardia y se encuentra alerta.

Cuidadora 67 afios Madre Pensionada Siente que su mision en la vida es
3 muy especial y consiste en servir. Se
siente satisfecha por lo que ha vivido
y ofrecido como cuidadora.

Cuidadora 19 afios Madre, No labora Considera que sus proyectos
4 hermana, laborales y académicos se
cufiado y interrumpieron porque debid asumir
sobrino. el cuidado del familiar.

En el desarrollo de las entrevistas realizadas a los cuatro participantes del presente estudio,
se logrd profundizar el estado de las diferentes dimensiones de su calidad de vida relacionada con
la salud y conocer la influencia que ha tenido el asumir el rol de cuidador en las mismas. Por ello,
se consideran importante exponer el hallazgo en relacion con el predominio de las subcategorias
mas evocadas en el discurso de cada participante, mostrando la cantidad de citas obtenidas por cada

cddigo (subcategoria) y coocurrencias registradas.

Respecto a las subcategorias presentadas, se evidencia en el discurso de los participantes
mayor coocurrencia en las subcategorias salud general y satisfaccién con la vida, con un igual
namero de citas (27), posterior a esto, la subcategoria de red de apoyo obtuvo 25 repeticiones en
los discursos de los participantes; a su vez, la subcategoria que menos menciones obtuvieron fue
ambiente social y autocuidado con 13 repeticiones cada una. De las categorias resaltadas
previamente, se encontré que los participantes obtuvieron un mayor nimero de citas fueron, en
satisfaccion por la vida y salud general, tuvo un mayor nimero de menciones, con 10 citas en
relacion con esta subcategoria; por parte de la subcategoria de red de apoyo, la cuidadora nimero
cuatro fue quien evocé con mayor frecuencia esta categoria, con 8 menciones. A continuacién, se
presenta la relacién entre las subcategorias y las citas mencionadas por los participantes en cada

una de ellas (ver tabla 5).
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Tabla 6.

Numero de citas por subcategoria.

C.1 C.2 C.3 C. 4
Autocuidado 3 2 5 2 13
Salud general 4 5 10 7 27
Auto 2 3 8 4 16
realizacion
Percepcién de 3 3 7 4 19
habilidades
Satisfaccién 4 7 10 5 27
por la vida
Ambiente 3 1 3 5 13
social
Red de apoyo 5 4 7 8 25
Totales 24 25 50 35 140

Ahora bien, teniendo en cuenta las categorias y subcategorias planteadas en el presente
estudio, las cuales, responden a los objetivos propuestos, se expondran los resultados encontrados
en cada una de ellas a través del discurso de cada cuidador. Cabe resaltar, que las categorias que

aqui se presentan son: bienestar fisico, la cual responde al objetivo de describir bienestar fisico de
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los cuidadores, bienestar psicoldgico, con el objetivo de describir el bienestar psicoldgico de los

participantes y bienestar social, cuyo objetivo es describir el bienestar social de los cuidadores.

Categoria 1. Bienestar fisico.

En el discurso de los cuidadores, surgieron dos temas de manera frecuente; en primer lugar,
los cuidadores refieren acerca de los recursos o estrategias con las que cuentan para afrontar el
proceso de enfermedad de su familiar, ya sean recursos en relacion con los habitos que fomentan
el autocuidado o, por el contrario, hé&bitos pocos saludables para su autocuidado. Aqui, los
participantes del estudio expresaron en las entrevistas que en ocasiones realizaban meditaciones,
sesiones de acupuntura, rutinas de ejercicio, oraciones y sesiones de psicoterapia para disminuir el
estrés, mantener un buen estado de animo y sentirse un poco mas tranquilos, aunque en ocasiones
no contaran con el tiempo o la energia suficiente para mantener estos habitos saludables. Por otro
lado, cada uno de los participantes indicé que durante su proceso como cuidadores descuidaban su
alimentacion porque en medio de sus labores olvidaban comer, perdian el apetito y consumian
menos alimentos, comian a horas no habituales o preferian consumir alimentos con bajos niveles
de nutrientes debido a la ansiedad o la preocupacion constante que experimentaban; por lo cual,
uno de los cuidadores menciona que bajé mucho de peso en aquel momento. Asi mismo, los
cuidadores expresaron que olvidaban visitar al médico con frecuencia para realizarse examenes de
salud debido a que su prioridad y atencion estaba principalmente sobre su familiar en condicion de

enfermedad.

“La meditacion, el ejercicio y la oracion porque soy muy creyente y confié mucho en

Dios. He hecho unas terapias de acupuntura, hice psicoterapia y ya.” (Cuidador 1)

“ s . .
Mensualmente voy a acupuntura para lo animico, desestresarme, estar tranquilo, tener

una meditacion guiada que genera calma, pero lo veo mds como algo preventivo.” (Cuidador 2)

“Considero que en términos de dieta es lo que he cambiado y que considero es muy
nocivo y apenas ahora estoy retomando, pero pues te estoy hablando que desde abril hasta
septiembre si comia cada dos dias algo de panaderia y lo veo como algo de ansiedad, que al no

tener algo qué hacer o para donde ir entonces como dulce, afortunadamente no consumi
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chocolates o cosas que asi que creo me habrian afectado un poco mas por la grasa que tienen.”

(Cuidador 2)

“Yo tenia que estar cuidando el bienestar emocional de la paciente, de mi hermanitay la
de mi mamé entonces alli en ese estar pendiente de ellas dos de pronto descuide un poquito lo
mio, no mi parte emocional porque creo que la maneje bien, pero si mi salud fisica y por eso

perdi tanto peso.” (Cuidador 3)

En cuanto a la subcategoria de salud general, los cuidadores aseguraron gue no presentan
antecedentes clinicos ni enfermedades de base graves, no obstante, dos participantes mencionan
que antes de ser cuidadores presentaban gastritis, complicaciones con el colodn, la espalda y los
niveles de colesterol y triglicéridos. Ahora bien, tres de los cuatro cuidadores mencionan que una
vez asumieron su rol como cuidador experimentaron desgaste emocional y cansancio fisico debido
a la falta de reposo, dolores de espalda por la continua movilizacion de su familiar y alteraciones
en su peso corporal debido a los cambios en su alimentacion. De forma general, cada uno menciona
que su ciclo de suefio se vio afectado o se encuentra afectado actualmente principalmente porque
durante la noche se encuentran vigilantes de su familiar en caso de que sienta dolor, necesite ayuda

0 presente alguna crisis por la cual deban trasladarse rapidamente con él a urgencias.

“Afortunadamente yo si tengo un muy buen sueno, digamos que nada yo ya tengo como

muy interiorizado desde lo bioldgico mi suefio, entonces nada yo a las diez de la noche ya tengo
suefio, puedo estar estresado, pero igual me da suefio y me duermo, no me despierto a
medianoche ni nada y me despierto 6 o 5:30 am que me voy levantando. Entonces el trastorno
del suerio nunca me vi afectado.... Obviamente si nos vamos a los primeros dias de la cirugia y la
quimioterapia si dormia con la puerta abierta por si decia algo o pasaba algo para escuchar
entonces el suefio era mucho mas liviano, pero digamos que se acabd el proceso de la

quimioterapia y pude recobrar el suerio facilmente.” (Cuidador 3)

“Dormia 4 horas, muy poco, era tan fuerte que cuando la llevabamos a urgencias y

duramos dos o tres dias alla, en urgencias eso es algo terrible, todos sabemos que eso es algo
impresionante entonces me tocaba dormir en el piso porque yo tengo un problema de columnay
no puedo dormir sentada o por lo menos no podia quedarme mucho tiempo sentada entonces yo

estaba tan agotada...era del fisico cansancio.” (Cuidador 3)
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“Si, creo que mi salud fisica esta bien, de hecho, cuando iba por urgencias me hacian
examenes de todo tipo, electrocardiograma y demas, me mandaron hasta con psiquiatria y todo
salia bien ” (Cuidador 1)

En conclusion al bienestar fisico los participantes expresan que han tomado acciones para
mejorar su bienestar fisico y emocional, por lo que han visitado al médico recientemente, se han
practicado examenes para evaluar su estado de salud, han visitado expertos en medicina alternativa
para realizar terapias y han intentado promover un habito alimenticio saludable, esto se debe a que
en el caso de algunos el familiar en condicion de cancer ha fallecido hace algunos meses y en el de
otros consiste en que han logrado equilibrar su tiempo para el autocuidado y el cuidado de su

familiar.

Categoria 2. Bienestar psicolégico

Respecto a la segunda categoria de bienestar psicoldgico, cuyo objetivo consiste en
describir el bienestar psicolégico de los cuidadores, los participantes compartieron sus experiencias
alrededor de los temas que abarcan las subcategorias planteadas: autorrealizacion, percepcion de
habilidades y satisfaccion por la vida. Asi pues, en cuanto a la subcategoria de satisfaccion por la
vida se observé en lo relatado por los participantes que el asumir el rol de cuidador ha influido de
forma considerable en la presencia de sentimientos generadores de malestar hacia los participantes
tales como impotencia ante el manejo del paciente por el sistema de salud, incertidumbre frente a
los hechos que puedan acontecer en el futuro, lastima, estrés, sintomas ansiosos, angustia y tristeza
ante el dolor, los cambios y los impedimentos actuales de su familiar debido a la enfermedad. En
este sentido, uno de los cuidadores ha vivenciado ataques de panico y con estos pensamientos

irracionales debido a la ansiedad que experimenta en el proceso de cuidado de su familiar.

6

Yo... llego un punto en el que se me alteraron mucho los nervios, a mi me dio una
ansiedad que estuve también de... Tuve que irme por urgencias porque no sabia qué era, al

parecer era un veértigo y ya la tercera vez un médico me dijo que eso era algo emocional.”

(Cuidador 1)
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“Yo no queria ver a mi tia, la amo y la adoro, pero no la queria ver porque me daban
ataques de panico impresionantes.... Yo creo que todo se debio al proceso de ella y aparte que

también estabamos en pandemia, todos encerrados.” (Cuidador 1)

Por otro lado, un cuidador menciond que se encuentra afectado y sobrecargado
emocionalmente, aunque no ha tenido la oportunidad para exteriorizar sus emociones, experimenta
desmotivacion a la interaccion social y no se enferma hace tres afios porgque considera que su cuerpo
se halla en un estado de alerta de manera constante por lo que desea tomar distancia e iniciar un

proceso de acompafiamiento psicoldgico cuando su familiar mejore.

“No tengo esa capacidad de expresar lo que siento a través del llanto, de la rabia, de

gritar o no sé, entonces eso obviamente se va quedando en la maleta, de pronto ahora lo hago de
una manera consciente pero no de una manera interrumpida...Si, totalmente desmotivado, eh...
Entonces como que en algunos circulos en los que siempre he estado con amigos los evito, me da
pereza, de pronto digo que si pero cuando entro a la casa despueés del trabajo digo que de ahi no

me saca nadie, que en otros momentos hubiese sido diferente.” (Cuidador 2)

Por otra parte, en la subcategoria de percepcidn de habilidades se identifica que todos los
cuidadores refirieron no sentirse satisfechos en cuanto a la informacion obtenida por el personal
médico encargado de brindar el diagnostico y las recomendaciones para el cuidado, puesto que la
informacidn expresada sobre su familiar era explicada en términos técnicos por lo cual era dificil
de comprender. Adicionalmente, los cuidadores consideran que el personal médico deberia
brindarles una orientacion sobre las bases fundamentales del cuidado de su familiar en términos
clinicos referentes a los horarios y las dosis que deben tener los medicamentos, los héabitos
alimenticios més saludables, qué actividades se pueden desarrollar en ese estado y cuales no, como
realizar la movilizacion del paciente, el tratamiento a seguir cuando experimente dolor y los habitos

de higiene personal que promuevan la calidad de vida de su familiar.

