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RE EN

El presente trabajo de investigacion tiene ¢ bjetivo: Determinar la relacion del nivel de
sobrecarga y la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en
Casa Magia — Surquillo. 2018. Material y Métodos: Enfoque cuantitativo correlacional y
disefio no experimental. La poblacidn objeto de estudio estad conformada por los cuidadores
principales de nifios con cancer. La muestra es no probabilistica de 35 cuidadores de los
nifios con cancer albergados en Casa Magia. Se recolecta la informacion a través de una
encuesta y se utiliz6 dos cuestionarios, escala de valoracion de sobrecarga del cuidador,
desarrollado por Zarit y la escala de calidad de vida Whoqol-Bref. Conclusion: Existe
relacién significativa entre las dos variables, nivel de sobrecarga y la calidad de vida del
cuidador principal de nifios con cancer segun Chi2 de Pearson (p= 0,000), en cuanto al nivel
de sobrecarga en el cuidador el 74,3% presenta sobrecarga leve y el 68.6% tiene regular

calidad de vida.

Palabras clave: Sobrecarga - Calidad de vida - Cuidador- Nifios con cancer



ABSTRACT

The objective of this research is to: Determine the relationship between the level of overload
and the quality of life of the main caregiver in children with cancer housed at the Magia -
Surquillo home. 2018. Material and Methods: Quantitative, correlational and non-
experimental approach. The population under study is made up of the main caregivers of
children with cancer. The sample is non-probabilistic of 35 primary caregivers of children
with cancer housed in Casa Magia. The information was collected through a survey and two
questionnaires were used, the caregiver overload assessment scale developed by Zarit and
the WHOQOL-Bref quality of life scale. Conclusions: There is a relationship between the
two variables, the level of overload and the quality of life of the main caregiver of children
with cancer housed in Casa Magia - Surquillo. 2018 (p=000); Likewise, 74.3% have mild

overload and 68.6% have a regular quality of life.

Keywords: Overload, Quality of life, Caregiver, Children suffering from cancer



I. INTRODUCCION



1.1. Realidad Problematica

El cancer es hoy en dia un problema de gran magnitud, debido a su alta incidencia, se prevé
que estos casos aumentaran a 21,4 millones para el 2032 En cuanto al cancer Infantil segin
la Organizacion Panamericana de Salud (OPS), manifiesta que en varios paises es la segunda
causa de defuncidn en los nifios mayores de un afio, proximo de los accidentes y a pesar de
que las cifras de defuncion estan en declive y la perspectiva de existencia es cada vez

superior, si llama la atencion el nimero de casos que aumenta en el planeta. 2

Las tasas mundiales de incidencia de cancer infantil oscilan entre 50 y 100 por cada millon
de infantes en las diferentes partes del planeta; cada afio se diagnostican mas de 27 mil casos
de cancer en nifios menores de 14 afios en la region de las Américas y se estiman unas 10

mil muertes a causa de esta enfermedad.?

En el Per(, existe un promedio de 700 nuevos casos de cancer infantil que se recibe
anualmente en el Instituto Nacional Enfermedades Neoplasicas (INEN). El cancer infantil
ha ido en aumento estos Ultimos afios, que ya se estima 1600 nuevos casos de cancer infantil
al afio y se han reportado que aproximadamente 350 nifios fallecen por esta causa

anualmente.*

Debido a esta prevalencia, en la Gltima década, el equipo profesional de salud que estan a
cargo del cuidado del nifio con cancer, han observado que no solo es esencial el comprender
el diagndstico y el tratamiento del cancer en el nifio, sino que este progreso es un evento
psicolégico critico para los padres y/o cuidadores, investigaciones relacionadas a las
enfermedades cronicas, como el cancer, manifiestan los efectos del padecimiento en la
existencia de personas que conviven con el enfermo, principalmente el cuidador, por
intermedio de escalas que evaltan la calidad de subsistencia, miden la exceso, entre otros

indicadores.®

El que se le diagnostique cancer a un nifio supone un cambio total en su interioridad y su
entorno; la enfermedad cronica en el nifio produce cambios inevitables en los recursos
familiares, desequilibrios tanto emocionales, como organizacionales, financieros y
adaptativos; ademas de estos cambios en la rutina diaria existe una carga en relacion a los
cuidados que requiere el nifio, asi en el 2013, en el pais con relacion a la carga por cancer,

el nimero de afos de vida saludable perdidos (AVISA) fue de 418 960 que constituy6 el
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8.0% de la carga de enfermedad nacional constituyendo el quinto grupo de enfermedades de

mayor carga.®

Ahora bien, Montero X, Jurado S. y Méndez J. refieren que la intervencion del cuidador es
esencial en el campo de la sanidad; a pesar de ello, se presta un minimo o ningun cuidado a
los riesgos e implicaciones que conlleva esta labor en la salud y comodidad de los
cuidadores, siendo que en muchas ocasiones, a lo extenso del progreso del padecimiento del
enfermo o familiar, el cuidador puede agotarse, cargarse y colapsarse, ante las demandas del

cuidado, sus caracteristicas propias y las de su situacion.’

Quintero A., en su investigacion en relacién con la calidad de vida observé que tanto nifios
como cuidador perciben que su bienestar se halla afectado, exclusivamente en las areas
funcionales percibieron el desempefio fisico como la mas afectada y el agotamiento como el

sintoma que se da con mayor repeticion.®

A su vez Lara P, sostiene que el cuidado cotidiano a largo plazo, origina un entorpecimiento
del mismo cuidado, ocasionando una disfuncién en la eficacia de subsistencia, es decir, se
altera la apreciacion que el cuidador tiene de su parte en el contexto de la cultura y en el
régimen de valores en los que vive en concordancia con sus objetivos, expectativas y

normas.®

En general, la sociedad, las instituciones de salud y el personal prestan atencién sélo al
paciente, olvidando al cuidador y sus problemas, sin reconocer su importante papel y
esfuerzo.® Los cuidadores requieren un conjunto de interacciones personales que
generalmente provienen de una red social mas proxima, en este caso, es el Profesional de
Enfermeria el que esta en contacto directo con el cuidador y es por ello la importancia de su
papel en buscar evitar las complicaciones, trabajar por un cuidado compartido y

comprometido, fortalecer al cuidador principal y reforzarlo en sus logros.

Las caracteristicas del cuidador y consecuencias en su salud por el trabajo realizado se ven
reflejadas en los cuidadores de los nifios con cancer de Casa Magia, reflejando el cansancio
no solo fisico (observado en sus rostros y en la falta de cuidado en cuanto a su aspecto) sino
también un cansancio mental y psicoldgico, un peso que manifiestan no saber cémo manejar
y una preocupacion que no solo es causada por la enfermedad del nifio, sino también por
todo aquello que dejaron de lado para dedicarse exclusivamente a esta labor.
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1.2. Trabajos Previos
1.2.1. Antecedentes Internacionales

De la revision de los estudios relacionados con las variables se menciona a Llantad M.,
Hernandez K. y Martinez Y., en Cuba, (2015) cuyo objetivo general fue determinar el
significado de calidad de vida y reconocer factores congruentes con ella en cuidadores
primarios de pacientes oncopediatricos; estudio cualitativo, descriptivo de corte transversal,
empleandose como método de investigacion el estudio de caso en 24 informantes clave
hospitalizados en el Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia, durante el periodo de
enero 2012 a mayo del 2013. Las técnicas utilizadas fueron la entrevista en profundidad y la
entrevista grupal focalizada. Los resultados demostraron que la calidad de vida se describe
como un proceso, su significado y contenido varian desde la perspectiva de la salud a la de
la enfermedad, matizado por las vivencias de los participantes. Los factores que se
identifican en relacién con su calidad de vida estuvieron vinculados con las repercusiones
de la enfermedad, los tratamientos y la hospitalizacion en el orden fisico, psicoldgico,

socioecondmico y espiritual .

Macedo E, Da Silva L, Paiva M., en Brasil (2015) realizaron un estudio con el objetivo de
identificar y analizar las evidencias disponibles sobre la evaluacién de sobrecarga y calidad
de vida de madres cuidadoras de nifios y adolescentes con enfermedad crénica; estudio
descriptivo con revisién integradora. Los resultados evidenciaron que la calidad de vida se
presenta influenciada de manera compleja e interrelacionada por el bienestar fisica e
intelectual de las madres cuidadoras, conforme a su nivel de independencia, relaciones
sociales, ambiente y por cuan sobrecargadas se perciben. Se concluyé que el descubrimiento
de los resultados de valoracion de sobrecarga y calidad de vida de las madres cuidadoras
impacta en la planificacion e implementacion de intervenciones efectivas, por el equipo

multidisciplinar, que alivien el exceso.!

Quintero A, en Colombia (2013) realiz6 una investigacion a fin de asociar las estrategias de
afrontamiento y la calidad de vida, en nifios con diagnostico de cancer y sus cuidadores en
la ciudad de Medellin- Antioquia; estudio cuantitativo, descriptivo, correlacional y
comparativo, con una muestra premeditada compuesta por 15 nifios en edades en rangos de
5 - 13 afios y 15 cuidadores primarios. Los instrumentos utilizados fueron la Escala de
Estrategia de Coping Modificada (EEC-M) y el Mddulo general del cuestionario de calidad
de vida de la European Organization for Research and Treatment Cancer (EORTC QLQ-
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C30). Los resultados en concordancia a la calidad de vida indican que tanto nifios como
cuidadores perciben que su salud no se halla afectada, en cuanto a las areas funcionales
percibieron la carga fisica como la mas afectada y el agotamiento como la sefial que se

presenta con mayor frecuencia.®

Aparecida E, Aparecida M, Martinez M, Aparecida D. y Goncalves A, en Brasil, (2012) su
investigacién tuvo como objetivo evaluar la sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores
de nifios/adolescentes portadores de cancer mientras el tratamiento quimioterapico, es un
estudio descriptivo, tipo transversal, con 32 cuidadores, se utilizaron los instrumentos para
sobrecarga de cuidado (Caregiver Burden Scale) y de Calidad de vida a traves del SF- 36.
Se encontrd en los resultados correlacion significativa entre sobrecarga, salud intelectual y
energia. Concluyéndose que los cuidadores presentaron sobrecarga de cuidado y aspectos de
Calidad de Vida comprometidos y posiblemente necesitan de intervenciones que promuevan
la salud fisica, social y emocional, para reducir el exceso de trabajo y incrementar la CV, y

asi consecuentemente optimizar el cuidado.*?

