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RESUMEN

Se realizd un estudio de tipo descriptivo relacional transversal en una muestra
de 115 participantes, todos ellos cuidadores primarios de pacientes con cancer
con estadiajes no metastasicos, que fueron atendidos entre los meses de abril
y mayo del 2013 en un hospital publico de la ciudad de Quito. Los cuestionarios
aplicados para recabar informacién fueron: la escala de sobrecarga de Zarit, y
un cuestionario sociodemografico realizado por la investigadora. El principal
objetivo del estudio fue determinar el nivel de sobrecarga en cuidadores
primarios de pacientes diagnosticados de cancer que reciben tratamiento

activo.

Los resultados obtenidos en la investigacion demuestran que el 53,1% de los
participantes presentan niveles de sobrecarga entre moderada a intensa, la
mayoria (33%) desempefa su rol como cuidador por un periodo de uno a tres
anos y el 40% de la muestra destina a esta actividad mas de doce horas
diarias. Los principales factores de riesgo asociados a aparicion de sobrecarga
son: pertenecer a un grupo de edad entre los 36 a 64 afos (P = 0,058), ser
ama de casa (P = 0.059), prestar servicios asistenciales a familiares
diagnosticados que reciben tratamiento de radioterapia (P = 0,010) vy ser
cuidadores primarios del paciente por un tiempo mayor a seis meses (P =
0,049).

Entre las principales conclusiones se puede mencionar que en la muestra
seleccionada, el rol asistencial inicia a edades mas tempranas en comparacion
a los resultados documentados en estudios realizados en otros paises de
Latinoamérica; y que el realizar esta actividad por largos periodos de tiempo es

un factor que promueve la aparicién de sobrecarga.

Palabras clave: Cancer, cuidadores primarios, sobrecarga.
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ABSTRACT

A descriptive study was performed in a relational cross sample of 115
participants, all of them primary caregivers of patients with cancer with
estadiajes non-metastatic, who were seen between the months of April and May
of 2013 at a public hospital in the city of Quito. Questionnaires to gather
information were: the scale of overload of Zarit, and a demographic
questionnaire conducted by researcher. The main objective of the study was to
determine the level of overload in primary caregivers of patients diagnosed with

cancer who receive active treatment.

The results obtained in the research shows that 53.1 % of the participants
present levels of overload between moderate to intense, the majority (33 %)
plays its role as a caregiver for a period of one to three years and 40% of the
sample intended to this activity more than twelve hours a day. The main risk
factors associated with appearance of overload are: belong to a group of age
between 36 to 64 years (P = 0.058 ), be housewife (P = 0,059 ), providing
health care services to family members diagnosed that receive radiation
treatment (P = 0.010 ) and be primary caregivers of the patient by a time

greater than six months (P = 0.049 ).

Among the main conclusions can be mentioned that in the selected sample, the
role health care starts at younger ages in comparison to the documented results
in studies conducted in other countries of Latin America; and that the perform
this activity for long periods of time is a factor that promotes the emergence of

overload

Key words: Cancer, primary caregivers, overload
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1. INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad que ha cobrado gran importancia a nivel mundial,
debido a que su prevalencia y diagnostico han sufrido un incremento
considerable en los ultimos afios; se estima que para el afno 2020 una de cada
cuatro personas que nazcan, tendra un diagnostico de cancer a lo largo de su
vida (Organizacion Mundial de la Salud, 2003, p.1). Este fendmeno involucra a
varios protagonistas como son las instituciones de salud, compaiiias
farmacéuticas, pero principalmente al paciente y su familia en donde

destacamos al cuidador primario.

El paciente con cancer requiere de una serie de cuidados provenientes de los
sistemas de salud, y principalmente de su entorno mas cercano; para ello dicho
nucleo designa a un miembro o miembros que se encargaran de cubrir las
necesidades del mismo, a los cuales se les denomina como cuidadores

primarios (Barron y Alvarado, 2009, p.41).