“Pues los médicos explican cosas como lo de la comida, el medicamento que tiene y eso,

pero como aca los que le aplican el medicamento son las enfermeras uno a veces no sabe lo de
cada cuanto se lo debe de tomar. AGn no nos han explicado como hacer en la casa con ella, uno
se las va arreglando...Si, que le explicaran a uno las cosas para poder entenderlas porque a
veces uno no entiende mucho de lo que se dice, con nombres raros y asi; o por ejemplo que le

digan a uno como hacer para moverla de la cama y asi.” (Cuidador 4)
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“Yo pienso que es muy importante que, si haya una orientacién medianamente clinica de

como manejar la persona en cuanto a su nutricién, me parece importantisimo y eso es también
parte de lo clinico, como manejar la persona en la parte emocional, eso me parece
importantisimo, yo sé que yo lo hice porque afortunadamente yo tengo las herramientas, pero

muchas personas no las tienen.” (Cuidador 3)

Los participantes destacaron la importancia de haber recibido acompafiamiento a nivel
psicologico en el proceso de diagndstico y desarrollo de la enfermedad de su familiar,
recomendando incluso que el acompafiamiento por parte de las entidades de salud debe ser no sélo
en términos de explicar la patologia, sino también, para acompafiar tanto al paciente como a la

familia en el proceso de la enfermedad.

“que necesito alejarme y en ese momento si consideraria tener un acompafniamiento
psicoldgico, entendiendo que ciertas circunstancias me afectaron a mi y que por la premura no

se manifestaron.” (Cuidador 3)

Asi mismo, indican que al no recibir una orientacion sobre cémo ejercer el cuidado de su
familiar en condicion de enfermedad, los cuidadores tampoco reciben un acompafiamiento
psicolégico o recomendaciones que promuevan su autocuidado desde su rol. Por consiguiente,
algunos cuidadores manifestaron que buscaban la manera de conocer herramientas respecto a cémo
cuidar de su familiar desde sus posibilidades, haciendo uso de aprendizajes previos o
recomendaciones de familiares y personas externas sobre como debe ser plan de alimentacion para
su familiar, como debe movilizar a la persona de un lugar a otro y qué medicamentos se le debe
suministrar en caso de que lo necesite. También, se encontré que uno de los cuidadores afianzo su
experiencia del cuidado en sus creencias espirituales a partir de las cuales sintié una mayor fortaleza

para resolver cualquier tarea que emergié durante su proceso.

“Yo pienso que es muy importante que si haya una orientacion medianamente clinica de

cémo manejar la persona en cuanto a su nutricién, me parece importantisimo y eso es también
parte de lo clinico, como manejar la persona en la parte emocional, eso me parece
importantisimo, yo sé que yo lo hice porque afortunadamente yo tengo las herramientas pero
muchas personas no las tienen entonces entran en panico y en angustia y digamos que no se

toman el momento para mirar que las cosas hay que hacerlas ordenadamente, calmadamente.’
(Cuidador 3)
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“Para mi es muy importante tener al menos ese manejo, esa asesoria, esa orientacion de
gue uno tiene que energeética y emocionalmente estar muy bien parado para transmitirle eso al

paciente y ayudarle en su calidad de vida si es que no hay solucion de nada mas.” (Cuidador 3)

Por otro lado, se observa en la subcategoria de autorrealizacion que tres de los participantes
aplazaron sus proyectos personales debido al cuidado de su familiar. Uno de ellos tuvo que regresar
a vivir con su familiar para cuidar de este e invertir sus ingresos en el cuidado y el mantenimiento
de la casa por lo que ya no le es posible pagar un gimnasio para hacer deporte ni le fue posible
realizar un viaje que tenia planeado ya que evita contagiarse o contagiar a su familiar de covid-19;
otro participante ha presentado dificultades econdmicas debido a la inversion que tuvo en los
cuidados de su familiar y a la falta de oportunidad laboral generada por la pandemia; en este
sentido, otra cuidadora expresd que tiene dificultades econdémicas para cubrir la alimentacién de
su familia dado que cuida actualmente de su familiar en condicion de céncer y este era quien
anteriormente trabajaba y llevaba el dinero a casa, por lo cual también aplazo su suefio de iniciar
sus estudios académicos. Es decir que, la mayoria de los cuidadores atribuyen en gran medida el
posponer sus proyectos al cuidado de su familiar y a la pausa de su trabajo a causa de la recesion
econOdmica acontecida en Colombia por la pandemia de Covid-19.

“Digamos que en ese aspecto no he dejado de hacer nada, coincidencialmente el afio

pasado que estuvo todo el proceso de la quimioterapia salié todo lo del COVID y eso impidi6
que hiciera un viaje que tenia planeado, pero lo asocio es al COVID, no sé si es por excusarme,
pero pensé que, si me contagiaba en el viaje y volver aca podia ser peligroso, pero yo considero

que fue mas por el COVID, por cuidarme.” (Cuidador 2)

)

“Yo me dediqué exclusivamente a ellas, cerré todo todo y me dediqué 100% a ellas.’

(Cuidador 3)

Por ultimo, se concluye que los recursos econémicos con los que cuentan los participantes
y pacientes representan un factor importante para facilitar el cuidado y posibilitar el acceso a
diferentes tratamientos tanto para el cuidador como para el paciente, tales como tratamientos
homeopaticos y alternativos en caso del paciente y para el cuidador tratamientos de acupuntura,
entre otros, notdndose una disminucion de estrés y malestar en los participantes que indicaron no

presentar ninguna incidencia econémica importante debido a su estabilidad econdémica.
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“Si nosotros tuviésemos una condicion economica muy boyante podriamos decir que la
Illevamos a donde fuera y lo que costara, pero no la teniamos entonces teniamos que trabajar con

’

lo que teniamos” y le decia a mi mama “mami, vamonos preparando para la situacion.’

(Cuidador 3)

“Pues esa parte nos preocupa mucho lo del dinero porque a veces es muy dificil
conseguir para la comida de todos, pero siempre ha sido asi. Ahora mas porque mi mama no

trabaja, entonces es menos plata.” (Cuidador 4)

Categoria 3. Bienestar Social

En relacion con el ambiente social, se identific que la mayoria de los participantes no se
encuentran laborando actualmente puesto que algunos cesaron su trabajo debido a los
acontecimientos generados por la pandemia por covid-19 o minimizaron su actividad laboral
debido al cambio de rutina generado por el cuidado y las medidas de contencion establecidas por
la pandemia, lo cual también ocasiond una disminucion en los encuentros con las redes de apoyo

que ahi acontecen.

“Por la pandemia me quedé sin empleo todo el aiio entonces estaba en la casa, me habia
puesto a hacer con mi hija un emprendimiento entonces estdbamos trabajando aca desde la casa,
pero tenia que estar en la clinica con ella entonces habia algin pedido y no habia quien lo

’

despachara, entonces buscar quién me ayuda con mi tia, esas cosas si generan conflicto.’

(Cuidador 1)

“Es muy lindo aun en esta pandemia esas tres parejitas amistades muy queridas con las

que yo tengo un momento de esparcimiento y que lo comparto con mi mama en un lugar en el
campo, nos reunimos una vez al mes, jugamos y almorzamos, pasamos rico entonces esas
amistades asi son muy lindas y yo sé que yo conte con ellos siempre porgue ellos eran pendientes
de mira, cuando veian que pasaban dos o cuatro meses donde no nos habiamos visto, amiga
tienes que venir, tienes que respirar, cambiar de ambiente, romper un poguito con esa dinamica

tan fuerte y me ayudaron muchisimo, son pocas amistades pero muy lindas.” (Cuidador 3)

“Yo no tengo otro trabajo, antes acompariaba a mi mamd a vender la fritanga y ese tipo

de cosas, pero pues desde que se enfermo no pude.” (Cuidador 3)
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“Yo me distraigo mds que todo en €l celular, y ya. Antes salia con mis amigas a comer o

caminar por ahi, a charlar.” (Cuidador 4)

En cuanto a las redes de apoyo, algunos cuidadores expresaron que tienen familiares a
distancia de los cuales han recibido una orientacion profesional, un apoyo emocional o un aporte
economico que ha ayudado en el proceso de cuidado del familiar en condicion de cancer. En este
caso, se encontrd que un cuidador contaba con el apoyo y la orientacion profesional de su hermano
que es meédico para aclarar dudas sobre los procedimientos y cuidados que debia tener con su
familiar en condicion de enfermedad. Continuo a esto, algunos cuidadores manifestaron que
cuentan con un pequefio circulo de amistades con las cuales podian compartir ocasionalmente y
conversar. No obstante, es posible identificar que disminuyé la frecuencia de encuentros con
amigos u otros familiares pues en los discursos de los participantes sélo uno de ellos afirma que
cuenta con una red de apoyo fortalecida pues tiene contacto frecuente con sus hermanos y amigos

cercanaos.

“Ella solo tiene un hijo, pero trabaja y no podia dejar el trabajo porque responde por la

mama entonces nos turnabamos, pero casi todo el tiempo era yo quien me quedaba en el hospital
por las cirugias y todo entonces eso me genero esa ansiedad...Pues el apoyo de mi hermano en
este momento solo puede ser econémico, de hecho, me ha tocado hablar con él y decirle que esté
tranquilo por no poder venir al pais ahora, porque €l si se siente muy mal. El viene al pais cada
afio y no viene desde el 2018, primero por un inconveniente en el 2019 y después ya por la
situacion de salud, entonces si ha estado un poco preocupado, pero de todas maneras él si me
apoya muchisimo, en la parte econémica y estd muy pendiente, me pregunta qué estoy haciendo y

me dice que entienda que debo seguir con mis cosas.” (Cuidador 2)

“Si claro, porque uno hace lo que humanamente cree y yo sé que tratamos de hacerlo,
tengo una ventaja muy grande y es que mi hermano mayor es médico y yo lo llamaba a él y era
mi orientador, €l me decia hazle asi y asi. Yo también daba gracias por eso porque yo tenia esa

asesoria alli de este hermano y sabia que podia disponer de él a la hora que fuera sin embargo a
mi no me gusta ser tan cansona o molestar, respeto los momentos de las personas y digamos le
pedi ayuda y asesoria a él en momentos muy criticos, pero de resto yo trataba de hacer las cosas
tal cual él me decia, las escribia por si algo se me olvidaba, pero si ese apoyo lo tuve por parte

de mis hermanos.” (Cuidador 3)
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“Mi mamda y a veces mi hermana, del resto no mucho. ahh y con mis amigas que les

cuento mis cosas y asi, a veces mi hermano menor” (Cuidador 4)

Adicional a esto, se hall6 que no todos los cuidadores contaban con una adecuada relacion
con su familia, debido a que presentaban situaciones psicosociales de riesgo tales como familiar
drogadicto y embarazo a temprana edad, que propiciaban disfuncion familiar entre los integrantes
de la familia; ante esto, se destaca el caso particular de la cuidadora 4, quien tenia aproximadamente
3 meses de embarazo, lo cual no era aceptado por su familia debido a la condicion de pobreza y
corta edad de la cuidadora, -19 afios-, lo cual generaba que no tuviera una buena relacion con la

mayoria de su familia.