1.2.2. Antecedentes Nacionales

Tafur M., en Lima (2017) realiz6 una investigacion con el objetivo de determinar el nivel de
sobrecarga del cuidador primario en familiares de pacientes con cancer en una Institucion
Oncoldgica; estudio con enfoque cuantitativo, disefio de investigacién no experimental, de
tipo descriptivo y corte trasversal, la muestra fue de 158 cuidadores primarios, el instrumento
fue la escala de sobrecarga de cuidador de Zarit; los resultados evidenciaron que los
cuidadores primarios de pacientes con cancer terminal de la Institucion Oncoldgica
presentan sobrecargan intensa en un 69.9%, sobrecarga leve un 25.3% Yy solo el 5% de
cuidadores no presenta sobrecarga. Se concluyd que no existe certeza para mostrar que el
nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes oncoldgicos tenga relacion con la

edad, parentesco y horas de asistencia.*®

Aguilar Ky Barrios K, en Arequipa, (2016) tuvieron como objetivo determinar la relacion
entre Sobrecarga y Calidad de Vida del cuidador principal del nifio de 0 a 10 afios con
leucemia y Quimioterapia Ambulatoria-Instituto Regional de Enfermedades Neoplasicas del
Sur, Arequipa 2016; fue un estudio de tipo cuantitativo descriptivo, de disefio correlacional,
de corte transversal. La muestra conformada por 30 cuidadores principales de nifios con

Leucemia de 0 a 10 afios con Quimioterapia Ambulatoria del IREN Sur; se utilizaron la
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encuesta como técnica y como instrumento un cuestionario. Los resultados evidenciaron que
el grado de sobrecarga del cuidador principal el 50% presenta un nivel de sobrecarga leve,
en la dimension fisica el nivel de sobrecarga de los mismos es leve 40% y moderada 40% si
nos referimos a la dimension psiquica; y por ultimo en la dimensidén econémica el nivel de
sobrecarga es intensa 76,7%; en correlacion con la calidad de vida del cuidador principal el
66,7% presenta una regular calidad de vida. En cuanto al bienestar fisico, un 40% de
cuidadores tiene molestia moderado, en el bienestar mental un 66,7% presentan molestias
moderados. Se concluye que existe correspondencia significativa entre las variables
Sobrecarga y Calidad de Vida; conforme a la prueba estadistica del Chi Cuadrado que afirma
dicha asociacion p=0.04.

Quispe N y Telles A en Arequipa, (2013) investigaron la asociacion entre la dependencia de
la persona con cancer y la calidad de vida del cuidador familiar. El estudio fue de tipo
descriptivo, de corte transversal y con disefio correlacional. Utilizé una Guia de entrevista,
el indice de Dependencia de Barthel y el Cuestionario de Calidad de Vida de un miembro
familiar que brinda cuidados a un paciente o Quality of Life (QOL) de Ferrel; la muestra fue
103 familiares cuidadores de 103 personas con cancer. En relacion a la calidad de vida en la
dimensién fisica un mayor ndmero de cuidadores familiares 34,9% presentan molestias
moderadas, es decir tiene problemas en el suefio, nutricion, manejo intestinal, nauseas y el
dolor; en el bienestar psicoldgico un mayor nimero de cuidadores 46,6% presentan molestias
moderadas; en la dimensidn social el 40,7% presentan molestias moderadas y por ultimo en

el bienestar espiritual, el 35.92% de los cuidadores familiares presentan muchas molestias.*®

Narcizo J. Per(, (2012) realiz6 una investigacion que tuvo como objetivo determinar la
relacién que existe entre la sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores de nifios(as) 3-
10 afios, con céancer en fase 1y I, en la Asociacion Angeles de los Arenales. La poblacion
censal estuvo constituida por 90 cuidadores, se empled la escala de Zarit como instrumento.
Como resultado obtuvo sobrecarga 76, 7 % y en calidad de vida 54.4 %. Encontré correlacion

entre ambas variables, a mayor sobrecarga menor calidad de vida del cuidador.®

De acuerdo con todos los antecedentes presentados, la gran mayoria concluye que, si existe
una relacién entre ambas variables estudiadas, asi mismo se observa que el trabajo efectivo
de enfermeria en cuanto a la planificacion e implementacion de intervenciones, sirven para

disminuir la carga de los cuidadores principales, ademas es necesario que se promueva el
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bienestar fisico, el social y sobre todo el emocional, que segln los estudios es la dimension
mas afectada.

1.3. Teorias relacionadas al tema
1.3.1. Teoria de Callista Roy

El presente trabajo de investigacion desde la perspectiva de enfermeria se basa en el Modelo
Callista Roy sobre el Proceso de Afrontamiento y Adaptacion, esta teoria establece que los
seres humanos son seres adaptativos, con capacidad para adaptarse y crear cambios en el
ambiente, y cuyas respuestas estan determinadas por los estimulos entrantes y el nivel de
adaptacion de la persona, definiendo adaptacion como “el proceso y resultado por los que
las personas, que tienen la capacidad de pensar y de sentir, como individuos o como
miembros de un grupo, son conscientes y escogen la integracion del ser humano con su

entorno.3*

Los niveles de adaptacion se dividen segiin Morales, et al®?; el nivel de adaptacion integrada
es la respuesta eficaz de la persona donde existe equilibrio entre sus requisitos de
autocuidado y su capacidad de auto cuidarse. El siguiente nivel de adaptacion
comprometido, es una respuesta ineficaz, donde los requisitos de autocuidado superan a las
capacidades de la persona para auto cuidarse, el resultado del proceso de adaptacion no es
satisfactorio surgiendo requisitos de desviacion de la salud, es decir, aquellos que aparecen
en las personas afectadas de un problema de salud, para lo que requieren de buscar y asegurar

asistencia sanitaria y observar y ser consciente de la enfermedad en si misma.*

El tercer nivel de Adaptacion es el llamado compensatorio, donde la transformacion de una
respuesta ineficaz a adaptativa es gracias a la intervencion por parte profesional de
Enfermeria para que el cuidador principal retorne a su situacion de equilibrio entre requisitos
y capacidades de auto cuidarse. En este nivel surgen los siguientes requisitos de desviacion
de la salud en las personas cuidadas, cumplir las prescripciones de cuidados y observar sus
efectos y aprender a vivir con los efectos derivados de los problemas de salud o del

tratamiento.38
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1.3.2. Concepto de cancer

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el cancer es el progreso de desarrollo y
propagacion incontrolados de células. Puede surgir usualmente en cualquier parte del
organismo; donde el tumor suele penetrar el tejido proximo y puede inducir a una metéstasis
en puntos distantes del cuerpo. Muchos tipos de carcinomas se podrian advertir evitando la
exhibicion a factores de peligro comunes como son humo del cigarro. Asimismo, una
proporcion significativa de canceres pueden curarse mediante cirugia, radioterapia o

quimioterapia, principalmente si se detectan en una estado temprano.*’

1.3.3. Sobrecarga

Una de las variables a definir es la sobrecarga, descrita en primer lugar por Freudenberguer,
quien hace referencia al agotamiento mental y ansiedad ante el cuidado; relacionandolo
también con dificultades en el bienestar fisica, ocasionado por un acimulo de estresores a
los que esta expuesto el cuidador y que se encuentra desprovisto de estrategias correctas de

afrontamiento para adaptarse al nuevo contexto.

El nivel de sobrecarga del cuidador, el apoyo social percibido y la capacidad de autocuidado
son indicadores Utiles para la evaluacién de los cuidadores, en términos de las consecuencias
que les ocasiona dicha actividad, para planificar actividades de apoyo que permitan
implementar estrategias de ayuda y abordaje en forma precoz, tanto en la calidad de vida

como en la labor de cuidar.®

Es importante, considerar las formas de medir la sobrecarga; asi muchos autores han
desarrollado escalas para medir y distinguir entre carga objetiva y subjetiva. La carga
objetiva se refiere a los sintomas del paciente y caracteristicas sociodemogréaficas, pero
también son importante los cambios en la rutina cotidiana, las relaciones familiares y
sociales, el trabajo, el ocio, la salud fisica, etc. La carga subjetiva seria el resultado del
malestar subjetivo y los problemas de salud de los familiares, es decir el estrés y emociones

debido a la situacion.!®

1.3.3.1. Dimensiones de Sobrecarga

La sobrecarga se divide en tres dimensiones: Impacto del cuidado, relacion interpersonal y
expectativas de autoeficacia. La primera dimension alude a todas las repercusiones en la

salud como resultante del cuidado, por tanto, aparecen algunas dificultades como calambres,
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dolor, espasmos, contractura, fatiga, dolor muscular y trastornos de suefio. Los cuidadores
se presentan como enfermos potenciales y segundas victimas de enfermedad, debido a la
dependencia del infante.?° Este impacto afecta también el area psicoldgica del cuidador,
como resultado del cuidado del nifio; pues el solo hecho de cuidar a un paciente cualquiera
supone un riesgo para el bienestar mental del individuo que entra en su entorno, como
sentimientos de vacios, agotamiento, baja tolerancia a la frustracion, baja autoestima,

nerviosismo, dificultad para concentrarse y ansiedad.?*

La segunda dimensidn hace referencia a la relacion interpersonal de los cuidadores, el cual,
mediante el progreso paulatino, el origen del padecimiento y los largos tratamientos
ocasionan que los cuidadores primarios se alejen de su contexto social, en ocasiones durante
considerable tiempo o lo que dure el trastorno de su familiar, incluso alcanza a aislarse de
aquellas personas a quienes normalmente acudian ya se amigos, familiares. Tanto la carga
afectiva, como la carga fisica afectan al cuidador de distintas formas, por lo que ocasionas
el aislamiento del cuidador de su contexto social, ademas de estrés y molestias

gastrointestinales.??

La dimension expectativa de autoeficacia es la valoracion subjetiva de posibilidad que el
sujeto hace para lograr un propdsito concreta y se asume que las expectativas son un
elemental predictor de las intenciones y acciones de los individuos para con diversas
situaciones. De la misma forma, la expectativa de eficacia es la confidencia que tiene un

individuo de conseguir efectuar con eficiencia un comportamiento determinado.?

En cuanto a la evaluacién de la autoeficacia para el cuidado se han identificado tres

dimensiones:

a) Autoeficacia para el autocuidado y obtencién de respiro: Comportamientos que los
cuidadores pueden adoptar para reducir su propia angustia y mejorar su bienestar (por

ejemplo: actividades sociales, aficiones, descanso o respiro).

b) Autoeficacia en la respuesta a conductas disruptivas: comportamientos de los cuidadores
en el uso de habilidades de resolucion de problemas que han sido relacionados con el ajuste

psicologico.

¢) Autoeficacia en el control de pensamientos molestos: autoeficacia del cuidador para

manejar pensamientos angustiantes e inutiles acerca de su situacion de cuidado. Uno de los
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aspectos importantes del cambio de comportamiento en salud implica ganar control sobre
los pensamientos perturbadores e intrusivos. En consecuencia, los cambios cognitivos

pueden conducir a la regulacion afectiva y modificacion de la conducta.?®

1.3.4. Calidad de vida

Calidad de Vida segun Ardila, una definicion completa de calidad de vida es la que la
describe como un situacién de complacencia integra derivada de las potencialidades del
sujeto; es una emocion subjetiva de tranquilidad fisico, psicoldgico y social que incluye
como aspectos subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la confianza percibida, el
rendimiento individual y el bienestar a nivel intrinseco y como aspectos objetivos la
tranquilidad material, las relaciones armdnicas con el ambiente fisico social y con la

comunidad, y el bienestar objetivamente percibida.?*

Para Ferrell B, el concepto de calidad de vida se describe como una construccién
multidimensional que incluye el bienestar o descontento en aspectos de la vida importante
para el individuo, que abarca la interaccién de la salud y el funcionamiento psicolégico,

espiritual, socioecondmico y familiar.?®

Por lo tanto, la calidad de vida se define como la evaluacion multidimensional de las
circunstancias de vida actuales de una persona en el contexto de cultura y sistema de valores
con los que viven, es decir, la calidad de vida es un sentido subjetivo de bienestar que incluye

las dimensiones fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.?