Se entiende por cuidador primario a la persona que tiene una relacién directa
con el paciente y que esta encargada de velar por su seguridad, brindandole la
asistencia y atencion necesaria. (Venegas, 2006 p.140). Para ello el cuidador
también se ve obligado a modificar su estilo de vida, ya que a partir de ese
momento adquiere la responsabilidad de vivir en funcién a las necesidades de
alguien mas. Dicha responsabilidad implica una serie de riegos tanto en el
aspecto fisico como emocional, ya que es el acompanante primario quien
absorbe el "malestar" que experimenta el paciente por causa de los

tratamientos y de la enfermedad en si(Garrido, 2003 p.189).

Los cambios en las labores que realizaba, el tiempo que destina al cuidado de
su familiar, el cansancio, la carga psiquica que representa la enfermedad, la
falta de capacitacion, el deslindarse de su circulo social y de las actividades
recreativas y de descanso son factores que conllevan a un agotamiento del

cuidador primario dejandolo sin recursos que le permitan superar este proceso



(Achury et al. 2011, p. 35). Este desgaste a nivel fisico y emocional trae como
consecuencia la cronicidad de trastornos afectivos y la somatizacién de los
mismo, estas son manifestaciones que caracterizan a una posible sobrecarga
del cuidador (Torres et al., 2006, parr. 15).

Garcia et al. (2012, p. 141) definen al concepto de sobrecarga como el grado
en que los cuidadores primarios perciben que se produce un deterioro en su

salud, situacion econdmica, vida social y personal por realizar esta tarea.

En Ecuador, no se encuentran estudios acerca de la prevalencia de sobrecarga
en cuidadores; por esta razén surgio la necesidad de investigar sobre cual es el
nivel de la misma en cuidadores primarios de pacientes diagnosticados con
cancer que reciben quimioterapia en el Servicio de Oncologia de un Hospital
Publico de la ciudad de Quito. Los objetivos del presente estudio estan
direccionados a identificar la distribucion de la muestra de cuidadores primarios
con relacion a los niveles de sobrecarga, y determinar si las caracteristicas

sociodemograficas de los participantes influyen en la aparicién del sindrome.

La metodologia que se empleé para realizar la investigacion fue de tipo
descriptivo — relacional transversal, con una muestra no probabilista de 115
cuidadores primarios de pacientes con cancer no metastasicos que recibieron
tratamiento entre los meses de abril y mayo del 2012. Para determinar los
niveles de sobrecarga se aplicaron dos cuestionarios: la escala abreviada de
sobrecarga de Zarit y un cuestionario sociodemografico que permita encontrar

la relacion con las caracteristicas sociodemograficas de los participantes.

El analisis de la informacién obtenida se lo realizd por medio de estadistica
inferencial y descriptiva usando tablas de frecuencia, promedios, desviacion
estandar, porcentajes y rangos. Para determinar la relacidon entre las variables
demograficas con la incidencia de sobrecarga se llevd a cabo tablas de
contingencia que demuestren si existia o no una relacion estadisticamente

significativa.



Entre los principales resultados que se obtuvieron a partir de la investigacion
podemos mencionar que el 53,1% de los participantes presentan niveles de
sobrecarga entre moderada a intensa, al (33%) desempefia su rol como
cuidador por un periodo de uno a tres afios y el 40% de la muestra destina a
esta actividad mas de doce horas diarias. Los principales factores de riesgo
asociados a aparicion de sobrecarga son: pertenecer a un grupo de edad entre
los 36 a 64 afios (P = 0,058), ser ama de casa (P = 0.059), prestar servicios
asistenciales a familiares diagnosticados que reciben tratamiento de
radioterapia (P = 0,010) y ser cuidadores primarios del paciente por un tiempo

mayor a seis meses (P = 0,049).

En la presente investigacion el lector podra encontrar mas informacion acerca
de la enfermedad, calidad de vida de los cuidadores primarios, consecuencia
de la sobrecarga en el estado fisco y emocional de los acompafiantes, la
importancia de la psicologia de la salud en este campo, las falencias que aun
presentan los sistemas de salud en la actualidad, y una descripcién completa

de la metodologia y de los hallazgos encontrados durante el estudio.



