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Resumen: Objetivo: determinar las propiedades psicométricas de un instrumento de CV (CQoLC) y
evaluar la calidad de vida (CV) de los cuidadores primarios (CPI) de pacientes con cancer. Material y
método: estudio tres fases: (1) evaluacion de CV en CPI con un instrumento validado para poblacion
general y de pacientes que requieren atencion médica (InCaViSa); (2) adaptacion y piloteo del CQoLC
y; (3) evaluacion de confiabilidad, validez y normas del CQoLC. Se incluyeron 317 CPI de pacientes
con diferentes diagnosticos oncoldgicos. Se realizaron andlisis descriptivos de la CV reportada por
los CPI. Para piloteo del instrumento se estimo el porcentaje de CPI que tuvieron dificultades para
comprender algun reactivo. En la fase de validacion se realizé un analisis factorial por ejes principales
y la estructura propuesta se someti6 a un analisis factorial confirmatorio (AFC). La confiabilidad se
obtuvo a través del Alfa de Cronbach y el coeficiente Omega de McDonald’s. Finalmente, se estimaron
los parametros para calificacion del CQoLC. Resultados: los CPI obtuvieron puntajes de “baja” a
“muy baja” CV en la mayoria de las subescalas del InCaViSa. El CQoLC no mostré dificultades para
su comprension y se obtuvo una version de nueve reactivos, distribuidos en cuatro indicadores, que
explican el 45,62% de la varianza con adecuado ajuste en el AFC y adecuados indices de confiabilidad
(Alfas de Cronbach de 0,496 a 0,866 y coeficiente Omega de McDonald’s = 0,868). Conclusiones:
la CV de los CPI de pacientes con cancer se encuentra afectada importantemente. El CQoLC es un
instrumento especializado, que demostro ser adecuado como herramienta de cribado en las mediciones
de auto-reporte.
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[en] Screening assessment of quality of life in informal primary caregivers of
cancer patients

Abstract: Objective: To determine the psychometric properties of a QoL instrument (CQoLC) and to
assess the quality of life (QoL) of primary caregivers (PC) of cancer patients. Methods: Three-phase
study: (1) assessment of QoL in PC with an instrument validated for general population and patients
requiring medical care (InCaViSa); (2) adaptation and piloting of the CQoLC and (3) assessment of
reliability, validity, and norms of the CQoLC. A total of 317 PCs of patients with different oncologic
diagnoses were included. Descriptive analyses of the QOL reported by the PCs were performed. For
piloting the instrument, the percentage of PCs who had difficulties in understanding any item was
estimated. Factor analysis by main axes was performed in the validation phase, and the proposed
structure was subjected to confirmatory factor analysis (CFA). Reliability was obtained through
Cronbach’s Alpha and McDonald’s Omega coefficient. Finally, the parameters for CQoLC scoring were
estimated. Results: The PCs obtained “low” to “deficient” QoL scores in most InCaViSa subscales.
The CQoLC showed no difficulties in its comprehension, and a version of nine items was obtained,
distributed in four indicators, which explain 45,62% of the variance with adequate adjustment in the
AFC and adequate reliability indexes (Cronbach’s alphas from 0,496 to 0,866 and McDonald’s Omega
coefficient = 0,868). Conclusions: The QoL of the CQoLC of cancer patients is significantly affected.
The CQoLC is a specialized instrument, which proved to be adequate as a screening tool in self-report
measurements.
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1. Introduccion

En las ultimas décadas, el incremento en la incidencia de pacientes con cancer, asi
como la mejoria en la efectividad de los tratamientos han ocasionado un aumento
en el nimero de pacientes y sobrevivientes de cancer que requieren de cuidados y
apoyo durante el tratamiento o para el manejo de las secuelas derivadas del mismo.

Se han descrito necesidades y afectaciones en calidad de vida (CV) de los
cuidadores primarios informales (CPI) de pacientes oncologicos, como desgaste fisico
y emocional y detrimento en la calidad de sus relaciones sociales, lo que aumentan
el riesgo de desarrollo de afectaciones psiquiatricas, e incluso de mortalidad por la
condicion de CPI"-?; ademas de que el desgaste en el cuidador puede acompafarse
de un impacto negativo en los cuidados que brinda al paciente oncologico.