1.3.3.4. Dimensiones de Calidad de vida

La variable calidad de vida, se divide en cuatro dimensiones: estado de salud fisica, estado
psicolégico, relaciones sociales y medio ambiente. El estado de salud fisico de los cuidadores
presenta cambios negativos a nivel organico y psicolégico, debido a que tienen menos pausa,
existe un mayor deterioro corporal, hiporexia, estrés emotivo, angustia, hundimiento,
sentimientos de descuido, problemas de recordacion, entre otros que se han incluido bajo el

concepto sindrome de fatiga del cuidador.?

Los sintomas que se presentan, entre los cuales se enuncian el agotamiento, los trastornos
del suefio, la funcionalidad, las nauseas, las alteraciones en el apetito, el estrefiimiento, los
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dolores y laincomodidad. La carga del cuidador se manifiesta en sintomas fisicos conectados
con el sistema osteoarticular, seguido por sintomas generales, como las artralgias y cefalea.
Puede comprender desde agotamiento incapacitante hasta niveles adecuados de energia y
sentido real de estar vivo. Algunos de los problemas del suefio serian los siguientes:
dificultad para conciliar el suefio, despertarse durante la noche, despertarse durante la noche,
despertarse demasiado temprano por la mafiana sin poder volver a conciliar el suefio y suefio

no reparador.?’

La dimensidn psicologica se define como la afirmacion y compresion de su estado cognitivo
y afectivo. Es posible que estos cambios en la dimension psicoldgica se incrementen cuando
los cuidadores llevan ejerciendo su cometido durante mas de tres meses, ya que se entregan
y dedican gran parte de su tiempo al cuidado, inclusive llegar a centrarse de forma casi
exclusiva en las necesidades del paciente, sin remediar en las propias. Con frecuencia, ello
genera agotamiento fisico, sentimientos de enfado e irritabilidad, asi como sentimientos de

culpa por considerar no lograr a practicar todo lo que su familiar necesite.?

En la dimension relaciones sociales se examina hasta qué punto las personas sienten la
compafiia, el amor y el apoyo que desean de las personas préximas en su vida. También se
aborda el compromiso y la experiencia actual de cuidar y mantener a otras personas. Esta
faceta comprende la capacidad y la oportunidad de amar, ser amado y mantener relaciones

estrechas, tanto afectivas como fisicas.

Se incluyen el grado en que las personas piensan que pueden compartir momentos de
felicidad y de afliccion con sus seres queridos y la sensacién de amar y ser amado. Se
incluyen también los aspectos fisicos de las relaciones con los seres queridos. Abordan el
grado de satisfaccion que una persona obtiene del cuidado de otras o si tiene problemas para
cargar con el peso que ello entrafia. La posibilidad de que se trate de una experiencia positiva

y también negativa va implicita en la faceta.?’

El dominio medio ambiente connota la seguridad fisica y proteccion, ambiente en el hogar,
recursos financieros, cuidados de salud y sociales: disponibilidad y calidad, oportunidades
de adquirir nuevas informaciones y habilidades, participacion en, y oportunidades de

recreacion, tiempo libre, ambiente fisico, ruido, transito, clima y transporte.?®
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1.3.5. Cuidado

El cuidado es la accion de cuidar que implica habilidades, destrezas, interés y comunicacion
encaminados a aliviar el sufrimiento, dar mejoria al enfermo, ayudarse a uno mismo o a otro
ser vivo, tratar de incrementar su bienestar y evitar que sufra algin perjuicio.®® Para
enfermeria este concepto se refiere basicamente al aspecto humano, segin Nightingale
“cuidar es un arte y una ciencia que requiere una formacion formal y el papel de la enfermera

es poner al sujeto en las mejores condiciones para que la naturaleza actué sobre é1”.3

Ahora bien, al cuidado enfermero que se brinda a un paciente oncologico por ser de gran
demanda se complementa con el cuidado brindado por el conocido cuidador principal; que
se refiere a la persona del hogar que se encarga habitualmente de cuidar la salud de las
personas dependientes, sin recibir retribucién econdmica a cambio; el cuidador principal se
considera a la persona que suele tener el mayor peso en la responsabilidad de los cuidados

de la persona dependiente. 32

Generalmente la responsabilidad del cuidado recae en uno de los miembros de la familia
quien desempefia el rol del cuidador principal; convertirse en el cuidador principal es un
proceso para las circunstancias propias de cada familia. Los familiares expresan que cuando
se asume el cuidado del enfermo, se piensa que va a ser una situacién temporal, pero la
mayoria de las veces continta siendo una situacion de varios afios que exige dedicacién de

tiempo y esfuerzo personal.*

1.4. Formulacién Al Problema

1.4.1. General

¢Cual es la relacion entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida del cuidador principal

en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo, 2018?
1.4.2. Especificos
e ;Cual es la relacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador principal en nifios con

cancer en la dimension impacto del cuidado y su calidad de vida?

e ;Cual es la relacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador principal en nifios con

cancer en la dimension relacion interpersonal y su calidad de vida?
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e ;Cual es la relacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador principal en nifios con

cancer en la dimensién expectativa de autoeficacia y su calidad de vida?

1.5. Justificacion Del Estudio

En el Peru, existen trabajos que describen el nivel de sobrecarga como también la calidad de
vida del cuidador principal de pacientes con Alzheimer, Sida/VIH, enfermedades
respiratorias y alteraciones mentales entre otras, sin embargo, es poco comun con el sujeto
de investigacion considerado el presente estudio; de ahi el interés de iniciar esta
investigacion y revisar algunos conceptos importantes, de tal manera que sea un punto de
partida para futuras investigaciones que conduzcan a la mejora integral del cuidador

principal de nifios con cancer.

El presente trabajo permite describir el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del cuidador
principal de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. Con ello se pretende
planear recomendaciones y mejoras para evitar una alta sobrecarga y una mala calidad de

vida.

La evaluacién de estas variables proporciona un conjunto de conceptos que ayudaran a
brindar un cuidado éptimo a los cuidadores primarios en las diferentes instituciones, y
realizar las sugerencias necesarias de planificacion sobre estrategias para promover un

equilibrio entre el trabajo y la vida cotidiana del cuidador.

1.6. Hipotesis
1.6.1. General

e Existe relacion significativa entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del

cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo, 2018.

1.6.2. Especificos

e La dimension impacto del cuidado se relaciona significativamente con la calidad de
vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia —

Surquillo.
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e La dimensidn relacion interpersonal se relaciona significativamente con la calidad
de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia —

Surquillo.

e La dimension expectativa de autoeficacia se relaciona significativamente con la
calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en Magia —

Surquillo.

1.7. Objetivo

1.7.1. General

e Determinar la relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del cuidador

principal en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo, 2018

1.7.2. Especificos

e Establecer la relacion de la dimension impacto del cuidado y la calidad de vida del

cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo, 2018

o Establecer la relacién entre la dimension relacion interpersonal y la calidad de vida
del cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo,
2018

e Establecer la relacion de la dimension expectativa de autoeficacia y la calidad de vida
del cuidador principal en nifios con cancer albergados en casa Magia — Surquillo,
2018.
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Il. METODO



2.1. Disefio De La Investigacion

Enfoque de estudio

El estudio de enfoque cuantitativo, segiin Hernandez R, Fernandez C, y Baptista P,*” se usa
la recoleccion de datos para probar hipotesis, con base en analisis estadisticos, para
establecer patrones de comportamiento y probar teorias. Ademas, trata de medir de manera

numérica los resultados obtenidos en la investigacion.

Tipo de estudio: De acuerdo con Hernandez R, Fernandez C, y Baptista P, ¥ es
correlacional, porque se recoge informacion de manera independiente sobre las variables e
indica cémo se relaciona. Es de corte transversal, porque se recolecta datos en un solo

momento o en un tiempo determinado.

Disefio de la investigacion, segin Hernandez R, Fernandez C, y Baptista P,*" no

experimental porque no se manipula la variable de estudio.
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2.2. Variables y Operacionalizacion
VARIAB DEFINICION : ESCALA DE
LE CONCEPTUAL DEFINICION OPERACIONAL DIMENSION INDICADORES MEDICION
La variable de la Sobrecarga del v' Falta de tiempo libre.
cuidador, es un estado psicologico v’ Falta de intimidad.
que resulta de la combinacion de IMPACTO DEL v" Deterioro de la vida social
. - trabajo fisico, presion emocional, CUIDADO v’ Sensacion de pérdida de control
Zarit,Bottig! . Y| las restricciones sociales, asi como sobre su vida.
Gaugler, definen  la demandas econdmicas que surgen v' Deterioro de la salud
sobrecarga 9el' | al cuidar al enfermo y que pueden v Deseo de delegar el cuidado en
cuidador  como un afectar sus actividades de ocio, otros.
estado queresulta de 12 | yojgignes  sociales, amistades, RELACION v’ Sentimientos de vergiienza.
accion dz Cu'dgr 2 "% | intimidad, libertad 'y equilibrio | INTERPERSONAL | v Tensi6n hacia su familiar o
Fne;;g?a gstin 'g:t aedg emocional , _ sentimientos de indecision acerca
: Esta variable serd determinada del cuidado. ORDINAL
Nivel de ?I,Z‘iigaza i]elnatalsaldueoll aplicando una escala que consta de
sobrecarga ) y " 22 items que evalua la percepcion ) ) -
cuidador, sefiala que | 4o sohrecarga, cada pregunta tiene v’ Capacidad para cuidar a su familiar.
frente a la tarea |, patron de repuesta politomica v Deber de hacerlo.
persistente de cuidar | o cineq onciones. EXPECTATIVAg | ¥ Lafaltade recursos econémicos
pueden presentarse | \ajorandose en: DE para poder cuidar a su familiar
gg?folieég?csosggcos y e No Sobrecarga: <46 puntos | AUTOEFICACIA v E()i(ecuadqmegte. q .
) e Sobrecarga leve: 47-55 pectativa de no poder seguir
puntos. prgsta}ndo los cuidados por mucho
e Sobrecarga Intensa: > 56 a mas tiempo.
mas puntos

27




DEFINICION DEFINICION < ESCALA DE
VARIABLE | concepTUAL OPERACIONAL DIMENSION INPICADORES MEDICION
Es la manera como cada v" Dolor
persona logra satisfacer sus ) v Dependencia de medicinas
dominios de sus experiencias | SALUD FISICA v Energia para la vida diaria.
vitales  constituyendo un ESTADO v Movilidad
. juicio individual subjetivo de v Suefio y descanso
Percepcion que | la forma como realiza sus v Actividades de la vida diaria
tiene un | actividades y logra sus v/ Capacidad de trabajo
:ndlwduo de (Sju Intereses de acuerdo con las v' Sentimientos positivos
el:(?satrencia en eei gr?]sgl;)élr:?eades que le brinda su v’ Espiritualidad, religiéon y Creencias
' ) . ersonales
contexto en el | Esta variable serd medida a ESTADO P . . .
p v
que vive y esta | través  del  Whogol-Bref | PSICOLOGICO Eg;‘zgm'rggghapre”d'zaje’ memoriay
. influenciado por | (Calidad de Vida de la OMS); ORDINAL
Calidad de . . v Imagen corporal
) la salud fisica de | este instrumento consta de .
vida 26 it izad v Autoestima
la persona, su items organizados en eS7 _
v’ Sentimientos negativos
estado cuatro subes calas, que .
sicolbaico. sus | describen cuatro | RELACIONES v" Relaciones personales
psicologico, . i SOCIALES v’ Actividad sexual
relaciones dimensiones (fisica, v A o]
sociales y su | sicoldgica,  espiritual - poyo soclal
independencia. | social), cuyos valores es, Libertad y seguridad
17 v" Ambiente fisico
e Mala Calidad de Vida: ¥ Recursos econémicos
< de 69 puntos. MEDIO v Oportunidad de informacion
e Regular Calidad de AMBIENTE v" QOcio y descanso
Vida: 70-99 puntos v" Hogar
e Buena Calidad de v Atencion sanitaria y social
Vida: 100-130 puntos. v Transporte
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2.3.