“Pues en estos momentos no es muy buena porque todos estan enojados de que haya

quedado embarazada tan joven, entonces me critican mucho, mi papa me regafia, mi hermana
también y le dicen cosas a mi mama como que yo tan irresponsable para que me pongo a tener
hijos.” (Cuidador 4)

“Muy poca, mi hermana es la que hace la comida en la casa y ella antes cuidaba a mi

mama4, pero ellas pelean mucho porque critica mucho a mi mama y mis otros hermanos no estan,
uno es drogadicto y mi mama se preocupa mucho por él, el otro esta en el ejército y los demas
cada uno por su lado.” (Cuidador 4)

Categoria Emergente. Pandemia por Covid-19

Una vez se realizaron las entrevistas y el respectivo analisis de los discursos de los
participantes fue posible identificar que la pandemia por Covid-19 es una categoria emergente para
el estudio porque ha afectado de forma directa las subcategorias y categorias planteadas para
explorar la calidad de vida relacionada con la salud de los participantes. Por consecuencia a la
pandemia, en cuanto a la salud en general un cuidador menciona que ha evitado asistir a la eps para
realizarse chequeos médicos, otro ha aplazado un viaje que tenia planeado para proteger la salud
de su familiar y la de si mismo; ademas, el COVID ha generado que se sienta mas ansioso. En este
sentido, un cuidador expone que, por causa de la cuarentena, estar en casa en encierro total con su
familiar en condicion de enfermedad generd que le fuera mas dificil de sobrellevar los ataques de

panico que experimentaba como sintoma a la ansiedad de estar frente al cuidado continuo.
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Adicionalmente, los participantes indicaron que si bien el cuidado de su familiar les ha
implicado algunas inversiones econdémicas y gastos inesperados para el cuidado o movilizaciones
del paciente, la pandemia termino6 afectando mucho mas su estabilidad econdémica porque uno de
ellos mencion6 que perdi6 su empleo por este motivo y otros; debido a la restricciones
implementadas por el sistema de salud y los dirigentes publicos para disminuir el contagio por
Covid-19 tal como el distanciamiento social, han presentado dificultades para ejecutar con
normalidad sus emprendimientos o actividades econdmicas para la sostenibilidad de sus familiares

y la de ellos mismos.

“Me descuido un poquito o yo, no sé ahora si sera por la pandemia, pero por 1o menos
una vez al afio voy a que me hagan chequeos, que me cologuen suero y una vez al afio voy con

los examenes hechos a la eps para que no me hagan ir y volver”. (Cuidador 3)

“Digamos que en ese aspecto no he dejado de hacer nada, confidencialmente el afio

pasado que estuvo todo el proceso de la quimioterapia sali6 todo lo del COVID y eso impidid
que hiciera un viaje que tenia planeado, pero lo asocio es al COVID, no sé si es por excusarme,
pero pensé que, si me contagiaba en el viaje y volver aca podia ser peligroso, pero yo considero
que fue mas por el COVID, por cuidarme...Lo de mi mamay lo del COVID, eso hizo que me
pusiera mas ansioso y el no tener un escape deportivo porque no puedo salir, no puedo pagar un

gimnasio entonces la solucidn fue esa. ” (Cuidador 2)

“Yo no queria ver a mi tia, la amo y la adoro, pero no la queria ver porque me daban
ataques de panico impresionantes.... Yo creo que todo se debio al proceso de ella y aparte que

también estabamos en pandemia, todos encerrados.” (Cuidador 1)

“Yo a los hermanitos por parte de papd que ellos son mas bien de escasos recursos yo
tenia que darles para transporte, de alguna manera darles al-gin dinerito entonces yo no me
escape en absolutamente y me quedo un hueco grande y en este momento se me esta haciendo

mas dura con esta bendita pandemia.” (Cuidador 3)

“Si, pues por la pandemia me quedé sin empleo todo el ario entonces estaba en la casa,
me habia puesto a hacer con mi hija un emprendimiento entonces estabamos trabajando aca

desde la casa, pero tenia que estar en la clinica con ella entonces habia algin pedido y no habia
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quien lo despachara, entonces buscar quién me ayuda con mi tia, esas cosas si generan
conflicto.” (Cuidador 1)
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DISCUSION

La elaboracion del presente trabajo surgio a partir del interés por explorar las experiencias
de los cuidadores familiares de pacientes con cancer, en relacion a su calidad de vida relacionada
con la salud, la cual es definida por Schwartzmann (2003) como la valoracién que realiza una
persona, de acuerdo con sus propios criterios del estado fisico, emocional y social en que se
encuentra en un momento dado, y refleja el grado de satisfaccion con una situacién personal a
nivel: fisioldgico, emocional, y social. Asi pues, se considera importante, caracterizar desde la
mirada del cuidador su percepcion acerca de las diferentes dimensiones de la CVRS y como se han
visto afectadas al asumir el rol de cuidador, teniendo en cuenta y respetando siempre la subjetividad
que brinda el método cualitativo con el que se aborda esta investigacion (Diaz y Rodriguez, 2014;
Puerto y Carrillo, 2015). Por lo que, para cumplir con los objetivos de este estudio se describen'y
se exploran las ideas y experiencias narradas por los participantes, a través de los planteamientos

tedricos encontrados previamente en la revision bibliografica.

En un primer momento, retomando lo encontrado en los resultados acerca de los datos
sociodemograficos de los participante, especificamente en relacion con el género, se evidencio que
los cuidadores en su mayoria eran mujeres, habiendo un solo hombre; lo cual demuestra que si
existe un patrén a tener en cuenta acerca del rol que asume la mujer como cuidadora, asemejandose
a lo encontrado también en los estudios de Martinez et al., (2019), Puerto y Carrillo (2015) y
Cascella y Garcia (2020), en donde la mayoria de participantes fueron mujeres cuidadoras de su

familia.
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Partiendo del primer objetivo, el cual consiste en describir el bienestar fisico de los
cuidadores de pacientes con cancer, se determind que los familiares que asumen el rol de cuidador,
presentan alteraciones a nivel fisico durante los procesos de cuidado, principalmente en los
momentos en los cuales su familiar requiere mas asistencia y acompafiamiento, tales como el suplir
las necesidades de cuidado personal como lo es la higiene, asistencia al bafio, alimentacion vy
soporte en la movilizacion de un lugar a otro. Dicha alteracion se refleja principalmente en el patron
de suefio que tienen los cuidadores, el cual se ve considerablemente reducido en los momentos
cuspides de la enfermedad y tratamiento, como lo es que el paciente se encuentre en procesos de
quimioterapia y/o radioterapia, -tratamientos que debido a sus efectos secundarios, debilitan y
generan malestar al paciente, limitando al momento de llevar a cabo sus actividades diarias- 0 en
su etapa de final de vida; asi mismo, a nivel fisico se vio alterado los habitos alimenticios de los
cuidadores, quienes descuidan este aspecto al comer alimentos poco saludables, a deshoras, etc.
Todo lo anterior concuerda con el estudio realizado por Alfheim et al. (2019) y Romero, Rodriguez
y Pereira (2015), en donde se refiere que la sobrecarga fisica presentada en el cuidador familiar

depende principalmente de la gravedad de la enfermedad y de la complejidad de sus tratamientos.

Asi pues, se entiende que parte de cémo perciben los cuidadores su dimension fisica en
relacion a la calidad de vida relacionada con la salud, esta en parte supeditada a qué tantas
necesidades de orden funcional deban abarcar o cubrir en el proceso de enfermedad, viéndose
afectado principalmente el cubrimiento de las necesidades béasicas de los cuidadores mismos, tales
como su patron de suefio y alimentacion; siendo esto coherente con lo planteado por Valencia et
al. (2017), quien considera que las horas de suefio y las horas de cuidado, influyen en la
percepcion de su calidad de vida en relacién al bienestar fisico.

Con lo anterior expuesto, la afectacion a nivel fisico debido al desajuste del patron de
suefio y alimentacion, ya es significante de un signo de alarma importante en la calidad de vida
de los cuidadores, ya que el suefio y la alimentacion representan dos factores esenciales en la vida
y salud del ser humano, en donde por mas pequefio que parezca el desajuste, podria incidir todas
las esferas de la persona.

Por otro lado, la carga que presentd cada cuidador se vio reflejada en el desgaste fisico los
cuidadores evidenciaron en sus narraciones, mostrandose a través de las multiples comorbilidades
que propici6 o exacerbar el asumir el rol de cuidar a su familiar con cancer, tales como gastritis,
complicaciones con el coldn, la espalda y los niveles de colesterol y triglicéridos; asi pues, tanto
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las condiciones médicas que afectan a algunos cuidadores, como la falta de suefio y descuido en
su alimentacion, generaron que en los ultimos momentos del cuidado de su familiar - ya sea en
etapa final de la vida o en la finalizacidn de tratamientos- se sintieran tan agotados fisicamente,
que la carga del cuidador se acentuara, ocasionando que la capacidad de tolerar y afrontar las
diferentes exigencias que requiere ser llevar a cabo el rol de cuidador, desempefiar sus labores
personales, entre otras, disminuyera significativamente. Esto concuerda con lo mencionado por
Martinez et al. (2019), quien refiere que los cuidadores experimentan sentimientos negativos y
sobrecarga durante el proceso de cuidado.

Teniendo en cuenta lo anterior y recordando lo planteado por Barron y Aguilar (2009) en
relacion con el rol del cuidador, -quien es comprendido por los autores como “un agente
susceptible y vulnerable”- refieren que a causa del desgaste que implica la actividad de cuidar a
un otro con céncer, el cuidador esté en riesgo de ser un enfermo potencial. Adicionalmente a esto,
en las investigaciones realizadas por Alfheim et al., 2019; Valencia, et al., 2017; Escobar, 2012
se indica que tener un mayor nivel de sintomas de estrés postraumatico, estd directamente
relacionado con el bienestar psicoldgico de los cuidadores, quienes presentan cuadros de sintomas
relacionados; tales como alteraciones en el suefio, palpitaciones, angustia. Esto concuerda con la
narrado por los participantes, particularmente la participante nimero uno, quien se vio afectada
por asumir el cuidado de su familiar a nivel fisico y emocional, requiriendo atenciéon médica y
tratamiento para sintomas fisicos presentados por la ansiedad; si bien se sabe que el diagndéstico
de ansiedad es de orden mental/emocional, no se puede desligar completamente esta patologia de
su influencia a nivel fisico, debido a que se conoce que un trastorno como la ansiedad, presenta
sintomatologia a nivel fisico, como sudoracion, tension muscular, cambio en el patrén del suefio
y la alimentacion, taquicardia, entre otras.

Asi pues, se logra dar de cuenta que, si bien en la presente investigacion se ha buscado
describir las esferas de la calidad de vida casi siempre de forma individual, no se pueden desligar
la una de la otra por completo, ya que cada dimension de la vida del ser humano — en este caso de
los cuidadores- ha de influir en la otra o se relacionan entre si, resaltando la importancia de
reconocer al ser humano de forma integral.

A pesar de lo expuesto previamente, la percepcion de la salud general por parte de los
participantes fue favorable, ya que se logré identificar que contaban en su mayoria con
herramientas y habitos adecuados que favorecen en su salud durante el proceso de enfermedad de
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su familiar, disminuyendo el impacto a nivel fisico, pero continuando presente el involucramiento
a nivel emocional, debido a que el paciente es hermana, madre o tia.