Dado el incuestionable impacto negativo en CV que conlleva ser CPI de un
paciente oncoldgico, resulta imperioso determinar el impacto global que enfrenta
esta poblacion para disefiar intervenciones eficientes para su atencioén. Sin embargo,
ante la limitacion de recursos personales e infraestructura que experimentan paises
latinoamericanos, se debe reconocer la imposibilidad de atender a todos los CPI,
por lo que también es importante desarrollar estrategias especificas que permitan
identificar a aquellos CPI que requieren atencién psicoldgica con mayor urgencia.
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En este sentido, la mayoria de los instrumentos especializados para la evaluacion
del CPI se han centrado en el impacto negativo que tiene el rol del cuidador. Mientras
que la “Escala de Calidad de Vida en Cuidadores Primarios de Pacientes Oncologicos
(CQoLC)” es un instrumento de auto-reporte dirigido a evaluar su CV, entendida
en términos de sobrecarga por el cuidado, disrupcion de la vida diaria, adaptacion
positiva a la condicion de cuidador y preocupaciones financieras®. La version
original del CQoLC contiene 35 reactivos que mostraron adecuadas propiedades
psicométricas como un coeficiente de correlacion test-retest de 0,95 (p < 0.0001) y
una consistencia interna de Alfa de Cronbach =0,91. En términos de validez, se evalud
su validez concurrente mediante correlacion con las subescalas del Cuestionario de
Salud (SF-36), el Inventario de Depresion de Beck (BDI), el Inventario de Ansiedad
Rasgo — Estado (STAI) y la Escala de Carga del Cuidador (CBS); el CQoLC mostro
correlaciones estadisticamente significativas con el 92,30% de las subescalas con
fuerza de baja a moderada (0,21 a 0,65). Ademas se evalu6 su validez divergente
mediante la Escala Multidimensional del Apoyo Social Percibido (MSPSS) y la
Escala de Deseabilidad Social de Marlowe-Crowne (MCSDS), con las cuales el
CQoLC mostr6 una correlacion estadisticamente significativa, pero baja en el primer
caso (r = 0,20, p<0,001) y no correlacion con la segunda escala.

Dicho instrumento ha sido validado en poblacion Coreana®, Turca®® y
Francesa?, obteniendo propiedades psicométricas consistentes con las reportadas en
la validacion inicial en todas las versiones, pero con distintas estructuras factoriales.
Por lo que el objetivo de este estudio fue evaluar las propiedades psicométricas de
una version breve del CQoLCen una muestra mexicana.

2. Método

Procedimiento de adaptacion y pilotaje

La version original del CQoL fue traducida al espaiiol por un profesional de la salud
hispanohablante. La version traducida al espafiol fue revisada con el equipo de
investigacion para garantizar que cada reactivo mantuviera su sentido y objetivos
originales. La version revisada de la traduccion fue retro-traducida al inglés por un
profesional de la salud anglosajon; posteriormente, la version retro-traducida se
comparo con los reactivos originales del instrumento y se confirm6 que se mantuviera
el sentido y objetivo de cada reactivo en su traduccion.

La version en espaiiol del CQoL final fue aplicada a CPI de pacientes con cancer
para evaluar la comprension de cada reactivo (dificultad, claridad y uso de palabras
complejas o potencialmente ofensivas). En caso de que en un reactivo 20% o mas
de los participantes indicaran que tenian alguna dificultad para entenderlo, se
considerd necesario hacer una adaptacion lingiiistica. Para las aplicaciones y analisis
estadisticos subsecuentes, se empleo la version en espaifiol del CQoL obtenida tras
este proceso de adaptacion.