2.4.

Poblacion y Muestra

Poblacion: La poblacion objeto de estudio estd conformada por todos los
cuidadores albergados en Casa Magia-Surquillo. Dicho albergue cuenta con 26
habitaciones que son ocupadas por dias 0 meses dependiendo la necesidad del nifio

y/o su tratamiento. Es por esta razén la inestabilidad de la cantidad de la poblacion.

Muestra: No probabilistica, conformada por 35 cuidadores principales de los nifios
con cancer albergados en Casa Magia, durante el periodo de la investigacion. Se

utilizo la poblacion total como muestra, respetando los criterios de exclusion.

Criterios De Inclusién

- Cuidadores albergados mayores de 18 afios
- Cuidadores albergados que firmen el consentimiento Informado
- Cuidadores albergados en el refugio de Casa Magia- Surquillo

Criterios De Exclusion

- Cuidadores albergados que hablen otros idiomas.

Técnicas e instrumentos de recoleccién de datos, validez y confiabilidad

En relacion con la técnica, se recolectd informacion de fuente primaria a través de una

encuesta estructurada. Se utiliz6 como primer instrumento, la Escala de valoracion de

sobrecarga del cuidador, desarrollada por Zarit. 3%

Este instrumento consta de 22 items que evalla la sobrecarga, cada pregunta tiene un patrén

de repuesta politdbmica de cinco opciones (Nunca=0, rara vez=1, algunas veces=2, bastantes

veces=3, casi siempre=4), que dan puntuacion de cero a cuatro respectivamente. La

Sobrecarga es valorada teniendo en cuenta los siguientes parametros de calificacion:

v No Sobrecarga: <46 puntos
v Sobrecarga leve: 47-55 puntos.

v' Sobrecarga Intensa: > 56 a mas puntos.
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Para la medicion de la variable se utilizo la escala de estaninos dividiendo en no sobrecarga,

sobrecarga leve y sobrecarga intensa. El instrumento esta dividido en tres dimensiones:

1. Impacto del Cuidado
Categorias:
Sobrecarga Intensa =50-60
Sobrecarga leve =38-49
No Sobrecarga =12— 37

2. Relacion Interpersonal
Categorias:
Sobrecarga Intensa = 23 - 30
Sobrecarga leve = 15 - 22
No sobrecarga =6 — 14

3. Expectativas de Autoeficacia
Categorias:
Sobrecarga Intensa = 12 - 20
Sobrecarga leve =9 - 11

No Sobrecarga =4 - 8

El segundo instrumento empleado para medir la calidad de vida de un miembro familiar que
brinda cuidados a un paciente es el WHOQOL-Bref, desarrollado por la Organizacion
Mundial de la Salud, segn lo citado por Pablo J. (2016).%

El instrumento esta dividido en cuatro dimensiones:

1. Salud fisica: Con indicadores 6 - 14 puntos calidad de vida mala, 15 — 25 regular, 26 —
35 buena.

2. Estado Psicoldgico: Con indicadores 6 — 14 puntos CV mala, 15- 23 regular, 24 — 30
buena.

3. Relaciones Sociales: Con indicadores 3 -6 CV mala, 7 — 10 regular, 11 — 15 buena

4. Medio ambiente. Con indicadores 8 -18 CV mala, 19 -28 regular, 29 — 40 buena.
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Este instrumento estd compuesto por 26 preguntas, cada una con 5 opciones de respuestas
tipo Likert, puntuandose de 1 a 5; las primeras dos interrogantes se refieren a la percepcion
que tiene el individuo sobre su calidad de vida y su salud, y los 24 items restantes evaltian

las cuatro dimensiones ya mencionadas.
Para valorar la Calidad de Vida, se toma en cuenta los siguientes parametros de calificacion:

v/ Mala Calidad de Vida: < de 69 puntos
v Regular calidad de Vida: 70-99 puntos.
v Buena Calidad de Vida: 100-130 puntos.

Validez Y Confiabilidad

La escala de valoracion de sobrecarga del cuidador ha sido sometida a juicios de expertos y
pruebas estadisticas correspondientes: Consistencia interna (alfa de Cronbach 0,91 en
estudio original, y 0,85-0,93 en varios paises). Ha demostrado también gran validez de

apariencia, contenido y constructo en diferentes adaptaciones linglisticas

En el instrumento Whoqol-Bref (Calidad de Vida- OMS), validado en el afio 2000 en la
poblacién espafiola, asi como en 15 paises de manera paralela. Actualmente existe en mas
de 30 lenguas en més de 40 paises. Este instrumento tiene un grado de validez y confiabilidad
muy buena, obteniéndose un Alpha de Cronbach de 0,88 para el cuestionario total y para

cada una de las preguntas entre 0,87-0,88.

2.5. Métodos de analisis de datos

Se solicitd el permiso correspondiente al albergue Casa Magia ubicado en el distrito de
Surquillo previa coordinacion la administradora de dicha institucién. Se realiz6 una
entrevista personal y seguido de la autorizacion se programd los dias de visita al albergue
para la recoleccion de datos. Los cuales fueron los martes y jueves de 3:30 pm a 5:00 pm

durante los meses de mayo a junio.

La institucion proporciono todas las facilidades para que la aplicacion del instrumento sea

en el marco de la privacidad y confidencialidad, se informé a los cuidadores el objetivo, los
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beneficios probables y se garantizé que los datos son de uso exclusivo de la investigacion.

Posterior a ello se les hizo firmar el consentimiento informado.

Luego de la recoleccion de datos, estos fueron procesados mediante el programa de SPSS
version 24, en donde finalmente se ejecuta la interpretacion, discusion asimismo las

conclusiones y recomendaciones segun los resultados obtenidos.

2.6.  Aspectos Eticos

En el desarrollo de la investigacion se tuvo en cuenta la ética en toda fase del estudio;
respetando la autoria de la informacion bibliografica obtenida, asi como también aplicando
los principios bioéticos como:

- Principio de autonomia: cumplido cuando se le ofrece la informacion sobre el
estudio a los cuidadores principales de los nifios diagnosticados con cancer previo
al pedirles su consentimiento informado lo que refleja la libertad para participar
en el estudio sin ningun tipo de presion; asimismo, se cuidara la confidencialidad

de la informacion y el anonimato.

- Principio de beneficencia: El estudio aporta con conocimiento valido y puede servir
para tomar medidas en torno a estrategias de afrontamiento y adaptacion del

cuidador principal.

- Principio de No maleficencia: No se prevé ningin tipo de dafio para los

participantes.

- Principio de justicia: Los cuidadores tendran la misma opcién a participar del

estudio, asimismo se cuida el trato respetuoso a los mismos.
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1. RESULTADOS



Comprobacién de hipotesis
General

e Hipotesis estadistica H1: Existe relacion significativa entre el nivel de sobrecarga y
la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en Casa
Magia — Surquillo. 2018.

o Hipotesis nula HO: No existe relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida
del cuidador principal en nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo.
2018.

Tabla 1: Nivel de sobrecarga y Calidad de vida de los cuidadores principales de nifios con

cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
Valor df asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 25,2272 4 ,000
Razén de verosimilitud 17,791 4 ,001
Asociacion lineal por lineal 7,982 1 ,005

N de casos validos 35

Fuente: Elaboracion propia

Como el valor de significacion asintética (p= 0,000) es < 0.05 se rechaza la hipétesis nula'y
se acepta la hipotesis alternativa, es decir que existe relacion significativa entre el nivel de
sobrecarga y la calidad de vida del cuidador principal de nifios con cancer albergados en casa
Magia — Surquillo. 2018.
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Especificas
Primera hipotesis especifica:

e Hipotesis estadistica H1: La dimension impacto del cuidado se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

e Hipotesis nula HO: La dimension impacto del cuidado no se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Tabla 2: Relacion entre la dimension impacto del cuidado y la calidad de vida de los
cuidadores principales de nifios con cancer albergados en casa magia — Surquillo. 2018.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacién
Valor df asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 19,7962 4 ,001
Razén de verosimilitud 15,556 4 ,004
Asociacion lineal por lineal 9,811 1 ,002

N de casos validos 35

Fuente: Elaboracion propia

Como el valor de significancia es menor de 0.05 (p=0.001) se rechaza la hipétesis nula y se
acepta la hipdtesis alternativa, es decir la dimension impacto del cuidado se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal de nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.
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Segunda hipdtesis especifica:

e Hipdtesis estadistica H1: La dimension relacion interpersonal se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en casa magia — Surquillo. 2018

e Hipotesis nula HO: La dimension relacion interpersonal no se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en casa magia — Surquillo. 2018

Tabla 3: Relacion entre la dimensidn relacion interpersonal y la calidad de vida de los

cuidadores principales de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion
Valor df asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,9912 4 ,407
Razon de verosimilitud 3,219 4 ,522
Asociacién lineal por lineal 2,275 1 ,131

N de casos validos 35

Fuente: Elaboracion propia

Como el valor de significancia es mayor que 0.05 (p=0.407) se rechaza la hipotesis
alternativa/estadistica y se acepta la hipdtesis nula, es decir la dimension relacion
interpersonal no se relaciona significativamente con la calidad de vida del cuidador principal
de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.
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Tercera hipdtesis especifica:

e Hipdtesis estadistica H1: La dimension expectativa de autoeficacia se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

e Hipotesis nula HO: La dimension expectativa de autoeficacia no se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Tabla 4: Relacion entre la dimension expectativa de autoeficacia y la calidad de vida de
los cuidadores principales de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo.
2018.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacién
Valor df asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 15,0982 4 ,005
Razon de verosimilitud 15,445 4 ,004
Asociacion lineal por lineal 11,802 1 ,001