Procediendo al desarrollo del segundo objetivo, el cual consiste en describir el bienestar
psicoldgico de los cuidadores, y en el cual se logré identificar el impacto a nivel emocional de los
participantes de este estudio, al momento de desempefiar su rol de cuidar a su familiar con cancer,
debido a que por si solo el hecho de tener el tipo de cercania que se da al pertenecer al mismo
grupo familiar, es generador de malestar en relacion a los diferentes sentimientos encontrados
durante este proceso; entre los sentimientos que méas se destacan fueron impotencia al no poder
brindar calma a su familiar antes los efectos propios de la enfermedad y su proceso, angustia,
incertidumbre y tristeza al ver a su familiar “suftrir”. Esto se relaciona con lo encontrado por Diaz
et al. (2015) en su estudio, se evidencio que la sobrecarga del cuidador se intensifica cuando entre
el cuidador y el paciente existen lazos afectivos y de consanguinidad, por lo que sienten como suyo
cada avance y cada retroceso o agravamiento de la enfermedad. Por lo que, se puede afirmar que
el hecho de que el paciente oncoldgico al que cuidan sea un ser querido para los cuidadores,
promueve la afectacion a nivel emocional.

Asi mismo, se logra evidenciar en la narrativa de los participantes, la presencia de
sentimientos que generan malestar, tales como la angustia ocasionada por conocer el diagndstico
de su familiar, impotencia ante los sintomas que se presentan durante el proceso de enfermedad y
miedo ante la incertidumbre de no saber si se asume el rol de forma adecuada; esto se relaciona al
concepto mismo de bienestar psicoldgico, el cual refiere a la presencia de malestar o bienestar
vinculados a la experiencia y vivencia del problema de salud, su diagndstico o tratamiento
particular o ante la vida en general (Shumaker y Naughton,1995). Asi mismo, concuerda con los
sentimientos de los cuidadores, presentados en la investigacion de Kanaabi y Kizza (2019), quienes
expresaron la afliccién, angustia que produjo el diagndstico del paciente con cancer, el proceso de
tratamiento y la responsabilidad que conlleva el cuidar una persona con enfermedad cronica.
Igualmente, se expone la presencia de miedo, pero al contrario de la presente investigacion que
esta emocion se relaciona con la incertidumbre de no saber si se asume el rol de forma adecuada,
Kanaabi y Kizza (2019), encontraron que esta emocion se vincula a la recurrencia de la enfermedad
de su familiar.

Asi pues, Kanaabi y Kizza (2019) afirman en su estudio que el incremento de pacientes
con cancer ha dado lugar a un deterioro de la salud mental (ansiedad y depresion) entre los
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cuidadores familiares, concurriendo en los resultados de esta investigacion, a nivel de la
subcategoria de satisfaccion por la vida, en donde se observé que una mayor parte de los
cuidadores indicaron en referencia a su satisfaccion por la vida que han experimentado malestar,
estrés y sintomas ansiosos durante el proceso de cuidado de su familiar. Lo cual confirma los
supuestos planteados al inicio de esta investigacion, los cuales refieren que los cuidadores han
experimentado una afectacion a nivel emocional desde que empezaron su rutina de cuidado,
teniendo cambios en su bienestar fisico, psicoldgico y social. También han tenido una carga fisica
y mental mayor, una afectacion en la realizacion de proyectos personales y disminucién en
actividades para su autocuidado fisico, algunos experimentan sedentarismo y cambios en sus
actividades de rutina, habitos alimenticios, recursos econémicos y poca disponibilidad en cuanto
al tiempo para realizar actividades laborales y de socializacion.

A lo largo de esta investigacion los cuidadores expresaron la importancia de recibir un
acompafiamiento a nivel emocional y psicoldgico, tanto en lo que refiere a aprender estrategias
para acompafiar a su familiar con cancer y minimizar la afectacion del mismo durante el proceso
de enfermedad, como también, para propiciar una adecuada expresion de las emociones ante la
carga de asumir este nuevo rol, - como se ha planteado en parrafos anteriores- la cual genera la
presencia de emociones generadoras de malestar, segun lo mencionado por los participantes. Por
ello, es importante tener en cuenta implementar acompafiamientos a nivel psicolégico, no solo en
los pacientes, sino también a sus familiares, quienes desempefian el rol de acompafarlos durante
este proceso, tal como lo sugiere Rha et al. (2015), y Lee et al. (2017) acerca de brindar atencion
especializada en cualquier problema de salud mental emergente en los cuidadores durante el
cuidado del paciente, especialmente los trastornos depresivos.

Por ello, es importante que se empiecen a dar espacios en los que se pueda hablar e
intervenir en la salud mental, resaltando la importancia de esta durante los procesos de
acompariamiento de los cuidadores a los pacientes con cancer; ya que si bien, en este aspecto
psicologico-emocional existe un descuido tanto a los paciente como a los cuidadores, estos ultimos
se han visto invisibilizados tanto por las entidades prestadoras de salud como a nivel social, por lo
que se logra dar de cuenta la necesidad que existe en brindar acompafniamientos integrales, al
paciente y su familiar. Asi pues, al ser este ultimo quien asume el rol de cuidador, ocasionando
gue se encuentre en una posicion de vulnerabilidad debido a las exigencias requeridas al cuidar al
otro -como se ha venido planteando anteriormente-, se debe convertir en foco de atencion el
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acompariar y brindar herramientas para el cuidado del cuidador durante el proceso de enfermedad,
para asi propiciar una buena calidad de vida en ambos — ya que la calidad de vida de cuidador-
paciente estan ligadas entre si- . Asi mismo, esto posiblemente disminuiria la exacerbacion de
sintomas ansiosos y depresivos en los cuidadores.

En cuanto a la subcategoria de percepcion de habilidades, la poblacion no se sintié o no se
siente preparada ni satisfecha con la informacién brindada por el personal medico encargado del
diagndstico y la orientacion en los cuidados necesarios para el familiar en condicion de
enfermedad. Esta misma falta de orientacion por parte del personal de salud encargado, esta
relacionado con la falta de conocimiento y habilidades que tenian los cuidadores frente al proceso
de enfermedad y a como desempefiar su rol adecuadamente, segin plantean Diaz y Rodriguez
(2014) y Hu et al. (2018).

Ante esto, Olatunji y Mayers, 2019 refieren que, a causa de la inexperiencia del cuidador
hacia asumir el cuidado de su familiar, esta frente a una posicion de vulnerabilidad en cuanto a la
sobrecarga y sentimientos de frustracion que pueden surgir a medida que asume su nuevo rol. Esto
se relaciona con lo planteado inicialmente, debido a que se logra observar que los cuidadores que
indicaron tener menor experiencias y conocimiento en relacion con la enfermedad de su familiar
tienden a sentirse mas sobrecargados a nivel emocional.

Aqui pues, se puede evidenciar nuevamente las falencias que estan teniendo las entidades
prestadoras de salud en relacion a brindar un servicio integral a sus pacientes y sus familiares que
desempefian el rol de cuidador, en donde se observa la dificultad que presenta el personal de salud
en brindar una psicoeducacion apropiada a los cuidadores acerca de la enfermedad de su familiar
y los cuidados que esta requiera, dejando en un limbo de desconocimiento al familiar que afronta
esta situacion desconocida. Quiza esta falta de habilidades para comunicar de forma menos técnica
y con términos que favorezcan a la comprension del cuidador acerca de la situacion por la que
atraviesa el paciente, se deba en si mismo a un déficit en las habilidades de comunicacién asertiva
del personal medico, principalmente en la preparacion poco humanizada en términos de entender
o0 darse cuenta de las caracteristicas socio educativas y culturales del paciente y su familia, en donde
pareciera que se deja a un lado la empatia y tacto humano en la relacion medico —
paciente/cuidador; por lo que el continuar propiciando conversaciones acerca de este tema, permite
dar apertura a otras necesidades que interacttan entre si.
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Otro aspecto importante que se destacO en relacion a esta categoria, es que para los
cuidadores fue de especial importancia el hacer uso de sus propias habilidades que tenian antes de
iniciar el proceso de cuidar a su familiar; dichas habilidades se desarrollaron a partir de
experiencias previas de cuidado en otros momentos de sus vidas, en donde hicieron uso de
habilidades y capacidades tales como: resolucién de problemas, adecuadas estrategias de
afrontamiento emocional ante la enfermedad de su familiar, -tales como expresar y reconocer sus
emociones, revaluacion positiva de la situacion, flexibilidad ante inconvenientes y acudir a sus
principales redes de apoyo para solicitar ayuda- asi como un adecuado manejo de términos
médicos. Acorde a esto, Ramirez y Trujillo (2016) proponen que entre mas desarrolladas tengan
los cuidadores habilidades de afrontamiento, mayores niveles de ajustes presentan ante el cuidado
de su familiar; mencionando que las habilidades que mas se destacan consisten en la expresion de
emociones en relacion con la situacién que afrontan, la busqueda de apoyo profesional, y la
solucién de problemas. Ante esto, se puede confirmar que las habilidades y capacidades obtenidas
en experiencias previas, logra hacer que los cuidadores pueden afrontar de una forma mas adecuada
el cuidado de su familiar, minimizando sentimientos o emociones tales como frustracion, tristeza
e impotencia.

Con lo anterior, se puede comprender que si bien es necesario que por parte de las entidades
de salud brinden una adecuada psicoeducacion acerca de conceptos relacionados con la enfermedad
y cuidado que requiere el paciente, también se identifica la necesidad e importancia de fomentar
habilidades cognitivas y emocionales en los cuidadores, que permitan asumir el cuidado de su
familiar de forma adecuada. Por lo que se consideran relevantes las recomendaciones de los
autores, Ramirez y Trujillo (2016) en brindar una mayor importancia a crear espacios en donde los
cuidadores puedan expresar sus emociones, preocupaciones y dudas ante el proceso de enfermedad,
para asi facilitar la busqueda de posibles soluciones ante las dificultades que vayan presentando los
cuidadores durante su labor.

Con relacion a la autorrealizacién, los participantes no consideran que sus proyectos de
vida fueran afectados significativamente al momento de asumir el rol de cuidador, aunque esto si
impactara directamente en su estabilidad econémica al incrementar sus egresos; de este modo, se
puede relacionar en cierta medida el aspecto econdmico como parte importante para realizar el
cumplimiento de los objetivos del proyecto de vida, como se observo en la cuidadora 4, quien tuvo
gue posponer su deseo de continuar sus estudios debido a la falta de dinero y su responsabilidad
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como cuidadora. Esto a su vez se relaciona con lo planteado por Cascella y Garcia, 2020, quienes
plantean que precisamente se presenta una mayor consecuencia en términos econdémicos y sociales
a las mujeres que asumen el rol de cuidadora, debido a la falta de oportunidades y desigualdad en
relacion con el género femenino que se encuentra presente en la sociedad desde mucho tiempo
atras.

Como se observa en la presente investigacion, asi como en los resultados de otras, el rol de
la mujer como cuidadora es un aspecto que socialmente se ha ido asumiendo sin cuestionarse,
dandose casi con total naturalidad debido a que se considera a la mujer como madre, hermana e
hija y ahora como cuidadora, siendo asi mismo exigido social y culturalmente que sea la mujer
quien se encargue de cuidar al paciente, casi minimizando sus necesidades como persona y como
mujer misma. Por esto, es importante favorecer conversaciones acerca de la ideologia de género en
términos del cuidador/a, para dar voz y voto y resignificar el rol de cuidador y sobre todo el rol que
cumple la mujer en la sociedad.