Durante la fase de piloteo se incluyeron 17 cuidadores primarios con una edad
media de 47,82 (d.e.=9,88) aflos y un rango de 31 a 62 afios; 9 (52,9%) fueron mujeres;
todos con estado civil casados; del total de cuidadores 4 (25,5%) eran residentes de la
CMDX (estado donde su paciente recibia atencion); en relacion al grado de estudios
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2 (11,7%) tenian primaria, 7 (41,2%) secundaria, 3 (17,6%) nivel medio superior, 3
(17,6%) educacion licenciatura'y 2 (11,7%) posgrado. Por parentesco, 12 (70,6%) eran
el conyuge; 4 (23,5%) el hijo(a) y 1 (5,9%) era hermana de un paciente.

Los pacientes que cuidaban tenian una medida de edad de 49,1 (d.e.= 7,84)
afios; 11 (64,7%) eran mujeres; 8 (47,1%) tenian cancer de mama, ovario o cancer
cérvico-uterino, 5 (29,4%) tenian cancer de prostata o testiculo y 4 (23,5%) cancer
hematologico o gastrico.

Validacion

Muestra

Se incluyeron 300 CPI de pacientes con diferentes tipos de cancer cuyas variables
sociodemograficas y las de los cuidadores se muestran en la Tabla 1. El tamafio de
la muestra incluido supera el criterio recomendado por Hair (1998)®: minimo cinco
participantes por reactivo; dado que el CQoL cuenta con 35 reactivos, el tamafio
minimo requerido para el analisis era de 175 participantes. Todos los CPI firmaron
un consentimiento informado para participar en el estudio.

Tabla 1.Variables sociodemograficas de los participantes del estudio de validacion del CQoLC

Caracteristicas de los cuidadores Cuidadores primarios Pacientes
primarios informales
Sexo 1 (%) S (%)
Femenino 196 (65,33) 148 (49,33)
Masculino 104 (34,67) 152 (50,67)
Edad
Media 48,78 41,92
Desviacion estandar 13,22 13,87
Rango 21-83 16 - 78
Lugar de residencia f(%) f(%)
Ciudad de México 122 (40,67) 123 (41,0)
Estado de México 31(10,33) 31(10,33)
Interior de la Republica 147 (49) 146 (48,67)
Estado civil f(%) f(%)
Soltero 39 (13,00) 71 (35,5)
Casado 216 (72,00) 89 (44,5)
Divorciado 26 (8,66) 30 (15,0)
Viudo 19 (6,33) 10 (5,0)
Nivel educativo 1 (%) f (%)
Sin estudios formales 1(0,33) 0 (0,00)
Primaria 22 (7,33) 33 (11,00)
Secundaria 43 (14,33) 67 (22,33)
Preparatoria 124 (41,33) 114 (38,00)
Técnico 3 (1,00) 83 (27,67)

Universidad 107 (35,67) 3 (1,00)
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Ocupacion 1 (%) f(%)
Desempleado 62 (20,67) 93 (31)
Comerciante 63 (21,00) 14 (4,66)
Profesionistas 39 (13,00) 16 (5,33)
Empleado operativo 59 (19,66) 15 (5,00)
Ama de casa 31(10,33) 17 (5,67)
Campo 22 (7,33) 13 (4,33)
Estudiante 13 (4,33) 30 (10)
Jubilado 11 (3,67) 2 (0,67)
Enfermedad croénica 1 (%) 1 (%)
No 214 (71,33) 190 (63,33)
Si 86 (28,67) 110 (36,67)
Parentesco con el paciente £ (%)

Esposo(a) 116 (38,67)

Madre o padre 91 (30,33)

Hermano(a) 45 (15,00)

Hijo(a) 41 (13,67)

Otro 7(2,33)

Diagnostico oncologico f(%)
Ca. Femenino 54 (18)
Ca. Masculino 42 (14)
Ca. Hematologico 105 (35)
Sarcoma 27 (9)
Ca. Colon y gastrointestinal 21(7)
Otros diagnosticos 51(17)
Procedimiento

Se aplicaron de manera concurrente el CQoLC, que era instrumento blanco del presente
estudio, y el Instrumento de Calidad de Vida y Salud (InCaViSa) que contiene 51
reactivos agrupados en factores como preocupaciones, desempeio fisico, aislamiento,
percepcion corporal, funciones cognitivas, actitud ante el tratamiento, familia, tiempo
libre, vida cotidiana, dependencia médica, relacion con el médico, redes sociales y
bienestar y salud. En el desarrollo de dicho instrumento se incluy6 poblacion general
y pacientes con enfermedades cronicas para tener grupos de contraste. Los analisis
muestran propiedades psicométricas adecuadas como una consistencia interna de
Alfa de Cronbach de 0,93 y una varianza explicada del 68%'D.