N de casos validos 35

Fuente: Elaboracion propia

Como el valor de significancia es menor que 0.05 (0.005 < 0.05) se rechaza la hipotesis nula
y se acepta la hipoétesis alternativa, es decir la dimension expectativa de autoeficacia se
relaciona significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en nifios con

cancer albergados Casa Magia — Surquillo. 2018.
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A continuacion, se presentan los datos que corresponden a una muestra de 35 cuidadores
principales en nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Tabla 5: Caracteristicas sociodemogréficas de cuidadores principales en nifios con cancer

albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Variable n %
Edad
18 a 29 afnos 22 63
30 a 59 aflos 12 34
60 a mas 1 3
Edad maxima 64
Edad minima 18
Edad promedio 30
Sexo
Femenino 34 97
Masculino 1 3
Procedencia
Lima 0 0
Provincia 35 100
Estado civil
Soltero 2 6
Viudo 1 3
Separado 2 6
Conviviente 28 80
Casado 2 6
Grado de instruccion
Primaria 2 6
Secundaria 31 89
Técnico 1 3
Universidad 1 3
Ocupacion
Ama de casa 28 80
Estudiante 2 6
Trabajo estable 1 3
Trabajo independiente 4 11
Parentesco
Madre 31 89
Padre 1 3
Abuela 1 3
Hermana 2 6
TOTAL 35 100

Fuente: Escala de Zarit y Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF en cuidadores principales en
nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.
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La tabla 5 se muestra las caracteristicas sociodemograficas de dichos cuidadores; el promedio de
edad es de 30 afios. La mayoria de los cuidadores se agrupa entre 18 a 29 afios 63% (22), de 30 a 59
afos 34% (12) y de 60 a mas afios un 3% (01). El sexo predominate es el femenino con 97% (34) y
el masculino con un 3% (01). Todos proceden del interior del pais 100% (35). El estado civil
corresponde a la mayoria a conviviente con 80% (28), seguido de soltero, casado y separado con un
6% (2) cada uno y viuda con un 3% (1). Con respecto al grado de instruccién el 89% (31) tiene
secundaria completa, 6% (2) tiene primaria y el 3% (1) técnico y universitario. En ocupacion ama de
casa predomina con un 80% (28), seguido de trabajo independiente 11% (4), estudiante con 6% (2)
y trabajo estable con 3% (1). La madre es la que prevalece con un 89% (31), continuando con

hermana 6% (2) y 3% (1) padre y abuela.

Tabla 6: Tiempo y numero de horas diarias dedicadas al cuidado que realizan los

cuidadores principales en nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Variable n %

Tiempo dedicado al cuidado

Menos de 6 meses 20 57.1
De 7 a 18 meses 4 114
De 19 a 36 meses 5 14.3
De 37 meses a mas 6 17.1
Nuamero de horas diarias dedicadas al cuidado

Menos de 6 horas 2 5.7
De 7 a 12 horas 5 14.3
De 13 a 23 horas 3 8.6
Todo el dia 25 71.4

Fuente: Escala de Zarit y Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF en cuidadores principales en
nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

En la tabla 6 se presentan los resultados en cuanto al tiempo dedicado al cuidado de nifios
con cancer, el 57.1% (20) es de menos de 6 meses, 11,4% (6) de 7 a 18 meses, el 14.3% (5)
de 19a36y17.1 % (4) de mas de 36 meses.

En cuanto al namero de horas dedicadas al cuidado que predomina todo el dia con el 71.4%
(25), el 14.3% (5) de 7 a 12 horas, el 8.6% (3) de 13 a 23 horas y menos de 6 horas diarias
el 5.7% (2).
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Tabla 7: Datos de los nifios con cancer albergados en Casa Magia —Surquillo. 2018.

Variable n %

Sexo

Masculino 11 31
Femenino 24 69
Edad

Menores de 1 afo 10 29
De 2 a 5 afos 17 49
De 6 a 11 afos 8 23
Evolucién de la enfermedad

Menor de 1 aio 20 57.1
De 1 a2 afos 4 11.4
De 2 a 3 afos 5 14.3
Mayor de 3 afios 6 17.1

Fuente de Zarit y Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF en cuidadores principales en nifios
con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

El sexo que predomind en los nifios con cancer albergados en casa magia fue el femenino
con el 69% (24) y el sexo masculino solo el 31% (11). En cuanto a la edad se observo que
el 49% (17) pertenece de 2 a 5 afios, seguido de un 29% (10) menores de 1 afio y el 23% (8)
de 6 a 11 afos. En la dltima variable se observa que el 57.1% (20) tiene una evolucion de la
enfermedad menor de 1 afio, el 17.1% (6) mayor de 3 afios, el 14.3% (5) de 2 a 3 afios y de
1a2afos el 11.4% (4).
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Tabla 8: Calidad de vida de los cuidadores principales de nifios con cancer albergados en

Casa Magia — Surquillo. 2018.

Calidad de vida

Frecuencia Porcentaje

Mala Calidad de Vida 7 20,0
Regular Calidad de Vida 24 68,6
Buena Calidad de Vida 4 11,4
Total 35 100,0

Fuente: Encuesta de Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF en cuidadores principales de nifios
con céncer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

El nivel de calidad de vida de los cuidadores principales en nifios con cancer albergados en
casa magia. El 68.6 (24) tienen una regular calidad de vida, 20% (7) una mala calidad de
vida y buena calidad de vida el 11.4% (4).

Tabla 9: Nivel de sobrecarga de los cuidadores principales de nifios con cancer albergados

en Casa Magia — Surquillo. 2018.

Nivel de sobrecarga

Frecuencia Porcentaje
No sobrecarga 2 57
Sobrecarga leve 26 74,3
Sobrecarga intensa 7 20,0
Total 35 100,0

Fuente: Encuesta de la Escala de Zarit en cuidadores principales en nifios con cancer albergados en
Casa Magia — Surquillo. 2018.

El nivel de sobrecarga del cuidador principal, asi tenemos que el 74.3 % (26) tiene

sobrecarga leve, el 20% (7) sobrecarga intensa y el 5.7% (2) no tiene presenta sobrecarga.

41



I\V. DISCUSION



El profesional de enfermeria desempefia un rol importante, un rol de promocion, prevencion
y educador de la salud, sobre el cuidador principal, ya que es el personal de salud el
responsable de la identificacion oportuna de las necesidades de los cuidadores hasta una
intervencion para mejorar la calidad de vida y reducir el nivel de sobrecarga que existe en
cuidadores de pacientes oncopediatricos. Ademas, en diferentes literaturas se ha expuesto
que la calidad de vida de los pacientes pediatricos con cancer se relaciona con el estado
emocional de sus cuidadores es por ello que la implementacion de programas para reducir la
sobrecarga del cuidador principal y mejorar la calidad de vida es esencial en las diferentes

instituciones de salud.” %’

En una muestra de 35 cuidadores principales de nifios con cancer albergados en Casa Magia
— Surquillo. 2018, en la prueba de la hipotesis general, se encontrd que existe relacion
significativa entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del cuidador principal de nifios
con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018, de acuerdo a la prueba de Chi
Cuadrado con un valor de significacion asintética (valor critico observado) 0.000 < 0.05.
Los resultados se asemejan al estudio realizado por Aguilar, que comprueba que existe
relacion entre estas dos variables con un valor de p=0.038. Asimismo, Aparecida hall6 una
correlacion negativa y estadisticamente significativa entre sobrecarga (CBS, fue 1,94) y
algunos aspectos de la calidad de vida segun el cuestionario SF-36. (“Medical Outcomes
Study — 36 item Short- From Survey”).** Tanto en lo que se basa el nivel de sobrecarga y
calidad de vida, hay mucho en comun, porque si esta persona manifiesta algin nivel de
sobrecarga, pues su calidad de vida se vera afectado en entorno hacia la misma persona, y

sus familiares.

En la comprobacion de la primera hipétesis especifica se rechaza la hip6tesis nula y se acepta
la hipotesis alternativa, entonces la dimension impacto del cuidado se relaciona
significativamente con la calidad de vida del cuidador principal de nifios con cancer
albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018, el valor de significancia es menor que 0.05
(0.001 < 0.05). Es decir que la falta de tiempo libre, de intimidad, el deterioro de la vida
social, la sensacion de pérdida de control sobre su vida y el deterioro de la salud; se ven
relacionadas a la alteracion de la calidad de vida. Calixta Roy nos dice que los seres humanos
constituyen sistemas biopsicosociales adaptativos, el objetivo de Enfermeria, segin esta
teoria, se debe promover la adaptacion de la persona durante la salud y la enfermedad del

nifio oncopediatrico al tiempo que se regulan los estimulos que la afectan; por lo general, las
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intervenciones de Enfermeria consisten en aumentar, disminuir, modificar, sustraer o
conservar los estimulos internos y externos que influyen en el proceso adaptativo. El reto del
enfermero (a) es ser cuidadora y facilitadora de recursos para contribuir a esa calidad de vida

de la persona y disminuir la sobrecarga que se presente en el cuidador principal.3*

Para la segunda hipotesis especifica, como el valor de significancia es mayor que 0.05 (0.407
> (0.05) se rechaza la hipdtesis alternativa/estadistica y se acepta la hip6tesis nula, es decir la
dimension relacion interpersonal no se relaciona significativamente con la calidad de vida
del cuidador principal de nifios con cancer. Se ha demostrado que la mayoria de los
cuidadores son mujeres y que el grado de parentesco es de madre, entonces, en esta
dimension es poco probable que se vea relacionado debido que una madre no desea delegar
el cuidado a otros, no se averglienza de su hijo(a) y no ve como una obligacién el cuidar a

su hijo, sino como un acto de maternidad.*

En la comprobacion de la tercera hipdtesis especifica, de igual forma, que la primera
hipotesis el valor de significancia es menor que 0.05 (0.005 <= 0.05) entonces, se rechaza la
hipdtesis nula y se acepta la hipotesis alternativa, es decir la dimension expectativa de
autoeficacia se relaciona significativamente con la calidad de vida del cuidador principal en
nifios con cancer. Segin Pinzon E. en un estudio titulado “Carga del cuidado y calidad de
vida en cuidadores familiares de personas con enfermedad respiratoria cronica” evidencid
que, en la dimension de impacto del cuidado, se ve alterada de igual modo en las dos
dimensiones siguientes, la relacién interpersonal y la autoeficacia, en la dltima dimension

nos dice que los cuidadores no se sienten satisfechos con el cuidado que realizan.?

Los resultados confirman que la edad que predomina se encuentra entre 18 a 29 afios con un
63% Yy en cuanto al género, fue el femenino con un 97%. Esta ultima variable no es
sorprendente, puesto que en nuestra sociedad el que la mujer opte por esta responsabilidad
se relaciona a patrones culturales. En el parentesco de cuidador a paciente, el ser madre se
encontré un 89%; siendo este el porcentaje méas alto entre padre, hermana y abuela, esto
puede darse porgue, posiblemente lo mas importante dentro del rol de una madre es cuidar
y velar por el bienestar holistico de sus hijos, y si uno padece de una enfermedad que necesita
cuidados y acompafiamiento, es la madre que cumple ese papel. También porque la
maternidad tiene un concepto de que nadie puede cuidar, proteger, amar y satisfacer las
necesidades de su hijo, como ella lo hace.
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Los porcentajes de las variables mencionadas se asemejan a las investigaciones de Montero
X, Jurado S.”y de Tafur M, asi como de Aguilar K y Barrios K. quienes hallaron que el
principal cuidador es la madre.* corroborando lo encontrado en los diversos estudios, en
donde la madre se erige en la principal cuidadora de los hijos, especialmente en estado de

enfermedad.

