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INTRODUCCION

La calidad de vida (CV) se define como la percepcién que tiene una persona sobre su posicién
en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y respecto a sus
metas, expectativas, estdndares y preocupaciones [1]. El cdncer irrumpe en la vida de las fa-
milias afectando la salud fisica, aspectos psicoldgicos y sociales. Con los cambios que sufre el
paciente oncopedidtrico, la vida de los progenitores se desajusta incluyendo su CV [3].

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Una vez que el cuidador asume el nuevo rol (padres, madres u otros familiares), no solo tiene
que lidiar con el reciente diagnéstico, la incertidumbre y el estado animico del paciente, ade-
mds debe preocuparse por sus propios conflictos: emocionales, de salud, sociales y econémicos.
Todo esto llega a afectar la salud del cuidador y con ello su habilidad para proveer cuidado de
alta calidad disminuye, por lo tanto, genera un impacto negativo en los pacientes [4].

El Registro de Céncer en Nifios y Adolescentes (RCNA) reporté para el 2019, 1922 casos de
cdncer en el pais, los estados de Puebla y Veracruz concentran la mayor incidencia [2]. Las prin-
cipales afectaciones psicoldgicas con tendencia a desarrollarse son sobrecarga, estrés, ansie-
dad y depresién [4] en consecuencia, la CV de los cuidadores es una preocupacién para Una
Nueva Esperanza (UNE), asociacién para nifios con cdncer localizada en Puebla, Pue. México.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

5Cudl es la CV que perciben los cuidadores de los pacientes oncopedidtricos que reciben aten-
ciéon en UNE?

OBJETIVO GENERAL

Evaluar la calidad de vida percibida de los cuidadores primarios de los pacientes atendidos en

UNE.

MATERIAL Y METODOS

Estudio transversal en el cual la CV se evalué con el instrumento WHOQOL-Bref, debido a que
no existe un instrumento especifico para cuidadores de pacientes oncopedidtricos, actualmente
traducido y validado en 40 idiomas, incluido el espafiol, se compone por 26 preguntas sobre
la calidad de vida general, satisfaccién con la salud fisica, salud psicolégica, relaciones socia-
les y ambiente; esta versién tiene una confiabilidad de 0.7 con el indice de Cronbach [5]. De
acuverdo a los puntajes, la calidad de vida se considera muy buena (puntaje 80-100), buena

(60-79), normal (40-59), regular (20-39) o muy mala (0-19).

ASPECTOS BIOETICOS

Este trabajo forma parte del proyecto Una Nueva Esperanza (UNE) Support Group Intervention

Program, aprobado por el Institutional Review Board de la Universidad de Notre Dame (20-03-
5924).

RESULTADOS

Se entrevistaron a 142 cuidadores, 127 son mujeres y 15 hombres. Se puede observar que los
hombres perciben mejor calidad de vida que las mujeres.

La CV determinada en general resulté buena (puntaje 62.2). Los puntajes en los dominios eva-
luados fueron 55.2 en ambiente, 65.9 en salud fisica, 65.9 salud mental, y 62.0 en relaciones
sociales. El dominio que refleja el puntaje mds bajo es el de ambiente, con puntaje que muestra
CV normal; resultado esperado ya que en ambiente se valora el aspecto socioeconémico.
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A partir de los resultados se propone implementar estrategias de acompafamiento, para ayudar
a los cuidadores a una mejor adaptacién de la enfermedad y con ello mejorar su CV.

CONCLUSIONES

Los entrevistados perciben una calidad de vida de normal a buena. Este es el primer estudio de
su tipo conducido en cuidadores primarios de pacientes oncopedidtricos y permite identificar
potenciales problemas para poder abordarlos con el acompafiamiento adecuado.

Proyecto financiado por Kelly Cares Foundation. Investigadora principal MRBL (Fund Num-
ber 2626772).

Palabras clave: Calidad de vida, cuidadores primarios, pacientes oncopedidtricos. WHO-
QOlL-Bref.
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