3. Analisis de datos

El analisis estadistico se llevo a cabo con el programa de estadistica SPSS v. 21. Se
realiz6é un analisis descriptivo de la evaluacion de CV mediante el InCaViSa; para
lo cual se califico el instrumento e interpretaron los resultados considerando tanto
los valores de poblacion general como de pacientes cronicos. Posterior a ello, se
obtuvieron las medidas de tendencia central y dispersion, tanto de la escala total
como de cada subescala.
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Para el proceso de validacion, se analizaron las frecuencias de cada reactivo con
el objetivo de estimar la distribucion de las opciones de respuesta considerando
que un sesgo o asimetria >2 representaba baja distribucion. Después se califico el
instrumento y se obtuvo la distribucion de frecuencias del puntaje total, con el cual se
crearon dos grupos extremos (considerando el primero y cuarto cuartiles del puntaje
total). A partir de estos grupos se empled una prueba U de Mann Whitney con cada
reactivo para identificar la capacidad de discriminacion (p < 0,05); los reactivos que
no mostraron diferencias estadisticamente significativas fueron eliminados.

Después, se realizé un analisis de tablas cruzadas entre los reactivos que indico
el tipo de analisis factorial exploratorio (AFE) adecuado para la distribucion del
instrumento. Durante el AFE se consideraron como criterios para conservar un
reactivo: (a) una carga factorial > 0,40 y (b) la agrupacion de reactivos que explican
una variable latente. En la estructura factorial obtenida se estimo la confiabilidad
interna mediante Alfa de Cronbach de la escala total.

También se llevo a cabo un analisis factorial confirmatorio (AFC) para evaluar
empiricamente la estructura factorial obtenida en el AFE. Se fijaron las cargas
de varianza de las variables latentes en 1.0; empleando un método de maxima
verosimilitud con una varianza de error con parametros libres. Se asumi6 que el
modelo tendria buen ajuste cuando: (a) el estandarizado cuadratico medio (SRMR)
<0,08, (b) el error de aproximacién cuadratico medio (RMSEA) < 0,06y, (c¢) indice
comparativo de ajuste (CFI) e indice Tucker Lewis (TLI) con valores de 0,90 a 0,95.
Un modelo se consider6 con adecuado ajuste cuando (a) RMSEA < 0,08 o (b) CFly
TLI se acerca a 0,90. El modelo tenia pobre ajuste cuando (a) RMSEA va de rangos
entre 0,08 a 0,10 o (b) CFI y TLI se encuentra lejos de 0,90,

El siguiente paso fue evaluar la confiabilidad a través del Coeficiente Omega
de McDonald, esperando que fuera > 0,70 para indicar adecuada confiabilidad'?.
Finalmente, se llevo a cabo el analisis de normalizacion del instrumento para lo
cual los puntajes de los reactivos 10, 11, 34 y 16 fueron invertidos, de manera que
mayor calificacion represente mayor afectacion o peor calidad de vida. Se obtuvieron
analisis descriptivos (media aritmética y desviacion estandar) del puntaje total y cada
subescala del instrumento; a partir de ello se estimaron los puntajes z y T, con lo que
se establecieron las normas de calificacion e interpretacion del instrumento.

4. Resultados

Pilotaje y adaptacion

El CQoL mostré que del total de la escala 28 (80%) reactivos fueron evaluados
como claros, sencillos de comprender y que no contenian palabras dificiles. Cuatro
reactivos (11,4%) fueron confusos para un sujeto (5,9% del total de participantes),
por lo que no se consideraron cambios para estos reactivos. Finalmente, tres reactivos
(8,6%) sufrieron modificaciones debido a que cada uno fue considerado confuso o
poco especifico para dos participantes de la muestra empleada para esta fase (11,8%);
especificamente, el reactivo 1 cambio de “Me molesta que mi rutina diaria se altere”
a “Me molesta que mi rutina (actividades diarias) se altere”; el reactivo 20 cambi6 de
“Me preocupa el impacto que la enfermedad de mi ser querido ha tenido en mis hijos u
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otros miembros de la familia” por “Me preocupa el efecto que la enfermedad de mi ser
querido ha tenido en mis hijos u otros miembros de la familia” y el reactivo 21 cambid
de “Tengo dificultades para lidiar con los cambios alimenticios de mi ser querido” por
“Tengo dificultades para lidiar con los cambios en la alimentacion de mi ser querido”.