Asi mismo, se considera importante tener en cuenta la posicién econémica de los pacientes
con cancer, debido a que, teniendo en cuenta lo mencionado por el Instituto Nacional de Cancer
(2016), la sobrecarga en el cuidador va a depender en gran medida en los recursos y la calidad de
los mismos para el cuidado de su familiar, en donde las familias que tienen ingresos mas bajos y
opciones financieras limitadas, hacen que los pacientes busquen métodos de medicina alternativa
mas econdmicos contra el cancer, especialmente a lo que refiere a las recomendaciones alimenticias
del paciente, diferentes a los tratamientos indicados segun el criterio médico. Esto se pudo observar
en la percepcion que cada cuidador tenia acerca de su economia, en donde entre mas limitados
fueran sus recursos econdmicos, menos posibilidades de apoyo tenian para; acceder a un cuidador
profesional o auxiliar de enfermeria, tener una atencién y revision médica especializada o un
tratamiento efectivo para su familiar; sin embargo, contrario a lo que plante6 el Instituto Nacional
del Céncer (2016), acerca entre menos recursos mas acceso a alternativas mas econdmicas, se
identificd que de los cuidadores que tenian mas recursos econdmicos, tendian a acceder con mayor
frecuencia a tratamientos alternativos para su familiar, en su mayoria homeopaticos, los cuales,
consideraban que eran de méas ayuda que los tratamientos indicados por el médico; en cambio, los
cuidadores que no contaban con tantos recursos econdémicos, se limitaban a recurrir a los
tratamientos brindados por el médico.

Como se plantea en el parrafo anterior, la parte econdémica en los cuidadores durante el
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proceso de enfermedad de su familiar incide significativamente tanto como se lleve a cabo el
tratamiento del paciente mismo, como en los ingresos del cuidador, ya que el cuidar y suplir las
necesidades de otro que estd en condicion de discapacidad debido a la enfermedad, implica en
algunos casos una desestabilizacion e impacto a nivel financiero en la vida del cuidador. Adicional
a el gasto que implicar ser cuidador, la situacion actual con el COVID 19, ha complejizado aun
mas la esfera econdmico de los cuidadores, aumentando posiblemente el estrés en la vida de los
cuidadores.

En consideracion al objetivo correspondiente al bienestar social, el cual busca describir el
bienestar social de los cuidadores, se hallé que en el ambiente social algunos cuidadores cesaron
0 minimizaron sus actividades laborales y encuentros sociales; no obstante, inicialmente se creia
que la disminucion de estos encuentros en el &mbito social se veian afectados a causa desempefiar
la labor de cuidador como lo mencionan Romero, Rodriguez y Pereira (2015) en su estudio, debido
a que las responsabilidades que conlleva el suplir las necesidades de un paciente con esta
enfermedad, requiere la modificacion y adaptacion del contexto circundante del cuidador, lo cual
incluye la interaccion en sus relaciones, tal como la frecuencia con la que promueve encuentro con
amigos, espacios, entre otros. Sin embargo, se logré observar en esta investigacion que la
disminucion en los encuentros con amigos, familiares, compafieros de trabajo de los cuidadores,
se debe a la situacion actual con la pandemia por COVID 19, la cual ha limitado los encuentros a
nivel presencial de la mayoria de personas y mas ain para los cuidadores de pacientes con cancer
debido a que esta enfermedad es un factor de riesgo en el contexto de la pandemia y la
vulnerabilidad que representa el que sus familiares sean contagiados es mayor, por lo que los
participante narraron, el especial cuidado que tuvieron en este aspecto con el COVID 19. Es
precisamente por esto que surge dicha categoria emergente relacionada con el COVID 19, la cual
estd fuertemente ligada a implicaciones a nivel social de los cuidadores. No obstante, no se
desconoce si la situacion de pandemia por COVID 19 la Unica razén por la que los cuidadores
disminuyan sus encuentros o si se trata de que el participante no logra dar cuenta o dimensionar el
verdadero efecto de asumir el rol del cuidador en relacion con la disminucion de los encuentros

con las redes sociales.

Del mismo modo, se encontré que precisamente las redes de apoyo de la mayoria de los
cuidadores acompafiaban al cuidador desde la distancia, brindando soporte desde lo econémico con
los gastos requeridos por sus familias, hasta lo emocional, brindandole un espacio de escucha y
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expresién emocional. Este apoyo se genera desde la distancia, ya que muchos de los familiares del
cuidador y parientes del paciente, se encuentran ya sea en otro pais o ciudad, y a causa de la
dificultad de movilizacion por el COVID 19, dan su ayuda o aporte de la forma en que mejor se les
facilita. Ante esto, Puerto y Carrillo (2015), Hu et al. (2018), Diaz y Exposito (2018), Carrefio y
Chaparro (2016) hacen hincapié precisamente en la importancia de abordar el soporte social que
reciben los cuidadores, dado que este aspecto representa un factor relevante en el fortalecimiento
de su calidad de vida. Con esto, se logra evidenciar que la presencia del apoyo social hacia los
cuidadores se puede presentar en diversas formas, ya sea desde la distancia, el acompafiamiento
presencial o economico, pero lo que realmente hace este aspecto tan importante en lo que respecta
a su calidad de vida, es el respaldo que siente cada cuidador ante el proceso de enfermedad. Esto
se observd principalmente en dos de los cuatro participantes de la investigacion, quienes, si bien
recibian apoyo de sus familiares desde la distancia, se sentian completamente acompafiados por su
red de apoyo, generando sentimientos de gratificacion ante ellos.

Asimismo, se identifico que aquellos cuidadores que vivian en un contexto social de riesgo,
COMO escasos recursos econdmicos, familiar con problemas de consumo de sustancias psicoactivas
y embarazo a edad temprana, presentan poco soporte a nivel social, considerandose su red de apoyo
como escasa y superficial, lo cual promovia a que se presentaran sentimientos como tristeza,
incertidumbre y miedo. Por lo cual se puede reafirmar, lo propuesto por Diaz y Expésito (2018),
quienes consideran que el apoyo social siendo un factor de relevancia en la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con cancer, ya que dependiendo de que, si este es adecuado 0 no, se va a
ver afectada de forma considerable la vida del cuidador durante el proceso de cuidado. Ademas, se
debe tener en cuenta el profundizar de los aspectos de riesgo psicosocial del cuidado, dado que

estos también promueven en la afectacion de la dimension social.

Por otro lado, se debe tener en cuenta el apoyo o soporte que también puede brindar el
paciente con cancer a su familiar, dandose un apoyo mutuo en relacion a la aceptacion de las
decisiones del cuidador, una adecuada comunicacion, una adecuada relacion entre paciente y
cuidador; por lo que esto concuerda con lo mencionado por Carrefio y Chaparro (2016), quienes
indican el significado de calidad de vida en cuidadores de personas con enfermedades cronicas se
construye a partir del significado que le den a el soporte social que los cuidadores reciben. Por
tanto, lo anterior afirma que, por una parte lo que se plante6 en un primer momento en esta

investigacion, se logra evidenciar laimportancia e influencia que ejerce el apoyo social que reciban
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0 brinden los cuidadores en el proceso de acompafiar a su familiar con céncer, no obstante,
adicional a esto también invita a explorar este aspecto méas a profundidad, sobre todo en relacién
al vinculo paciente- cuidador y como este puede significar una parte esencial de la conformacion
de la red de apoyo misma del cuidador. Esto concuerda con lo recomendado por Hu et al. (2018)
en su estudio, quienes indican que el apoyo social es un &rea potencial para intervenciones futuras

respecto al estado de carga de los cuidadores.

Asi pues, se logré evidenciar brevemente a través de las narraciones de los participantes, la
importancia de que sus dindmicas familiares sean adecuadas, -de forma que haya buena
comunicacion entre los miembros de la familia, y compartan espacios de expresion emocional entre
si- ya que, esto propicia a que la percepcién del apoyo social recibido sea 6ptima, haciendo a su
vez que disminuya la carga en el cuidado debido a que el cuidador contaria con el apoyo de su
familia para promover espacios de catarsis emocional, manifestar pensamientos, sentimientos y
poder solicitar ayuda en los momentos que lo requiera; dicho esto, lo anteriormente presentado por
lo expuesto por Diaz y Exposito (2018), quienes resaltan lo relevante de que las relaciones sociales,
especificamente familiares de los cuidadores se presenten adecuadamente, y que asi sirvan como

herramienta para que la percepcion de sobrecarga sea minima.

Por otra parte, retomando lo mencionado anteriormente por Diaz et al. (2015) en su estudio,
si bien el lazo afectivo y de consanguinidad que tengan los cuidadores con el paciente influye
considerablemente en la presencia de sobrecarga y sentimientos que causan malestar, se puede
deducir segun lo evidenciado a lo largo de la recoleccidn de experiencias y vivencias compartidas
por los cuidadores, que el lazo afectivo que el paciente tenga con su red de apoyo, tal como amigos

y familiares, permite la carga del cuidador se menor.

En esta medida, se logra concluir: primero, que el asumir el rol de cuidador, propicia que
se presente afectacion a nivel fisico, evidenciado en la alteracidn de rutinas y actividades diarias,
asi como en la alteracion del ciclo de suefio y alimentacion, generando que el cuidado perciba
sobrecarga en su labor. Segundo, los cuidadores durante el proceso de enfermedad de su familiar
presentan emociones generadoras de malestar, tal como estrés, ansiedad, tristeza y miedo, las cuales
se considera importante generar espacios de identificacion, reconocimiento y expresion, a nivel
familiar, como profesional por medio del acompafiamiento psicolégico, por lo cual se recomienda

que las entidades medicas puedan brindar un abordaje mas integral tanto a paciente y cuidador. Por
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otro lado, se logra concluir a nivel del bienestar social, la influencia e importancia de que el
cuidador reciba acompafiamiento emocional e incluso econémico por parte de sus familiares y
amigos, sin importar si este se brinda de forma cercana o desde la distancia, ya que lo que realmente
es relevante, es el propiciar ese espacio de contacto del cuidador junto a su red de apoyo. Ademas,
debido a la implicacion en términos psicosociales de los cuidadores, se considera necesario el
acompariamiento por trabajo social, debido a la influencia que ejerce las relaciones familiares en
la percepcion de la calidad de vida en el cuidador. Por Gltimo, se tiene en cuenta las implicaciones
e influencia que tuvo la situacion actual del COVID 19 en la vida de los cuidadores, dado que parte
de esta situacion limito a nivel social encuentros con seres cercanos, a nivel psicolégico que los
cuidadores fueran méas vulnerables a la aparicion de sintomas ansiosos y a nivel fisico, disminuyo
las posibilidades de asistir a tratamientos médicos y causo des acondicionamiento a nivel fisico en

los participantes.

Ahora bien, a partir de la necesidad identificada y expuesta a lo largo del desarrollo del
presente trabajo, en relacion a la importancia del acompafiamiento por parte de las entidades
médicas y de salud, se brinda la recomendacion a los profesionales de salud de las instituciones
prestadoras de salud, especificamente en el area de oncologia, a fortalecer los procesos de
acompafiamiento de forma integral, tanto a los pacientes como a sus cuidadores, ya que la
necesidad de recibir informacion claray precisa acerca del diagndstico y proceso de la enfermedad
de su familiar en sus diferentes etapas se hace cada mas presente en las experiencias narradas por
los participantes, quienes incluyen y resaltan, la importancia también de recibir acompafiamiento
de forma interdisciplinar durante este proceso, enfatizando en la asistencia a nivel psicoldgico.
Esto permite ver que el tener en cuenta la salud tanto fisica como emocional del familiar que ejerce
de cuidador, facilita y propicia el bienestar del paciente mismo, por lo cual el integrar y buscar
estrategias que posibiliten la integracion de las redes de apoyo del paciente, durante el proceso de
recuperacion del paciente oncologico, puede generar un impacto significativo en la calidad de vida

tanto del cuidador como del paciente mismo.