Los tratamientos que se realizan por la enfermedad al nifio con céncer en la mayoria
interrumpen el ambito laboral del cuidador; asi se refleja en nuestra investigacion, teniendo
como resultado que el 80% de cuidadores tienen como ocupacion el ser ama de casa e
imposibilitando el poder contar con un trabajo estable. Los resultados coinciden con el

estudio de Narcizo J.*

La totalidad de los cuidadores son de provincia de las ciudades de Piura, Chimbote,
Cajamarca entre otros. Esto se puede explicar porque Casa Magia, es una un albergue que
beneficia a nifios enfermos de céancer de bajos recursos econdmicos que llegan
mensualmente, que en su mayoria son del interior del pais, acompafiados por sus familiares,
para ser atendidos en el Departamento de Pediatria del Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplésicas (INEN).

Respecto a los datos sociodemograficos de los nifios con cancer, se encontr6 que el promedio
de edad fue de 3 afios y medio y que el intervalo de edad que predomino fue de 2 a 5 afios
con un 49%, semejante al intervalo de edad presentada en las estadisticas del Sistema
Nacional de Vigilancia Epidemioldgica, la cual nos dice que de 0 a 4 afios existen mayores
casos de cancer. En cuanto al sexo de los nifios, el femenino presento mayor prevalencia
68.6%, discrepando de la literatura (Ministerio de Salud del Peru-Plan Esperanza) que dice
que el sexo masculino asume mayor prevalencia con 56% a diferencia del femenino con tal

solo un 44%.*

La responsabilidad de cuidar a un paciente oncopediatrico influye de forma negativa en la
salud general del cuidador, y ocasiona una alteracién desfavorable a la calidad de vida. Los
hallazgos se relacionan con este estudio donde se observa que los cuidadores mantienen una
calidad de vida regular en un 68.6%, una mala calidad de vida 20% y buena calidad de vida
solo el 11.4%. Al mismo tiempo Llanta M., Hernandez K. y Martinez Y. en su investigacion

cualitativa identificaron que la calidad de vida se ve afectada por la enfermedad del nifio y
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las repercusiones del cuidado.!® De igual modo Tafur M. dice que la calidad de vida del

cuidador es regular en un 66.7%.3

Los hallazgos en relacion con la variable del nivel de sobrecarga del cuidador primario en
este estudio se encontraron gue existe sobrecarga leve 74.3%, sobrecarga intensa 20% y no
sobrecarga 5.7%. La mayoria de las investigaciones relacionadas al tema presentan algun
nivel de sobrecarga, tales como: Montero X, Jurado S que en su estudio se observo una carga
leve 46%, carga excesiva 28% Yy ausencia de carga 26%,’ al igual que Aparecida E.,
Aparecida M., Martinez M., Aparecida D. y Goncalves A. Que en un estudio realizado por
medio del instrumento Cargiver Burden Scale (CBS) obtuvo y/o comprobd que existe
regular a alta sobrecarga en la vida de los cuidadores de nifios con cancer.*? En atencion a la
problematica expuesta, podemos decir que si tan solo el cuidar a un nifio sano es enervado
de ahi que al nifio se le diagnostique cancer y lo padezca, requiere mayores cuidados y
atenciones, que en la mayoria de cuidadores ocasiona un desgaste continuo en la salud fisica,

psicoldgica y social.
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V. CONCLUSIONES



1. Existe relacion entre el nivel de sobrecarga y la calidad de vida del cuidador
principal de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018, en
donde las dos terceras partes de cuidadores presenta niveles de sobrecarga leve,
y calidad de vida de nivel regular, estos hallazgos podrian explicarse debido a
que el cancer es una enfermedad que causa muchas alteraciones en la dindmica

personal y familiar, a ello se agrega que la mayoria proceden del interior del pais.

2. Ladimensién impacto del cuidado se relaciona significativamente con la calidad
de vida del cuidador principal de nifios con cancer albergados en casa Magia —
Surquillo. 2018 (p < 0.05) los resultados confirman que el cuidador principal, en
este caso la madre, muchas veces deja de lado el cuidado de su salud y se dedica

al cuidado del hijo.

3. No se encontrd relacion estadistica entre la dimension relacion interpersonal y
calidad de vida del cuidador principal de nifios con cancer albergados en Casa
Magia — Surquillo. 2018. (p > 0.05). Los responsables del albergue tratan en lo
posible que el ambiente sea tan o casi muy familiar, de esa manera quienes
residen temporalmente comparten sus experiencias y vivencias sintiéndose

solidarios, situacion que probablemente explique esta no relacion.

4. La dimension expectativa de autoeficacia se relaciona significativamente con la
calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados en Casa
Magia — Surquillo. 2018 (p < 0.05); este resultado puede ser explicado a que los
familiares estan logrando comprender la situacién que pasan con sus hijos
logrando una regulacion afectiva, son ellas quienes siempre estan animando a sus

hijos a seguir enfrentando el proceso de su enfermedad.
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VI. RECOMENDACIONES



1. A los profesionales de Enfermeria, realizar nuevos estudios con un enfoque
cualitativo, empleando una técnica de entrevista que permita comprender la

perspectiva y vivencia en profundidad del cuidador.

2. A las instituciones de salud que atiendan a pacientes oncopediatricos, implementar
programas enfocados en la prevencion, promocién y recuperacion de la salud para
mantener una buena calidad de vida y disminuir la sobrecarga en el cuidador

principal.

3. Los cuidadores deben recibir educacion en salud del personal de salud, especialmente
de la Enfermera para el manejo adecuado e identificacion de signos de estrés,
cansancio y depresion y otras situaciones que puedan presentarse en el proceso de la
enfermedad.
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ANEXOS N°01 - MATRIZ DE CONSISTENCIA

Formulacion Objetivos Hipdtesis Variables Definicion Dimensiones Indicadores Metodologia
Operacional
General General General La variable de la
¢Cuél es la| Determinar  la | Existe relacion cuidador, es un | MPACTO v Falta de intimidad. enfoque
relacion entre | relacion del nivel | entre el nivel de estado psicoldgico | DEL v" Deterioro de la vida social cuantitativo.
el nivel de | de sobrecargay la | sobrecarga y la que resulta de la v' Sensacion de pérdida de
b lidad de vida del | calidad de vid inacis CUIDADO | sob id ipo:
sobrecarga Yy | calidad de vida del | calidad de vida combinacién  de control sobre su vida. Tipo:
calidad de vida | cuidador principal | del cuidador trabajo fisico, Deterioro de la salud basica
del  cuidador | en nifios  con | principal en presion emocional,
principal ~ en | cancer albergados | nifios con cancer las  restricciones Disefio:
nifos con | en casa magia — | albergados en sociales, asi como | RELACION v" Deseo de delegar el cuidado | No
cancer surquillo. 2018 casa magia — g demandas en otros. experimental,
albergados en surquillo. 2018. x econémicas  que | INTERPERS | v* Sentimientos de vergiienza. | correlacional, de
casa Magia — 5 surgen al cuidar al ONAL Tension hacia su familiar o | corte transversal
Surquillo, Especificos Especif_icos 3 lhl:J enfermo y  que sentimientos de indecisién
2018? _ La  dimension 0 pueden afectar sus acerca del cuidado. .
Determinar ~ la | impacto  del Q actividades de ocio, Poblacion:
Especificos rgla(:lor_w, de la | cuidado se LéJ relaciones sociales, v Capacidad para cuidar a su Conformada por
dimension relaciona x amistades, familiar las personas
¢Cuél es la | impacto del | significativamen m intimidad, libertad y v ' mayores de 18
- : . S midad, Deber de hacerlo. - .
relacion entre | cuidado y la | te con la calidad = equilibrio v La falta de recursos afos cuidadores
el nivel de | calidaddevidadel | de vida del = emocional EXPECTATI L q de nifios con
sobrecarga del | cuidador principal | cuidador iabl : €conomicos para poder cancer
cuidador en nifios  con | principal en coa variable sera VADE cuidar a su familiar albergados  en
e ) principat - determinada adecuadamente. gados .
principal ~ en | cancer albergados | nifios con cancer aplicando una | AUTOEFICIE vad q Casa Magia —
nifios con | en casa magia — | albergados en I Expe_ctatlva € o poder Surquillo. 2018
cancer en la | surquillo. 2018 casa magia - oo e Conste c/je NCIA seguir prestando los | |
TR quifio. _mag 22 items que evalua cuidados por mucho méas
impacto  del | Determinar la sobrecarga,  cada Po. Muestra:
cuidado y su |relacion de la|La dimension pregunta tiene un No
dimension relacion patron de repuesta probabilistica
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calidad de
vida?

iCual es la
relacion entre
el nivel de
sobrecarga del
cuidador
principal  en
nifios con
cancer en la
dimensién
relacion
interpersonal y
su calidad de
vida?

(Cual es la
relacion entre
el nivel de
sobrecarga del
cuidador
principal  en
nifios con
cancer en la
dimensién
expectativa de
autoeficacia vy
su calidad de
vida?

relacion
interpersonal y la
calidad de vida del
cuidador principal
en nifios con
cancer albergados
en casa magia —
surquillo. 2018

Determinar la
relacion de la
dimension
expectativa de
autoeficacia y la
calidad de vida del
cuidador principal
en nifios con
cancer albergados
en casa magia —
surquillo. 2018.

interpersonal se
relaciona

significativamen
te con la calidad
de vida del
cuidador

principal en
nifios con cancer
albergados  en
casa magia -
surquillo. 2018

La dimension
expectativa de
autoeficacia se
relaciona

significativamen
te con la calidad

de vida del
cuidador
principal en

nifios con cancer
albergados  en
casa magia -
surquillo. 2018.

politdbmica de cinco

opciones.
Valorandose en:
e No
Sobrecarga
<46
puntos
e Sobrecarga
leve: 47-55
puntos.

Sobrecarga Intensa:
> 56 a mas puntos

CALIDAD
DE VIDA

Es la manera como
cada persona logra
satisfacer sus
dominios de sus
experiencias

vitales
constituyendo un
juicio individual

subjetivo de la
forma como realiza
sus actividades y
logra sus intereses
de acuerdo con las
posibilidades que
le brinda su
ambiente.

Esta variable sera
medida a través del

SALUD
FISICA

AN N N NN

\

Dolor

Dependencia de medicinas
Energia para la vida diaria.
Movilidad

Suefio y descanso
Actividades de la vida
diaria

Capacidad de trabajo

PSICOLOGICO

DN NEAN

ANANEN

Sentimientos positivos
Espiritualidad, religion y
Creencias personales
Pensamiento, aprendizaje,
memoria y concentracion
Imagen corporal
Autoestima

Sentimientos negativos

RELACIONE
S
SOCIALES

AN

Relaciones personales
Actividad sexual

conformada por
35 personas
mayores de 18
afios que son
cuidadores  de
nifios con cancer
albergados en
Casa Magia —
Surquillo. 2018.