Validacion

El analisis descriptivo de la evaluacion de CV mediante el InCaViSa'V arrojo que
la mayoria de los participantes se ubicaron en las categorias de “baja” o “muy baja”
CV en la mayoria de las subescalas, considerando tanto los parametros de poblacion
general como de personas con enfermedades cronicas (Tabla 2). Esto a pesar de que
el 71% de los cuidadores no tenian una enfermedad cronica reconocida.

Tabla 2.Analisis descriptivos de calidad de vida de los cuidadores primarios informales de
pacientes con cancer

Calidad de vida
Mediana ~ Media (d.e.) Muy Alta Normal Baja Muy baja
(rango) alta
Preocupaciones 12 (2-24) 14.53(8,99) PS 0(0) 0(0) 79 (26,3) 66 (22) | 155(51,7)
PEC 0(0) 0(0) 111 (37,0) 51(17,0) | 138 (46,0)
Desempeiio 10(5-20) 1032(2,81) PS 5(1,7) 3(L0) 22(7,3)  91(30,0) | 179(59,7)

fisico PEC 5(1,7) 3(1,00 73(243) [ 138(46,0) | 81(27,0)
Aislamiento 11(6-21) 1151 271) PS 00  0(0) 0 (0) 1(0,3) | 299 (99,7)
PEC  0(0)  0(0) 1(0,3)  13(43) | 286 (95,3)
Percepcion 14(4-48) 1351(416) PS  0(0)  0(0) 1(0,3)  47(15,7) | 252 (84,0)
corporal PEC 0(0) 0(0) 19(63)  12(40) |269(89,7)
Funciones 8(8-38) 883(29) PS 0(0)  0(0) 49(163) | 152(50,7) | 99(33,0)
cognitivas PEC  0(0) 2(0,7) |198(66,0)| 90(30,0) 10(3.3)
Actitud anteel 19 (2-24) 1695(648) PS  0(0)  0(0) 93,00 1447 |[277(923)
tratamiento PEC 0(0)  0(0) 10(33) 84(28,0) | 206 (68.7)
Familia 14(7-22) 1428(246) PS  1(03) 8(27) 37(123) | 178(59,3) | 76(25.3)
PEC 1(03) 827 37(12,3) | 178 (59.3) | 76 (25.3)

Tiempo libre 13 (1-24) 12.95(7,16) PS  0(0)  0(0) 51(17.0) 66 (22,0) | 183 (61,0)
PEC  0(0) 0(0) 92(30,7) 55(18,3) | 153(51,0)
Vida cotidiana 10 (0-24) 12.36(10,17) PS  0(0) 70(23,3) 13(43) 31(10,3) | 186 (62,0)
PEC  0(0) 70(23,3) 37(123) 70(23.3) | 123 (41,0)
Dependencia 24 (8-24) 20.07(483) PS  0(0)  0(0)  46(153) 51(17,0) | 203 (67,7)

médica PEC  0(0) 0(0)  46(153) 51(17,0) | 203 (67,7)
Relacion con 24 (0-24) 17.42(9,11) PS [198(66)| 11(3,7) 49(163) 9(3,0)  33(11,0)
el medico PEC | 192 (64)| 2(0,7)  48(16) 25(8,3)  33(11,0)
Redes sociales 13 (4-19) 12.77(2,34) PS  0(0) 0(0) 119(39,7) | 151(50,3) | 30(10,0)
PEC 2(0,7) 43(143)[254(84,7)| 1(0,3) 0 (0)

PS: Tomando de referencia parametros de poblacion saludable; PEC: Tomando de referencia parametros de pobla-
cion con enfermedades cronicas.