Por otra parte, se sugiere a los investigadores de futuros estudios sobre la calidad de vida
relacionada con la salud de cuidadores, que profundicen en el papel fundamental que cumple el
sistema de salud y sus programas en el proceso de la enfermedad del familiar debido a la
inconformidad manifestada por los participantes en sus discursos, tales como sentirse
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invisibilizados al momento de recibir explicaciones por parte del personal de salud, en relacién a
lo cuidados y diagnostico de su familiar, ya que se usaba en su mayoria un lenguaje técnico y de
dificil comprension; también, se sugiere estudiar el hecho de que sea comun que el rol de cuidador
lo ejerza la mujer en el contexto Colombiano. Por ultimo, en términos de forma y en caso de que
el contexto de salud publica lo permita, se recomienda llevar a cabo las entrevistas de los
participantes de forma presencial para generar un ambiente de mayor conexion con el participante
y para obtener méas informacion no verbal que sea relevante en los discursos de los cuidadores, los
cuales pueden llegar a ser poco perceptibles por medio de las herramientas tecnolégicas.

El presente estudio posibilitd profundizar en las experiencias de los cuidadores familiares
de pacientes con cancer, en relacion con su calidad de vida, dar voz a sus narraciones, y asi mismo
tener una mayor comprension de la manera como estos cuidadores viven esta experiencia. A su
vez, este estudio permitio realizar un analisis de estas experiencias partiendo de las percepciones,
capacidades y estrategias que tiene cada cuidador acerca de sus diferentes dimensiones: bienestar
fisico, psicoldgico y social. Lo anterior es importante ya que brinda informacién al personal de
salud para realizar futuras intervenciones que incentiven y promuevan el cuidado al cuidador,
como ejemplo: la realizacion de talleres psicoeducativos que promuevan la consolidacion de
habitos saludables en los cuidadores, campafias que promuevan el bienestar y salud de cuidadores,
con el fin de evitar la sobrecarga de los mismos, campafias de concientizacion acerca de la
sobrecarga en el cuidador, que permita ser mas conscientes de la presencia de la misma durante
los procesos de cuidado, asi como espacios o0 grupos de apoyo dirigidos a los cuidadores desde un
abordaje integral.

Asimismo, cabe resaltar que este trabajo de grado evidencia factores protectores y
resiliencia en los participantes, destacando en ellos recursos tanto internos como externos que
potenciaron su labor de cuidado, y facilitaron su proceso adaptativo durante el curso de la
enfermedad, desde una perspectiva optimista y de fortaleza. Es por esto que es importante seguir
trabajando tanto en el desarrollo de investigaciones, como en el fortalecimiento de estos factores
por parte de los cuidadores mismos, y de los profesionales de la salud que, dentro de su alcance de
accion, puedan generar reflexiones y estrategias que posibiliten la identificacion y potenciacién de
tales recursos, con el fin de contribuir al proceso de recuperacion del paciente oncologico, y al
mismo tiempo, brindar un acompafiamiento integral a sus familiares y cuidadores.

Otro de los alcances de este estudio fue la posibilidad de brindar a los cuidadores
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participantes, un espacio de expresién emocional que permitiera a los mismos resaltar sus voces y
probablemente comprender como se encuentran viviendo este proceso, hacer mas explicitos sus
comportamientos, conceptos y creencias alrededor de su calidad de vida, junto a las dimensiones
de esta. Partiendo de lo anterior, se espera también, poder promover otros espacios de
acompafiamiento e intervencion, desde la psicologia, donde se resalten las narraciones de los
cuidadores durante su proceso de acompafar a su familiar con cancer y se revisen los diferentes
aspectos de dicha experiencia, conceptos, compromisos como cuidador y familiar. Lo anterior
podria favorecer la adaptacion de los participantes en su rol como cuidadores, ayudandoles a
procesar de una mejor manera sus exigencias y desarrollar herramientas que puedan facilitar este

proceso.

Respecto a las limitaciones encontradas, se considera que la poca informacion disponible
sobre el tema de cuidadores familiares de pacientes adultos con cancer a nivel local se vio limitada
y dificulta la puesta en dialogo de los autores, y por tanto en obtener una mayor exploracién acerca
de este aspecto a nivel de Cali. Ademas, la investigacion se vio limitada en relacion con el contacto
con los participantes, debido a que inicialmente se pensé acudir a instituciones prestadoras de
servicios de salud y/o fundaciones que facilitaran el acercamiento a la poblacién, sin embargo,
debido a la situacion por pandemia de COVID 19, se vio rechazada el acceso a la poblacion cuando

se solicitd en dichas organizaciones.

Adicional a esto, se establece como limitacién para este proyecto, la pandemia por Covid-
19 dado que la restriccion en el contacto fisico establecidas para el control y manejo de esta
situacion de orden publico generd dificultad para la busqueda de los participantes pues Unicamente
se podian localizar por medio de las redes sociales. Debido a esto, otra limitacién fue que todas las
entrevistas de los participantes se llevaron a cabo de forma virtual por lo que no se pudo tener una

interaccion presencial con las personas tal como se esperaba al inicio del estudio.

En este sentido, para contar con un mayor numero de participantes en el proceso de
busqueda se sugiere como criterio de inclusion en futuras investigaciones tener en cuenta a
personas que hayan sido cuidadores de un familiar en condicion de cancer que haya fallecido hace
menos de un afio debido a que son personas que pueden tener facilidad para recordar su vivencia
como cuidadoresy lo que sintieron durante ese proceso, incluso podrian tener una perspectiva mas
amplia frente a como fue su experiencia siendo cuidadores de su familiar, cdmo han elaborado lo



que sintieron y como esto ha influenciado sus momentos de vida actual.
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ANEXQOS

Anexo 1. Consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Estimado(a) participante

Desde la asignatura Trabajo de Grado, a cargo de la docente Maria Teresa Cuervo, los
estudiantes Daniela Garcia Valencia con C.C. 1112495463 y Ana Luisa Saavedra Vallejo con C.C.
1144102805, pertenecientes a la Pontificia Universidad Javeriana Seccional Cali, estan Ilevando a
cabo la investigacion “Calidad de Vida relacionada con la salud en cuidadores familiares de adultos
pacientes con cancer”, dado que es importante interesarse por la calidad de vida relacionada con la
salud de los cuidadores primarios de pacientes con cancer, puesto que la dimension social,
psicoldgica y fisica puede verse impactada al asumir el rol y la labor como cuidador por ello se
plantea como objetivo general explorar la calidad de vida relacionada con la salud de los cuidadores
familiares de pacientes adultos con cancer en la ciudad de Cali. La recoleccién de la informacién
se llevara a cabo por medio de la aplicacion de una entrevista semiestructurada la cual consta un
total de 49 preguntas, 10 preguntas de datos sociodemogréficos, y 38 preguntas divididas en tres

categorias: bienestar psicologico, la cual consta de 12 preguntas; bienestar social, contiene
16 preguntas y como Ultima categoria, se encuentra el bienestar fisico con 11 preguntas.

Antes de aceptar o rechazar su participacion, debe de tener en cuenta lo siguiente:

Se pide su autorizacion para llevar a cabo la entrevista semiestructurada de manera
presencial o virtual a través de aplicativos tales como Zoom, Skype, Meet, entre otros, dadas las
condiciones actuales por el Covid 19, compuesta por 47 de preguntas. Por esto, la decision de dar
su consentimiento para participar en estas actividades es completamente personal, libre y
voluntaria, lo que indica que en el transcurso de ésta usted podré retirarse en cualquier momento.

Adicionalmente, se informa que no recibira ningn beneficio econdmico por su participacion y
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tampoco algun tipo de devolucién por parte de las estudiantes.

La informacidn sélo sera recolectada por las estudiantes en mencién y esta se utilizara sélo
con fines académicos. Sus datos personales y la informacion obtenida son completamente
confidenciales.

Toda la informacidn concerniente a la entrevista, incluyendo cualquier grabacion de video
0 reporte escrito, son confidenciales y no seran divulgadas ni entregadas a ninguna otra institucion
o0 individuo sin su consentimiento expreso, excepto cuando la orden de entrega provenga de una
autoridad judicial competente.

De acuerdo con la ley 1090 del 2006, es necesario quebrantar el principio de
confidencialidad en caso de presentarse situaciones que pongan en grave peligro su integridad
fisica y mental o de alguna otra persona. Ademas, se remitira el caso a un psicélogo.

La investigacion se enmarca en los articulos 2, 3, 10, 15, 17, 23, 24, 29, 36, 45, 46, 47, 48,
49, 50 y 52 de la Ley 1090 del 06 de septiembre del afio 2006, establecida por el Congreso de la
Republica de Colombia, por medio de los cuales se establecen las normas pertinentes frente a
aspectos cientificos, técnicos y administrativos para la investigacion en psicologia, y los articulos
5,8,10,11, 12, 14, 15y 16 de la Resolucion No. 008430 de 1993 que regula de los aspectos éticos

de la investigacién en seres humanos en areas de la salud.

Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion puede firmar el
siguiente Consentimiento Informado.

Obrando en forma AUTONOMA Y CONSCIENTE ACEPTO participar en esta actividad
académica. Se firma a los dias __ del mes __ del afio 2020.

FIRMA DEL PARTICIPANTE

Nombre:

Edad:



CC:

TELEFONO:

Firma del ESTUDIANTE
Nombre: Daniela Garcia Valencia
CC: 1112495463

CORREO:

TELEFONO: 3232045988

Firma del ESTUDIANTE
NOMBRE: Ana Luisa Saavedra

CEDULA DE CIUDADANIA: 1144102805se

CORREO: analusaavedrad@gmail.com

TELEFONO: 3184339443

Firma del docente-director encargado/a
NOMBRE DEL DOCENTE-DIRECTOR ENCARGADO/A

CEDULA DE CIUDADANIA
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CARGO
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OFICINA

TELEFONO
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Anexo 2. Guia de entrevista semiestructurada previa a validacion de expertos.
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Categoria de analisis

Preguntas

Datos sociodemogréaficos

¢ Qué edad tiene?

Género:

¢ Cual es su estado civil?

¢Qué nivel educativo tiene?

¢Donde vive?

¢Con quién vive?

¢Cual es su parentesco con el paciente?

¢Hace cuénto su familiar fue diagnosticado de cancer?

¢En qué etapa del cancer se encuentra su familiar?

Estado psicoldgico:
Satisfaccion por la vida

¢ Qué tratamiento esta recibiendo su familiar en este momento?

¢como afectan los tratamientos que recibe su familiar a nivel
funcional?

¢Acompafia a su familiar a procedimientos o tratamientos? cuando

lo hace, ;,coémo se siente?

¢Como se siente frente a lo que su familiar debe afrontar?

Estado social: Red de apoyo

¢Como describiria la relacion con su familiar diagnosticado?

Estado psicoldgico:
Percepcion de habilidades.

¢Ha recibido orientacion en los cuidados de su familiar? ;/Quién le

ha brindado dicha orientacion?
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(en caso de no) ¢ Le gustaria haber recibido orientacién para
cuidar a su familiar?

¢QUué conocimientos considera que son necesarios para ser
cuidador? ¢Cree usted que cuenta con aquellos conocimientos?

¢Cuales son las necesidades de su familiar que usted debe asistir
como cuidador?

¢ Como se describe como cuidador?