Técnica:
Encuesta

Instrumento
Cuestionario.
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Whoqol-Bref
(Calidad de Vida
de la OMS); este
instrumento
consta de 26 items
organizados  en
cuatro subes calas,
que

describen cuatro
dimensiones
(fisica, sicoldgica,
espiritual y
social), cuyos
valores es,

e Mala
Calidad de
Vida: < de
69 puntos.
e Regular
Calidad de
Vida: 70-99
puntos
Buena Calidad de
Vida: 100-130
puntos

<

Apoyo social

MEDIO
AMBIENTE

DN NI NI

DN NI NN

Libertad y seguridad
Ambiente fisico

Recursos econémicos
Oportunidad de
informacion

Ocio y descanso

Hogar

Atencion sanitaria y social
Transporte
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ANEXO N°02

EI UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE PARTICIPACION

Y 0 et identificado con
DN, , mediante la firma de este documento , doy mi
consentimiento para participar de manera voluntaria en el presente estudio de investigacion
titulado "Nivel de sobrecarga y calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer
albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018”.

Mi participacion consiste en responder las preguntas del cuestionario, lo cual evalta el Nivel

de sobrecarga y calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer.

Ante ello se me inform6 de que los datos que yo proporcione seran confidenciales, sin haber

la posibilidad de identificacion individual.

Firma del cuidador:
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ANEXO N°03

FICHA SOCIO

Estimados sefiores(as), solicito su colaboracion

DEMOGRAFICA

para los siguientes datos. Cabe resaltar que los

datos serdan tomados en forma confidencial y anénima, agradeceremos la sinceridad en sus

respuestas.

A. INFORMACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL

1. Edad:
2.Sexo: M () F ()
3. Lugar de procedencia:

Provincia ( )

4. Estado Civil

Soltero ()
Viudo ()
Separado ()
Conviviente ()

5. Grado de Instruccion

Analfabeto ()

Primaria Completa ()
Primaria Incompleta ()
Secundaria Completa ()
Secundaria Incompleta ()

6. Ocupacion (antes de dedicarse al cuidado)

Estudiante ()

Ama de casa ()
Trabajador Independiente ()
Otros (especificar cual):

Capital ()

Casado ()
Divorciado ()

Técnico Completo ()
Técnico Incompleto ()
Superior Completo ()
Superior Incompleto ()

Jubilado ()
Empleado ()
Desempleado ()

7. Tiempo dedicado al cuidado

Menos de 6 meses ()
De 19 a 36 meses ()

De 7 a 18 meses ()
De 37 amas ()

8. NUmero de horas diarias dedicadas al cuidado

Menos de 6 horas ()
De 13 a 23 horas ()

De 7a 12 horas ()
Todo el dia ()
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B. INFORMACION DEL NINO CON CANCER
1. Sexo:
Masculino () Femenino ()

2. Edad: ()

3. Tiempo de Evolucién de Enfermedad

Menor de 1afio ()
De 1 a 2 afios O
De 2 a 3 afios O
Mayor de 3 afios ()
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ANEXO N°04

ESCALA DE VALORACION DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Fecha: ..o, EncuestaNo: ....oovvviiiina.

El cuestionario que se le presenta a continuacion forma parte de una investigacién conducida por
BONATTO MORAN, JHENIFER XIOMARA, estudiante del X ciclo de la Escuela Académico
Profesional De Enfermeria, de la Universidad César Vallejo - sede Lima Norte, el cual lleva como
titulo: EI nivel de sobrecarga y calidad de vida del cuidador principal en nifios con cancer albergados
en casa Magia — Surquillo. 2018, para lo cual es necesaria su colaboracién que permita alcanzar los
objetivos propuestos.

Instrucciones: A continuacion, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
cémo se sienten las personas que cuidad a otra persona. Después de leer cada afirmacion,
debe indicar con qué frecuencia se siente Ud. asi. A la hora de responder piense que no
existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

(O)Nunca (1) Raravez (2) Algunasveces (3) Bastantes veces (4) Casi siempre

1]2[3]4]5

IMPACTO DEL CUIDADO SOBRE EL CUIDADOR

1 ¢Siente Ud. que, a causa del tiempo que pasa con su familiar ya no
tiene tiempo suficiente para Ud. mismo?

2 ¢Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar a su familiar?

3 ¢En general, ¢se siente muy sobrecargada(o) al tener que cuidar de
su familiar?

4 ¢ Siente que su familiar depende de Ud.?

5 ¢Se siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar y tener
ademas que atender otras responsabilidades?

6 ¢Siente Ud. que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar
a su familiar?

7 ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su
familiar?

8 ¢ Se siente incOmoda(o) para invitar a amigos a casa, a causa de su
familiar?

9 ¢Siente Ud. que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente
necesita?
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10 ¢Cree que su familiar espera que Ud. le cuide, como si fuera la
Unica persona con la que pudiera contar?

11 ;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la
enfermedad de su familiar se manifesto?

12 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

RELACION INTERPERSONAL

13 ¢ Se siente insegura(o) acerca de lo que debe hacer con su
familiar?

14 ; Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar?

15 ¢ Se siente irritada(o) cuando esta cerca de su familiar?

16 ¢ Se siente avergonzada(o) por el comportamiento de su
familiar?

17 ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra
persona?

18 ¢ Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u
otros miembros de su familia de una forma negativa?

EXPECTATIVAS DE AUTOEFICACIA

19 ¢ Cree que podria cuidar a su familiar/paciente mejor de lo que lo
hace?

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

21 ¢Cree Ud. que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su
familiar, ademas de sus otros gastos?

22 ¢ Siente que no va a ser capaz de cuidar de su familiar durante
mucho mas tiempo?
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ANEXO N°05

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA
WHOQOL-BREF

Instrucciones: Marque con una (X) la casilla que mejor describe su respuesta, hasta quée

punto es un problema para usted, cada una de las siguientes afirmaciones:

Muy mala PO Lo normal EERET Muy buena
mala buena
1. ¢Cdmo puntuaria su calidad
de vida?
Muy Poco Normal Bastante Muy
insatisfecho | satisfecho satisfecho satisfecho
2. ¢Cuan satisfecho esta con su
salud?
Nada Un poco | Lo normal Bastante EXLEELE
mente
3. ¢Hasta qué punto piensa que
el dolor (fisico) le impide hacer lo
que necesita?
4. (Necesita de tratamiento
médico para funcionar en su vida
diaria?
5. ¢Cuéanto disfruta de la vida?
6. ¢Hasta qué punto siente que
su vida tiene sentido?
7. ¢Cual es su capacidad de
Concentracion
8. ¢Cuanta seguridad siente en
su vida diaria?
9. ¢Cuan saludable es el
ambiente fisico de su alrededor?
Nada Un poco | Moderado Bastante Totalmente
10. ¢ Tiene energia suficiente para
su vida diaria?
11. ¢(Es capaz de aceptar su
apariencia fisica?
12. ;Tiene suficiente dinero para
cubrir sus necesidades?
13. ¢Qué disponible tiene la
informacién que necesita en su
vida diaria?
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tiene
realizar

14. ;Hasta qué punto
oportunidad para
actividades de ocio

Nada

Un poco

Lo normal

Bastante

Extremada
mente

15. ¢ Es capaz de desplazarse de
un lugar a otro?

Muy
insatisfecho

Poco
satisfecho

Normal

Bastante
satisfecho

Muy
satisfecho.

16. ;Cuan satisfecho esta con su
suefio?

17. ¢ Cuan satisfecho esta con su
habilidad para realizar sus
actividades de la vida diaria?

18. ¢ Cuan satisfecho esta con su
capacidad de trabajo?

19. ¢ Cuan satisfecho esta de si
mismo?

20. ¢ Cuan satisfecho esta con sus
relaciones personales?

21. ¢ Cuan satisfecho esta con su
vida sexual?

22. ;Cuan satisfecho esta con el
apoyo que obtiene de sus
amigos?

23. ¢ Cuan satisfecho esta de las
condiciones del lugar donde
vive?

24. i Cuan satisfecho esta con el
acceso que tiene a los servicios
de salud?

25. ¢ Cuan satisfecho esta con su
transporte?

Nunca

Raramente

Medianame
nte

Frecuentemente

Siempre

26. ¢Con qué frecuencia tiene
sentimientos negativos, tales
como tristeza, desesperanza,
ansiedad, depresion?
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ANEXO N°06

Tabla cruzada de Nivel de sobrecarga y Calidad de vida de los cuidadores principales de

nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo. 2018.

CALIDAD DE VIDA
Mala Regular Buena
) ) ) Total
Calidad de | Calidad de | Calidad de
Vida Vida Vida
Recuento 0 0 2 2
No sobrecarga Recuento esperado 4 1,4 2 2,0
% del total 0,0% 0,0% 5,7% 5,7%
Recuento 3 22 1 26
NIVEL DE
Sobrecarga leve | Recuento esperado 52 17,8 3,0 26,0
SOBRECARGA
% del total 8,6% 62,9% 29% | 74,3%
Recuento 4 2 1 7
Sobrecarga
) Recuento esperado 14 4,8 8 7,0
intensa
% del total 11,4% 57% 2,9% | 20,0%
Recuento 7 24 4 35
Total Recuento esperado 7,0 24,0 4,0 35,0
% del total 20,0% 68,6% 11,4% | 100,0%

Tabla cruzada de la relacion entre la dimension impacto del cuidado y la calidad de vida de

los cuidadores principales de nifios con cancer albergados en casa magia — Surquillo. 2018.

Mala Regular Buena
Calidad de | Calidad de | Calidad de
Vida Vida Vida
Recuento 0 0 2 2
No
Recuento esperado 4 1,4 2 2,0
sobrecarga
% del total 0,0% 0,0% 57% 5,7%
Recuento 1 7 2 10
Impacto del Sobrecarga
) Recuento esperado 2,0 6,9 1,1 10,0
Cuidado leve
% del total 2,9% 20,0% 57%| 28,6%
Recuento 6 17 0 23
Sobrecarga
) Recuento esperado 4,6 15,8 2,6 23,0
intensa
% del total 17,1% 48,6% 0,0% | 65,7%
Recuento 7 24 4 35
Total Recuento esperado 7,0 24,0 4,0 35,0
% del total 20,0% 68,6% 11,4% | 100,0%
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Tabla cruzada de la relacion entre la dimension relacién interpersonal y la calidad de vida

de los cuidadores principales de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo.

Calidad de vida
Mala Regular Buena
Total
Calidad Calidad de Calidad de
de Vida Vida Vida
Recuento 6 20 2 28
No sobrecarga Recuento esperado 5,6 19,2 3,2 28,0
% del total 17,1% 57,1% 5,7% 80,0%
Recuento 1 3 1 5
Relacion
Sobrecarga leve | Recuento esperado 1,0 3,4 6 5,0
Interpersonal
% del total 2,9% 8,6% 2,9% 14,3%
Recuento 0 1 1 2
Sobrecarga
) Recuento esperado 4 1,4 2 2,0
intensa
% del total 0,0% 2,9% 2,9% 5,7%
Recuento 7 24 4 35
Total Recuento esperado 7,0 24,0 4,0 35,0
% del total 20,0% 68,6% 11,4% | 100,0%

Tabla cruzada de la relacion entre la dimension expectativa de autoeficacia y la calidad de

vida de los cuidadores principales de nifios con cancer albergados en Casa Magia — Surquillo.