En el CQoL se observo que 22 (62,86%) de los reactivos tenian adecuada distribucion
(ninguna opcidn de respuesta concentr6 a mas del 50% de los participantes). Dos de
los reactivos (5,71%) mostraron una asimetria + 2, lo que indico que los participantes
mostraron una tendencia a contestar en alguno de los extremos.
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Para fines de calificacion se invirtieron las respuestas de los participantes en los
reactivos 3, 4, 10, 12, 16, 22, 23, 27, 28 y 34, de manera que a mayor puntaje, menor
CV. El instrumento fue calificado con el total de reactivos, mostrando una media de
65,22 (d.e. =5,64); el puntaje maximo del cuartil inferior fue de 62 y el valor minimo
del cuartil superior de 69, por lo que se tomaron estos valores para generar grupos
que identificaran a los participantes de los grupos extremos y analizar la capacidad
de discriminacion de cada reactivo.

Debido a que el analisis de normalidad de la muestra identificd una distribucién
no normal en la prueba de Kolmogorov-Smirnov (K = 0,88, p < 0,001), se llevaron
a cabo analisis mediante estadistica no paramétrica. La comparacion entre grupos
identifico que los reactivos 4, 13, 17, 20, 21, 23, 26, 30, 31 y 32 no mostraron
diferencias estadisticamente significativas (p > 0,05) entre grupos extremos, por
los que fueron eliminados de los siguientes analisis. Los reactivos que mostraron
capacidad de discriminacion se correlacionaron (bivariadas mediante correlacion de
Pearson). Se observaron correlaciones bajas o nulas, lo que indic6é independencia
entre reactivos, por lo que se decidi6é llevar a cabo un analisis factorial con
factorizacion de ejes principales con rotacion varimax. El analisis factorial mostro
un KMO = 0,534 con significancia en la prueba de esfericidad de Bartlett (x*>=
460,96, p < 0,001), que dio cuenta de una estructura factorial con nueve reactivos
agrupados en cuatro indicadores, mostrando una varianza de 45,62% (Tabla 3). El
andlisis factorial confirmatorio indic6 adecuado ajuste (x>= 21,66, CMIN/DF = 1,08;
RMSEA =0,017, 90% CI: 0,000 to 0,054; RMR = 0,041; CFI1=10,993; TLI =0,996).

Tabla 3.Estructura factorial del CQoL en cuidadores primarios informales de
pacientes con cancer en México

Factor

1 2 3 4
Indicador 1. Estrés percibido.
Varianza explicada = 16,66% Alfa de Cronbach=0,866
CQoL 11. Mi nivel de estrés y preocupaciones ha aumentado. 860 159 045 -127
CQoL 15. Siento que mi estrés esta incrementando. 858 051 ,014 -132
Indicador 2. Situacion financiera.
Varianza explicada = 9,94% Alfa de Cronbach = 0,519
CQoL 7. Estoy preocupado por la cobertura del seguro. ,063  ,806 ,039 -,001
CQoL 6. Me tensa mi situacion economica. ,070 427 000 -,077

Indicador 3. Valoracién positiva.
Varianza explicada = 9,92% Alfa de Cronbach = 0,568

CQoL 10. Mi forma de ver la vida es mas positiva desde que mi ser ,015 -,090 ,656 ,054
querido enfermo.

CQoL 12. Me he vuelto mas espiritual. ,032 128,656 015
Indicador 4. Apoyo social.

Varianza explicada = 9,11% Alfa de Cronbach = 0,496

CQoL 34. Estoy satisfecho con el apoyo que recibo de mi familia.  -,058 -,035 -,007 ,630
CQoL 16. Tengo apoyo de mis amigos y vecinos. -,046 021 157  ,468
CQoL 35. Me molesta que otros miembros de la familia no han ,090 ,093 ,052 -,401
mostrado interés en cuidar a mi ser querido
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En los analisis complementarios para la evaluacion, se estimo el coeficiente Omega
de McDonald’s, que arroj6 un valor de 0,868, indicando adecuada confiabilidad del
instrumento. Los puntajes de los CPIs de pacientes con cancer mostraron una media
de 21,38 puntos en la escala total con una desviacion estandar de 3,73 y un rango de
9 a 30 puntos. Tras calificar el instrumento por escala y subescalas se establecieron
las normas de calificacion (Tabla 4).