Estado psicologico:
Satisfaccion por la vida

¢Cree que se ha visto emocionalmente afectado a causa de asumir
el rol de cuidador?

Estado social: Red de apoyo

¢Recibe ayuda de parte de otras personas cercanas a usted acerca
del cuidado de su familiar?

¢Como se siente con la ayuda que recibe de su familia en el
cuidado de su familiar con cancer?

¢ Tiene pareja? ;Como percibe su relacién de pareja?

¢ Tiene hijos? ;Cémo describe su relacién con sus hijos?

¢ Cudl considera usted que es su principal red de apoyo?

¢ Como describe la relacion con sus demas familiares?

¢ Tiene amistades? ;Coémo describe su relacién con ellas?

A parte de las redes anteriormente mencionadas ¢ Pertenece a
alguna comunidad religiosa, grupo o voluntariado en el que
perciba apoyo de su parte?

¢Considera que ha afectado el asumir el rol de cuidador, en su
relacién con amigos y familiares? si es asi, ¢de qué forma ha
afectado?

Estado social: Contexto
social.

¢ Tiene otro trabajo? ;Como describe su relacion con sus
comparieros de trabajo?

¢ Qué actividades realiza ademaés del cuidado?
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¢ COmo es su situacion econémica?

¢Siente que su economia se ha afectado por su labor como
cuidador?

Estado psicoldgico:
Autorrealizacion.

¢Qué proyectos tiene para su futuro?

¢Considera que estos proyectos se han visto afectados por su labor
como cuidador?

¢queé considera necesario para cumplir sus proyectos?

Estado fisico: Salud general.

¢ Tiene o ha tenido alguna enfermedad?

Si es asi, ¢qué tratamientos requiere para controlar su
enfermedad? ¢con qué regularidad asiste a ellos?

¢Cada cuénto asiste a un profesional médico? ;Qué médicos o
especialistas asisten con regularidad?

¢ Coémo describe su salud fisica?

Salud fisica: Autocuidado.

¢ Coémo es su alimentacion?

¢Como percibe su nutricion?

¢Realiza actividad fisica con regularidad?

Estado social: Contexto
social.

¢Qué actividades de esparcimiento practica? ¢Con qué frecuencia
las realiza?




Estado social: Red de apoyo

¢En promedio, cuantas horas por noche logra conciliar el suefio?
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Estado fisico: Salud general.

¢Ha experimentado cambios en su salud fisica con su labor de
cuidado?

¢Ha desarrollado alguna enfermedad a partir de su labor como
cuidador?

¢Qué molestias a nivel de salud se han presentado desde que es
cuidador?

¢Que actividades le generan malestar fisico, cansancio o
agotamiento?




Anexo 3. Formato de validaciéon de instrumento.

Juez experto 1

Nombre de evaluador: Diego
Emiro Correa

Ocupacion:

Fecha:
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Criterios de evaluacién

Observaciones,
comentarios o

Categoria Preguntas sugerencias.
de anélisis
Clarida| Pertin | Sufici [Ubic
d encia | encia |acion
¢ Qué edad tiene? 3 3 2 2
Género: 3 3 2 2
¢ Cual es su estado civil? 3 3 2 2
¢Qué nivel educativo tiene? 3 3 2 2
Datos |¢Donde vive? 3 3 2 2
sociodemo [ Eon quién vive? 3 3 2 | 2
graficos
(,Cu_al es su parentesco con el 3 3 5 5
paciente?
¢Hace cuanto su familiar fue
. : , 3 3 2 2
diagnosticado de cancer?
¢En qué etapa del cancer se
- 3 3 2 2
encuentra su familiar?
_ESta,dQ ¢Qué tratamiento esta recibiendo 3 3 ) )
psicoldgico|sy familiar en este momento?
Satisfaccio |, Acompafia a su familiar a
nporla |procedimientos o tratamientos? 3 3 2 2
vida cuando lo hace, ;cémo se siente?




¢Como se siente frente a lo que
su familiar debe afrontar?
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Creo que se debe
indagar con relacién
a las necesidades de
la persona que
cuida. ;Como se
siente frente a las
necesidades de su
familiar? Porque el
cuidador busca
satisfacer esas
necesidades

Estado
social: Red
de apoyo

¢ Como describiria la relacion
con su familiar diagnosticado?

Creo que con esta
pregunta se debe
iniciar la
exploracion
relacionada con el
vinculo con el
familiar. No 16

Estado psicologico: Percepcion de habilidades.

¢Ha recibido orientacion en los
cuidados de su familiar? ;Quién
le ha brindado dicha orientacion?

(en caso de no) ¢Le gustaria
haber recibido orientacion para
cuidar a su familiar?

¢ Qué conocimientos considera
que son necesarios para ser
cuidador? ;Cree usted que
cuenta con aquellos
conocimientos?

¢ Colmo se describe como
cuidador?
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Considero que es
insuficiente solo
esta pregunta para
Estado esta preg pare
. . indagar los cambios
psicoldgico|¢Cree que se ha visto .
. emocionales
: emocionalmente afectado a
. L . 3 generados por el rol
Satisfaccio |causa de asumir el rol de . .
: de cuidador. Si hay
npor la |cuidador? o
. afectacion ¢Cuales
vida i
han sido esos
cambios?
Describalos
Estado social: Red de apoyo
;Recibe ayuda de parte de otras .
¢ y P ...para el cuidado
personas cercanas a usted acerca 3 .
. . de su familiar?
del cuidado de su familiar?
¢Como se siente con la ayuda
que recibe de su familia en el
. . 3
cuidado de su familiar con
cancer?
¢ Tiene pareja? ;Como percibe su 3 ..’y el apoyo que
relacion de pareja? recibe...
¢ Tiene hijos? ;Como describe su 3 ..y el apoyo que
relacion con sus hijos? recibe...
¢ Cual considera usted que es su 3
principal red de apoyo?
¢ Como describe la relacion con 3
sus demas familiares?
¢ Tiene amistades? ;Cémo 3
describe su relacién con ellas?
A parte de las redes
anteriormente mencionadas
¢Pertenece a alguna comunidad 3
religiosa, grupo o voluntariado
en el que perciba apoyo de su
parte?




¢Considera que ha afectado el
asumir el rol de cuidador, en su
relacion con amigos y
familiares? si es asi, ¢de qué
forma ha afectado?
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Estado
social:
Ambiente
social.

¢ Tiene otro trabajo? ;Cémo
describe su relacion con sus
comparieros de trabajo?

¢Qué actividades realiza ademas
del cuidado?

¢ COmo es su situacion
econdmica?

En el caso de las
preguntas 35y 36,
su pertinencia
estaria relacionada
con lo econdbmico
como fuente de
autorrealizacion. En
ese caso se debe
replantear la
redaccion del item

¢Siente que su economia se ha
afectado por su labor como
cuidador?

¢Qué proyectos tiene para su

futuro? :
¢Considera que estos proyectos
se han visto afectados porsu |3
labor como cuidador?
Considero que

tomando en cuenta

las preguntas 37 y

38, esta pregunta

¢gué considera necesario para 1 se deberia orientar

cumplir sus proyectos?

a explorar ¢Qué
cambios considera
debe hacer en su
labor como
cuidador para
poder cumplir sus
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proyectos?
Estado fisico: Salud general

¢ Tiene o ha tenido alguna 3 3

enfermedad?

Si es asi, ¢qué tratamientos

requiere para controlar su

. 3 2

enfermedad? ¢con qué

regularidad asiste a ellos?

¢ Cada cuanto asiste a un

profesional médico? ;Qué 3 3

médicos o especialistas asisten

con regularidad?
Teniendo en cuenta
que los estudios con
cuidadores reportan
gue uno de los
cambios
importantes es la
pérdida de energia,

¢Como describe su salud fisica? 3 3 vitalidad y vigor, y
la presencia de
agotamiento,
sugiero incluir
preguntas. ;Como
describe su energia
y vitalidad
actualmente?

Estado fisico: Autocuidado



¢ Como es su alimentacién?
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Considero que se
debe indagar mas
este aspecto. Los
cuidadores alteran
las dinamicas de
aspectos
alimentarios por la
labor que realizan.
Optan por pedir
comida o no se
alimentan en forma
saludable. Qué
cambios se han
realizado en este
aspecto por su labor
de cuidado.

¢Cémo percibe su nutricién?

Considero que tiene
la misma
intencionalidad de
la pregunta anterior.
Se debe eliminar

¢Realiza actividad fisica con
regularidad?

Estado
social:
Ambiente
social.

¢Qué actividades de
esparcimiento practica? ;Con
queé frecuencia las realiza?

Estado
social: Red
de apoyo

¢En promedio, cuantas horas por
noche logra conciliar el suefio?

Considero gque no se
trata de indagar por
las horas de suefio
solamente, es
importante como la
persona evalua la
calidad de su suefio.

Estado
fisico:

Salud
general.

¢Ha experimentado cambios en
su salud fisica con su labor de
cuidado?

¢Ha desarrollado alguna
enfermedad a partir de su labor




como cuidador?
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¢Qué molestias a nivel de salud
se han presentado desde que es
cuidador?

¢Qué actividades le generan
malestar fisico, cansancio o
agotamiento?

¢Actividades
relacionadas con el
cuidado?




Juez experto 2.

Nombre de evaluador: MARIA

Ocupacion: DOCENTE E
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Fecha:
NOVIEMBRE 6 /

TERESA VARELA INVESTIGADORA 2020
Observaciones,
) Criterios de evaluacion comentarios o
Categoria Preguntas sugerencias.
de analisis
Clarida| Pertin | Sufici | Ubic
d encia | encia |acion
¢Qué edad tiene? 3 3 2
¢Le preguntaran
Género: 1 3 5 género o sexo? ;O
' lo asumiran
ustedes?
¢Cual es su estado civil? 3 3 2
¢ Qué nivel educativo tiene? 3 3 2
¢Donde vive? 3 3 2
¢Con quién vive? 3 3 2
Datos |¢Cual es su parentesco con el 3 3 5
sociodemo |paciente? 3
graficos ¢Hace cuanto su familiar fue 3 3 5
diagnosticado de cancer?
¢En qué etapa del cancer se
- 3 3 2
encuentra su familiar?
es pertinente la
pregunta, pero ésta
¢ Qué tratamiento esta recibiendo no perte}nece ala
. 3 2 categoria estado
su familiar en este momento? A .
psicoldgico, sino
mas bien a datos
sociodemogréaficos
¢Acompafia a su familiar a 3 3 2 revisar mejor el




procedimientos o tratamientos?
cuando lo hace, ;cémo se siente?
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concepto de
satisfaccion por la
vida, que no me
parece que se
aborde
suficientemente

¢Coémo se siente frente a lo que
su familiar debe afrontar?

¢ Como describiria la relacion
con su familiar diagnosticado?

Las preguntas de
red de apoyo
aparecen en varias
partes. Teniendo en
cuenta eso las
preguntas me
parecen suficientes
en su conjunto

Estado psicologico: Percepcion de habilidades.

¢Ha recibido orientacion en los
cuidados de su familiar? ¢ Quién
le ha brindado dicha orientacion?

(en caso de no) ¢ Le gustaria
haber recibido orientacion para
cuidar a su familiar?

¢Qué conocimientos considera
que son necesarios para ser
cuidador? ;Cree usted que
cuenta con aquellos
conocimientos?

¢ Colmo se describe como
cuidador?

puede ser pertinente
pero no ser clara. Se
refieren a si
considera que cuida
bien a su familiar, a
si es paciente, si es
amoroso, ¢si tiene
conocimientos para
cuidarlo?
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pregunta cerrada.