2018.
Calidad de vida Total
Mala Calidad Regular Buena Calidad
de Vida Calidad de Vida de Vida
Recuento 1 18 4 23
No
Recuento esperado 4,6 15,8 2,6 23,0
sobrecarga
% del total 2,9% 51,4% 11,4% 65,7%
Expectativa Recuento 4 6 0 10
Sobrecarga
de | Recuento esperado 2,0 6,9 1,1 10,0
eve
autoeficacia % del total 11,4% 17,1% 0,0% 28,6%
Recuento 2 0 0 2
Sobrecarga
) Recuento esperado 4 1,4 2 2,0
intensa
% del total 5,7% 0,0% 0,0% 57%
Recuento 7 24 4 35
Total Recuento esperado 7,0 24,0 4,0 35,0
% del total 20,0% 68,6% 11,4% 100,0%
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ANEXO N°07

Vista de datos y variables en el SPSS

Archivo Editar Ver Datos Transformar Analizar Marketing directo Gréficos Utilidades Ampliaciones Ventana Ayuda
HO M e~ BHIBEHEE BT o1 0%
Nombre | Tipo | Anchura |Decimales|  Etiqueta | Valores | Perdidos |Columnas| Alineacion |  Medida |  Rel |
Edad Numérico 8 0 Edad del cuida . {1, De 18 a _ Ninguno 6 & Nominal “ Entrada
Sexa Cadena 8 0 Sexo del cuida {1, F} Ninguno 5 & Nominal i Entrada
Procedencia  Cadena 9 0 Procedencia de._ {1, provingia._. Ninguno 10 & Nominal N Entrada
Estadociil  Cadena 12 0 Estado civl {1, soltera} . Ninguno 1 & Mominal  Entrada
Gradodeinst _ Cadena 19 0 Grado de instru_ {1, primaria _ Ninguno 16 & Nominal \ Entrada
Ocupacion  Cadena 15 0 Ocupacion del ... {1, amade . Ninguno 11 & Nominal “~ Entrada
Parentesco  Cadena 7 0 Parentesco con_ {1, madre} . Hinguno 1 & Nominal N Entrada
Tiempodecu . Cadena 16 0 Tiempo de cuid {1, Menos d_ Ninguno 14 & Mominal \ Entrada
0 Nedehorasdi... Cadena 16 0 NF de horas dia... {1, Menos d... Ninguno 16 & Nominal N Entrada
10 Sexadelnifio  Cadena 1 0 Sexo del nific {1, F} Ninguno 11 & Mominal i Entrada
1 Edaddelnifio Numérico 2 0 Edad del nifio {1, Menores___ Ninguno 12 & Nominal “\ Entrada
12 Evolucion Cadena 16 0 Evolucion de la {1, Menord_. Ninguno 16 & Nominal “ Entrada
13 Impactol Numérico 1 0 Impacto 1 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal i Entrada
14 Impacto2 Numérico 1 0 Impacto 2 {1, nunca).  Ninguno 12 & Nominal N Entrada
15 Impacto3 Numérico 1 0 Impacto 3 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal  Entrada
16 Impactod Numérico 1 0 Impacto 4 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal \ Entrada
17 Impactos Numérico 1 0 Impacto § {1, nunca)...  Ninguno 12 & Nominal “~ Entrada
18 Impactof Numérico 1 0 Impacto 6 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal N Entrada
19 Impacto? Numérico 1 0 Impacto 7 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal \ Entrada
20 |impactod  Numéico 1 0 Impacto 8 {1, nuncal...  Ninguno 12 & Nominal N Entrada
21 Impactod Numérico 1 0 Impacto 9 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal i Entrada
2 Impactol0  Numérico 1 0 Impacto 10 {1, nunca}.  Ninguno 12 & Nominal N Entrada
23 Impacto?1  Numérico 1 0 Impacto 11 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal N Entrada
24 Impacto12  Numérico 1 0 Impacto 12 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal i Entrada
2 Relacion13  Numérico 1 0 Relacion 13 {1, nunca)...  Ninguno 12 & Nominal N Entrada
26 Relacion1d  Numérico 1 0 Relacion 14 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal N Entrada
27 Relacion15  Numérico 1 0 Relacion 15 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal \ Entrada
28 Relacion16  Numérico 1 0 Relacion 16 {1, nunca)...  Ninguno 12 & Nominal “~ Entrada
29 Relacion1?  Numérco 1 0 Relacion 17 {1, nunca} . Ninguno 12 & Nominal N Entrada
30 Relacion18  Numérico 1 0 Relacion 18 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal \ Entrada
3 Expectativalé Numérico 1 0 Expectatia 19 {1, nuncal... MNinguno 12 & Nominal N Entrada
32 Expectativa20 Numérico 1 0 Expectativa 20 {1, nunca} . Ninguno 12 & Mominal i Entrada
3 Expectativa2! Numérico 1 0 Expectativa 21 {1, nunca)_.  Ninguno 12 & Nominal N Entrada
34 Expectativa?? Numérico 1 0 Expectativa 22 {1, nunca) . Ninguno 12 & Mominal N Entrada
35 Calidad1 Numérico 1 0 Calidad 1 {1, muy mal_ Ninguno 12 & Nominal i Entrada
36 Calidad2 Numérico 1 0 Calidad 2 {1, muyins... Ninguno 12 =Derecha &b Nominal N Entrada
37 Calidad3 Numérico 1 0 Calidad 3 {1, nada} Ninguno 12 Derecha g% Nominal N Entrada =
£ I |
H Vista de variables
\ |IBM SPSS Statistics Processor esta listo \ \ \Unicode:ON \ | \

Archivo Editar Ver Datos Transformar Analizar Marketing directo Graficos Utilidades Ampliaciones Ventana Ayuda
SHE M e« Bh gl n BoE 400 %
38 Impacto3 | \Visible: 71 de 71 variables
& Edad | d4 Sexd dh | & Estadociil | & 6n | & Ocupacion | gh Parentesco | g4 Ti [ an [ & o | & fio | ghEwolucion |
1 11 1 1 2 2 4 1 1 1 11
2 11 1 4 2 1 1 1 4 2 21
3 11 1 4 2 1 1 4 4 1 24
4 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
5 21 1 4 2 1 1 2 4 2 22
6 31 1 2 1 1 3 2 2 1 22
7 11 1 4 2 1 1 3 4 2 33
8 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
9 11 1 4 2 1 1 4 2 1 34
10 21 1 4 2 1 1 1 4 2 21
11 22 1 3 3 3 2 1 2 1 11
12 11 1 4 2 1 1 2 2 1 32
13 11 1 1 2 2 4 4 1 2 34
14 21 1 5 1 3 1 1 4 1 21
15 11 1 4 2 1 1 1 4 2 21
16 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
17 21 1 4 2 3 1 4 3 1 34
18 21 1 4 2 1 1 1 4 1 21
19 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
20 21 1 5 4 4 1 1 4 1 21
21 11 1 4 2 1 1 2 4 2 22
2 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
23 21 1 4 2 1 1 4 3 1 34
24 11 1 4 2 1 1 1 4 2 21
25 21 1 4 2 1 1 1 4 1 21
26 11 1 4 2 1 1 3 4 1 23
21 21 1 3 2 3 1 1 4 2 11
28 11 1 4 2 1 1 1 4 1 11
29 11 1 4 2 1 1 1 4 1 21
30 11 1 4 2 1 1 1 4 1 21
3 11 1 4 2 1 1 3 3 1 23
32 11 1 4 2 1 1 3 2 2 33
33 21 1 4 2 1 1 3 4 1 23
7 21 1 4 2 1 1 4 4 1 34
35 11 1 4 2 1 1 1 4 2 11 L
0]
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ANEXO N°08

Comprobacion de hipotesis con el Chi cuadrado

Archive Editar Ver Datos Transformar Insertar Formato Analizar Marketing directo  Graficos Utilidades Ampliaciones Ventana Ayuda
o = == e
HE [y = = 5 H e 4 = )
&
& & Resultado Tablas cruzadas
(B Registro
B-{E Tablas cruzadas
~Eitule Resumen de procesamiento de casos
Notas
i[5 Resumen de proc Casos
(g Tabla cruzaca Cat valido Perdido Total
@ ;Q_P:“E“BS de chi-c N Porcentaje N Porcentajs N Porcentajz
ol egistro
& Tablas cruzadas Gategoria Calidad de 35 100,0% 0 0,0% 35 100,0%
5 T vida * Gategoria Nivel de
- Sobrecarga
b Notas
~+-Lgj Resumen de proc
(B Tabla cruzada Cat ) N o -
() Pruebas de chi-cL Tabla cruzada Categoria Calidad de vida*Categoria Nivel de Sobrecarga
Categoria Nivel de Sobrecarga
M Sobrecarga | Sabrecarga
sobrecarga leve intensa Total
Categoria Galldad de Wala Calidad de Vida Recuento 0 3 4 7
aea Recuznto esperado 4 52 14 70
Regular Calidad de Vida  Recuento 0 2 2 24
Recuento esperado 1.4 178 48 240
Buena Calidad de Vida  Recugnto 2 1 1 4
Recunto esperado 2 30 8 40
Total Recuento 2 2 7 38
Recusnto esperadn 20 260 70 350
Pruebas de chi-cuadrado
Significacidn
asintética
valor af (bilateral)
Chi-cuadrado de 26,227° 4 .000
Pearson
Razin de verosimilitud 17,791 4 001
Asociacion lineal por 7,982 1 008
lineal
N ds casos vilidos 35
a.7 casillas (77.8%) han ssperada un recuznto menor que §
El rcuenta minimo esperado es 23 =]
-
IBM SPSS Statistics Processor esta listo r Unicode:ON |—
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Carta de autorizacion a Casa Magia

‘ :SAR VALLEJO
UNIVERSIDAD CESA Lima 2 de Abril del 2018

CARTA N° 085 - 2018/EAP/ENF.UCV-LIMA

* Sra. Lic. .
Maria del Carmen Velandres Siles.
Gerente del Albergue Casa Magia
Surquillo

Presente.-

Asunto: Solicito Autorizar la ejecucion del proyecto de
Investigacidn de Enfermeria.

De mi especial consideracion;

Por la presente me es grato comunicarme con Usted a fin de saludarlo cordialmente en
nombre de la Universidad César Vallejo y en el mio propio desedndole éxitos en su acertado
gestion.

A su vez, la presente tiene como objetivo el solicitar su autorizacién a fin de que la
estudiante BONATTO MORAN JHENIFER XIOMARA del X ciclo de estudios de la Escuelo
Profesional de Enfermeria pueda ejecutar su investigacion titulada: “NIVEL DE SOBRECARGA Y
CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRINCIPAL DE NIfiOS CON CANCER ALBERGADOS EN CASA
MAGIA SURQUILLO 2018”, en la institucion que pertenece a su digna Direccidn; por lo que
solicito su autorizacidn a fin de que se le brinden las facilidades correspondientes.

Sin otro particular y en espera de su respuesta quedo de Usted,

Atentamente.
/’ /
Magtr. Lucy Tani Becerra Medina
Coordinadora del Area de Investigacion
Escuela Académico Profesional de Enfermeria
Universidad César Vallejo - Filial Lima
C/c: Archivo.

cash Magid)

Somos la universidad de los RECIBIDO|
que quieren salir adelante. 02 ! 02 ’ 20@?

filvi@O® .
Ly ciuce 8
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anie usted con el dabido respeto exponzo lo siguiente:
AL - 1
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de Ciencius Mecbcos o000 su honorable despacho para solicitarle lo siguiente:
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................
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