Tabla 4. Normas de interpretacion de la escala CQoL

Escala Total
Puntaje crudo  Puntaje T Interpretacion
<10 10 Excelente calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
11-13 20 Muy buena calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
14-17 30 Buena calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
18-21 40 Adecuada calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
22-25 50 Calidad de vida promedio en cuidadores primarios
26-28 60 Mala calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
>29 70 Muy mala calidad de vida en virtud de su rol de cuidador primario
Factor 1. Estrés percibido
Puntaje crudo  Puntaje T Interpretacion
0 10 Nulo estrés percibido
1-2 20 Minimo nivel de estrés percibido
3 30 Muy bajo estrés percibido
4-5 40 Bajo nivel de estrés percibido
6 50 Estrés percibido promedio
>7 60 Alto nivel de estrés percibido
Factor 2. Situacién financiera
Puntaje crudo  Puntaje T Interpretacion
1 10 Nulas preocupaciones relacionadas con su situacion financiera
2 20 Minimo nivel de preocupaciones relacionadas con su situacion
financiera
3-4 30 Muy bajo nivel de preocupaciones relacionadas con su situacion
financiera
5 40 Bajo nivel de preocupaciones relacionadas con su situacion
financiera
6 50 Preocupaciones de su situacion financiera promedio
>7 60 Alto grado de preocupaciones sobre su estado financiero
Factor 3. Valoracién positiva
Puntaje crudo  Puntaje T Interpretacion
0 20 No reporta impacto positivo en su vida ante el rol como cuidador
1-2 30 Minimo impacto positivo en su vida ante el rol como cuidador
3 40 Poco impacto positivo en su vida ante el rol como cuidador
4-5 50 Valoracion de impacto neutral en su vida ante su rol como
cuidador
6-7 60 Valoracion de impacto positivo en relacion a su rol como cuidador
>8 70 Valoracion de impacto altamente positivo en relacion a su rol

como cuidador
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Factor 4. Apoyo social

Puntaje crudo  Puntaje T Interpretacion
<2 20 Muy pobre apoyo social recibido
3-4 30 Pobre apoyo social recibido
5-6 40 Percepcion de poco apoyo social recibido
7-8 50 Adecuado apoyo social
9-11 60 Satisfaccion con el apoyo social recibido
>12 70 Altamente satisfecho con el apoyo social recibido

5. Discusion y conclusion

El objetivo del presente estudio fue evaluar la CV de los CPI de pacientes con cancer
y obtener las propiedades psicométricas de un instrumento de cribado especializado.
Respecto al primer objetivo, la evaluacion de CV con escala empleada para poblacion
general arrojo puntajes de mala o muy mala CV en la mayoria de las areas evaluadas.
Estos niveles bajos de CV confirman el impacto negativo en la vida de los cuidadores
principalmente en areas fisicas y sociales, ademas de reforzar la importancia de contar
con evaluaciones especializadas de los principales estresores y demandas que enfrentan.

Los bajos puntajes en CV reportados por los CPI en la mayoria de las escalas
coinciden con evaluaciones realizadas a lo largo del mundo?, que han evidenciado
el impacto negativo a nivel fisico, emocional y social del rol de cuidador de un
paciente con cancer. El presente estudio resaltd que solo la escala de relacion con el
médico tiene puntajes de alta CV, el resto de las escalas muestran puntajes de baja
y muy baja CV al contrastarlas con poblacion general, indicando un impacto global
negativo en la vida del CPI. Adicionalmente, al comparar a los CPI con parametros
de poblacion con enfermedad crénica (sin tener evidencia de que la padezcan), se
mantienen en los limites inferiores de la escala, dando cuenta de que cuidar a una
persona enferma puede representar una interferencia con la vida cotidiana y una
carga equivalente a la experimentada por el propio paciente, por lo menos en areas
afectivas como ansiedad y depresion?,