Estado A
R . Sugiero "como lo ha
psicoldgico | Cree que se ha visto
. . afectado
: emocionalmente afectado a )
. . . emocionalmente
Satisfaccio |causa de asumir el rol de "
. ..." para que la
n por la |cuidador?
. persona no conteste
Vlda mon n n
solo "si" 0 "no
Estado |¢Recibe ayuda de parte de otras preguntar de
social: Red [personas cercanas a usted acerca quienes, ¢cada
de apoyo |del cuidado de su familiar? cuanto, para qué?

¢Como se siente con la ayuda
que recibe de su familia en el
cuidado de su familiar con
cancer?

¢ Tiene pareja? ¢ Como percibe su
relacién de pareja?

si no la relacionan
con lo que vienen
preguntando, puede
quedar suelta esta
pregunta. Lo que
pueden hacer es
cambiar el tema'y
decirle que ahora
hablaran sobre sus
relaciones
familiares o sociales
y luego si
preguntarle

¢ Tiene hijos? ;Como describe su
relacién con sus hijos?

¢Cual considera usted que es su
principal red de apoyo?

¢ Como describe la relacion con
sus demas familiares?




¢ Tiene amistades? ;Cémo
describe su relacion con ellas?
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A parte de las redes
anteriormente mencionadas
¢Pertenece a alguna comunidad
religiosa, grupo o voluntariado
en el que perciba apoyo de su
parte?

¢Considera que ha afectado el
asumir el rol de cuidador, en su
relacién con amigos y
familiares? si es asi, ¢de qué
forma ha afectado?

Estado . . , , .
social- ¢ Tiene otro trabajo? ;Coémo Ademas de cuidar a
. |describe su relacion con sus su familiar enfermo,
Ambiente o . . .
. comparieros de trabajo? ¢trabaja?
social.
¢ Qué actividades realiza ademas
del cuidado?
¢ COmo es su situacion
econdmica?
¢Siente que su economia se ha
afectado por su labor como
cuidador?
Estado
sicolégico , .
P , g ¢ Qué proyectos tiene para su
" . |futuro?
Autorrealiz
acion.

¢Considera que estos proyectos
se han visto afectados por su
labor como cuidador?




¢qué considera necesario para
cumplir sus proyectos?
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Estado
fisico: |¢Tiene o ha tenido alguna
Salud |enfermedad?
general.
Si es asi, ¢qué tratamientos
requiere para controlar su
enfermedad? ¢con qué
regularidad asiste a ellos?
¢Cada cuanto asiste a un
profesional médico? ;Qué
médicos o especialistas asisten
con regularidad?
esta podria ir
¢Cémo describe su salud fisica? primero que las de
enfermedades
seria pertinente
Salud preguntar por
fisica: . . . autocuidado
. . |¢Cbmo es su alimentacion? . .
Autocuida médico, si hace
do. cosas en pro de su
bienestar
¢Cémo percibe su nutricién?
¢Realiza actividad fisica con
regularidad?
esta categoria se
Estado C evalla
. ¢ Qué actividades de -
social: . L suficientemente con
. esparcimiento practica? ¢Con
Ambiente ; . ; las preguntas que ya
. qué frecuencia las realiza? .
social. hicieron sobre

ambiente social




98

El suefio no hace
parte de la red de

Estado | . . apoyo. Creo que
social- Red ¢En promedio, cuantas horas por hay errores en la
i noche logra conciliar el suefio? .
de apoyo categoria. Esto
podria ir en
autocuidado
Estado . .
fisico: ¢Ha experimentado cambios en
salu d. su salud fisica con su labor de
cuidado?
general.

¢Ha desarrollado alguna
enfermedad a partir de su labor
como cuidador?

¢ Qué molestias a nivel de salud
se han presentado desde que es
cuidador?

¢Qué actividades le generan
malestar fisico, cansancio o
agotamiento?

seria util indagar
qué actividades le
generan bienestar o
satisfaccion
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Prueba piloto

Categoria de analisis

Preguntas

Datos sociodemograficos

¢Qué edad tiene?

Género:

¢Cual es su estado civil?

¢Qué nivel educativo tiene?

¢Donde vive?

¢Con quién vive?

¢ Cual es su parentesco con el paciente?

¢Hace cuénto su familiar fue diagnosticado de cancer?

¢En qué etapa del cancer se encuentra su familiar?

Estado psicoldgico:
Satisfaccion por la vida

¢ Qué tratamiento esta recibiendo su familiar en este momento?

¢como afectan los tratamientos que recibe su familiar a nivel
funcional?

¢Acompafia a su familiar a procedimientos o tratamientos? cuando
lo hace, ;,cémo se siente?

¢Cdémo se siente frente a lo que su familiar debe afrontar?

Estado social: Red de apoyo

¢ Como describiria la relacién con su familiar diagnosticado?

Estado psicoldgico:
Percepcion de habilidades.

¢Ha recibido orientacion en los cuidados de su familiar? ;Quién le
ha brindado dicha orientacion?
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(en caso de no) ¢ Le gustaria haber recibido orientacién para
cuidar a su familiar?

¢QUué conocimientos considera que son necesarios para ser
cuidador? ¢Cree usted que cuenta con aquellos conocimientos?

¢Cuales son las necesidades de su familiar que usted debe asistir
como cuidador?

¢ Como se describe como cuidador?

Estado psicoldgico:
Satisfaccion por la vida

¢Cree que se ha visto emocionalmente afectado a causa de asumir
el rol de cuidador?

Estado social: Red de apoyo

¢Recibe ayuda de parte de otras personas cercanas a usted acerca
del cuidado de su familiar?

¢Como se siente con la ayuda que recibe de su familia en el
cuidado de su familiar con cancer?

¢ Tiene pareja? ;Como percibe su relacién de pareja?

¢ Tiene hijos? ¢(Cémo describe su relacidn con sus hijos?

¢ Cudl considera usted que es su principal red de apoyo?

¢ Como describe la relacion con sus demas familiares?

¢ Tiene amistades? ;Cémo describe su relacién con ellas?

A parte de las redes anteriormente mencionadas ¢ Pertenece a
alguna comunidad religiosa, grupo o voluntariado en el que
perciba apoyo de su parte?

¢Considera que ha afectado el asumir el rol de cuidador, en su
relacién con amigos y familiares? si es asi, ¢de qué forma ha
afectado?

Estado social: Contexto
social.

¢ Tiene otro trabajo? ;Coémo describe su relacion con sus
comparieros de trabajo?

¢ Qué actividades realiza ademas del cuidado?

¢ COmo es su situacion econémica?

¢Siente que su economia se ha afectado por su labor como
cuidador?

Estado psicoldgico:
Autorrealizacion.

¢ Qué proyectos tiene para su futuro?
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¢Considera que estos proyectos se han visto afectados por su labor
como cuidador?

¢qué considera necesario para cumplir sus proyectos?

Estado fisico: Salud general.

¢ Tiene o ha tenido alguna enfermedad?

Si es asi, ¢qué tratamientos requiere para controlar su
enfermedad? ¢con qué regularidad asiste a ellos?

¢Cada cuéanto asiste a un profesional médico? ;Qué médicos o
especialistas asisten con regularidad?

¢ Como describe su salud fisica?

Salud fisica: Autocuidado.

¢ Coémo es su alimentacion?

¢Como percibe su nutricion?

¢Realiza actividad fisica con regularidad?

Estado social: Contexto
social.

¢Qué actividades de esparcimiento practica? ¢Con qué frecuencia
las realiza?

Estado social: Red de apoyo

¢En promedio, cuantas horas por noche logra conciliar el suefio?

Estado fisico: Salud general.

¢Ha experimentado cambios en su salud fisica con su labor de
cuidado?

¢Ha desarrollado alguna enfermedad a partir de su labor como
cuidador?

¢Qué molestias a nivel de salud se han presentado desde que es
cuidador?

¢Qué actividades le generan malestar fisico, cansancio o
agotamiento?
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Anexo 4. Guia de entrevista semiestructurada después de validacion.

Categoria de analisis

Preguntas

Datos sociodemograficos

¢ Qué edad tiene?

Género:

¢ Cual es su estado civil?

¢ Qué nivel educativo tiene?

¢Donde vive?

¢Con quien vive?

¢ Cual es su parentesco con el paciente?

¢Hace cuénto su familiar fue diagnosticado de cancer?

¢En qué etapa del cancer se encuentra su familiar?

¢Qué tratamiento esta recibiendo su familiar en este momento?

¢como afectan los tratamientos que recibe su familiar a nivel
funcional?

¢Acompafa a su familiar a procedimientos o tratamientos? cuando
lo hace, ¢cémo se siente?

¢Como se siente frente a lo que su familiar debe afrontar?

¢Como describiria la relacion con su familiar diagnosticado?

¢Ha recibido orientacién en los cuidados de su familiar? ;Quién le
ha brindado dicha orientacion?

(en caso de no) ¢ Le gustaria haber recibido orientacion para cuidar
a su familiar?

¢ Qué conocimientos considera que son necesarios para ser
cuidador? ¢Cree usted que cuenta con aquellos conocimientos?
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¢ Cuéles son las necesidades de su familiar que usted debe asistir
como cuidador?

¢Como se describe como cuidador?

¢Cree que se ha visto emocionalmente afectado a causa de asumir
el rol de cuidador?

¢Recibe ayuda de parte de otras personas cercanas a usted acerca
del cuidado de su familiar?

¢COmo se siente con la ayuda que recibe de su familia en el
cuidado de su familiar con cancer?

¢ Tiene pareja? ;Coémo percibe su relacién de pareja?

¢ Tiene hijos? (Cémo describe su relacidn con sus hijos?

¢ Cudl considera usted que es su principal red de apoyo?

¢ Como describe la relacion con sus demas familiares?

¢ Tiene amistades? ;Cémo describe su relacién con ellas?

A parte de las redes anteriormente mencionadas ¢ Pertenece a
alguna comunidad religiosa, grupo o voluntariado en el que
perciba apoyo de su parte?

¢Considera que ha afectado el asumir el rol de cuidador, en su
relacién con amigos y familiares? si es asi, ¢de qué forma ha
afectado?

¢ Tiene otro trabajo? ;Coémo describe su relacion con sus
compafieros de trabajo?

¢ Qué actividades realiza ademas del cuidado?

¢ COmo es su situacion econémica?

¢Siente que su economia se ha afectado por su labor como
cuidador?

¢ Qué proyectos tiene para su futuro?

¢Considera que estos proyectos se han visto afectados por su labor
como cuidador?

¢que considera necesario para cumplir sus proyectos?

¢ Tiene o ha tenido alguna enfermedad?
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Si es asi, ¢qué tratamientos requiere para controlar su enfermedad?
¢con qué regularidad asiste a ellos?

¢Cada cuénto asiste a un profesional médico? ;Qué médicos o
especialistas asisten con regularidad?

¢ Coémo describe su salud fisica?

¢ Como es su alimentacién?

¢Como percibe su nutricion?

¢Realiza actividad fisica con regularidad?

¢Qué actividades de esparcimiento practica? ;Con qué frecuencia
las realiza?

¢En promedio, cuantas horas por noche logra conciliar el suefio?

¢Ha experimentado cambios en su salud fisica con su labor de
cuidado?

¢Ha desarrollado alguna enfermedad a partir de su labor como
cuidador?

¢Qué molestias a nivel de salud se han presentado desde que es
cuidador?

¢Qué actividades le generan malestar fisico, cansancio o
agotamiento?
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