Asi mismo, el impacto negativo sistematicamente alto a lo largo de la escala
de CV puede estar influenciado por variables sociodemograficas y culturales. Un
ejemplo de esta influencia son los factores de riesgo de estrés e impacto negativo
en la CV que los CPI latinoamericanos muestran, como escasas fuentes de ingreso
economico¥ para cubrir los gastos médicos de su paciente y para solventar los
gastos propios. Otro factor de riesgo del grupo de lationamericanos es la falta de
seguros médicos que garanticen el pago de tratamientos y medicamentos durante la
atencion de un problema oncologico’. Esta incertidumbre generalmente repercute
en que el CPI busque generar recursos econoémicos adicionales para solventar todos
los gastos; ademas del riesgo implicado en la ejecucion de las tareas propias del
cuidado del paciente, duplicando la carga que el CPI puede experimentar.

En cuanto al segundo objetivo, la version breve del CQoLC mostré adecuadas
propiedades psicométricas consistentes con estudios previos“?. Especificamente,
la estructura propuesta en este trabajo proporciona una version breve con nueve
reactivos, en contraste con las versiones propuestas en articulos previos que incluyeron
de 23 a 35 reactivos; sin embargo, se conservan propiedades psicométricas solidas
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como alta confiabilidad con valores de Alfa de Cronbach entre 0,88 y 0,91¢7 y en
este instrumento el indice Omega de McDonald’s mostr6 un valor de 0,868.

Enrelacion a la validez del instrumento, la varianza explicada en estudios previos
es dificilmente comparable con lo observado en este estudio, debido a las diferencias
en los analisis factoriales empleados. En este sentido, la version francesa empleo
un analisis por ejes principales, obteniendo una varianza explicada de 38,76% con
23 reactivos!”. La version turca empled un analisis por componentes principales
con 25 items que explican el 40,8% de la varianza®. La version presente conservo
una varianza explicada equivalente a los estudios previos con nueve reactivos.
Adicionalmente, otros estudios mostraron que el instrumento tiene adecuadas
propiedades de validez convergente y discriminante®, que robustecen la evidencia
de la eficacia del instrumento. Nuestros hallazgos integrados a los de estudios previos
permiten concluir que es un instrumento vélido y confiable para la evaluacién de CV
en CPI y recomendar su uso para la evaluacion de esta poblacion.

De manera global, el presente estudio refuerza la importancia de atender el
estado de salud fisica, social y mental de los CPI durante el cuidado a un paciente
oncoldgico en paralelo al tratamiento del propio paciente. Es por ello que, contar
con herramientas breves y eficaces para evaluar CV en CPI de pacientes con cancer,
permite identificar oportunamente a los CPI que requieren una evaluacion y atencion
especializada, con el fin de preservar su salud y mejorar la calidad de la atencion
brindada al propio paciente.

La busqueda del mejoramiento del CPI es esencial, ya que la literatura sefiala que
la CV del cuidador puede afectarse mas cuando es familiar directo del paciente!®.
Esta relacion entre el paciente y el cuidador se cumple en la gran mayoria de los
participantes de este estudio, y puede responder a fenomenos sociales y culturales
de la poblacion latinoamericana, en la que los valores como la familia y el
cuidado de otros pueden ser, incluso, mas importantes que el bienestar individual
—caracteristicas que esta version permite explorar.

En este sentido, afortunadamente se cuenta con intervenciones psicologicas
disenadas especialmente para los CPI de pacientes con cancer, las cuales han mostrado
diversos grados de efectividad para disminuir la carga del cuidador y mejorar la CV,
dependiendo del enfoque y modelo empleado'’. Sin embargo, la implementacion de
estas estrategias podria optimizarse al tener previamente una correcta evaluacion y
deteccion de la afectacion de la CV del CPI, de manera que permita conocer el grado de
beneficio de las intervenciones. El presente articulo aporta evidencia so6lida del empleo
de una escala de CV especializada, rapida y eficaz para favorecer la identificacion del
grupo de CPI de pacientes con cancer que necesitan apoyo para su atencion.
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