2. MARCO TEORICO REFERENCIAL.-

2.1. EL CANCER GENERALIDADES.-

El cuerpo humano esta constituido por unidades vitales basicas denominada
células, las mismas que se dividen o reproducen dependiendo de la necesidad
del organismo, sin embargo en ocasiones estas células continuan dividiéndose
y formando nuevas unidades a pesar de no requerirlas, cuando esto sucede se

forma una masa denominada tumor (Instituto Nacional de Cancerologia, 2004,
p.8).

Los tumores se pueden encontrar en todo tipo de tejidos y pueden ser benignos
o0 malignos. Los tumores benignos no son cancerigenos, por tanto no son
considerados una amenaza para la vida, sus células no se diseminan a otros
tejidos y pueden ser extraidos; los tumores malignos son cancerosos, y dafian
los tejidos e incluso los 6rganos que se encuentran cercanos al tumor primario;
se define como cancer a un crecimiento descontrolado de células anormales en
determinadas partes del cuerpo (Agencia para Sustancias Toxicas y Registro
de Enfermedades [ATSDR], 2004, parr.3).

2.1.1. Tipos de cancer y estadiaje.-

La propagacion del cancer hacia otros 6rganos por medio de vasos sanguineos
y ganglios linfaticos se denomina metastasis; los tumores malignos se pueden

clasificar en las siguientes categorias:

e Carcinomas: Son tumores originados en el recubrimiento de las células
(epitelio), los lugares mas comunes en donde aparecen son la piel, boca,

senos, estomago, colon, y utero.

e Sarcomas: Se originan en el tejido blando y pueden desarrollarse en

cualquier parte del cuerpo.



e Gliomas: La categoria pertenece a canceres de cerebro y médula

espinal.

e Leucemias: Se refiere a canceres de la sangre.

¢ Linfomas: Son tumores que afectan a linfocitos.
e Teratomas: Son tumores de origen embrionario. (Fundacion para la

Excelencia y la Calidad de la Oncologia, 2008, pp.3-6).

Es importante mencionar que bajo el término de "cancer" se pueden agrupar
alrededor de 200 enfermedades diferentes (ATSDR, 2004, parr.1)

Segun la Fundacion ECO (2008, p.10) para determinar el grado de la
enfermedad, el médico tratante solicita al paciente una serie de analisis e
imagenes que le permitan clasificar al cancer dentro de un estadiaje; existen

cuatro tipos de estadios:

+ Estadio I: Pequerios, localizados y habitualmente curables

» Estadio Il y lll: Localmente avanzados y/o con afectacion de los ganglios

linfaticos locales.

* Estadio IV: Metastaticos y en la mayoria de casos inoperables.

Hasta la actualidad se desconoce con exactitud las causas exactas a las cuales
se puede atribuir la enfermedad, sin embargo se habla de una serie de factores
que podrian influir para su desarrollo, entre ellos tenemos: la exposicion a
sustancias quimicas o carcindgenos, el tabaquismo, exposicion a radiacion (por
una alteracion en el ADN de las células), el estilo de vida, la mala alimentacion,
el sedentarismo, o la predisposicion genética a heredarlo porque alguno de los

antecesores en la familia lo padecié (ATSDR, 2004, parr.8).



El cancer puede presentarse en personas de todas la edades pero es mas
comun en personas mayores de 60 anos, y dado al aumento de la esperanza
de vida en nuestra poblacion se dice que una de cada tres personas padecera

de la enfermedad en algun momento de su vida (OMS, 2003, p.5).

Antes se creia que el diagnodstico de cancer era una situacidn catastrofica e
irreparable, el paciente estaba sentenciado a morir y no habia recurso alguno
del cual pudiera valerse, hoy en dia la realidad es distinta, ya que la persona
con cancer tiene a su alcance una serie de posibilidades no solo para controlar
la enfermedad, o mejorar su calidad de vida, sino también para lograr una cura

siempre y cuando sea detectado a tiempo (OMS, 2007. p. 4).

2.1.2. Principales tratamientos.-

Entre los tratamientos existen: La cirugia considerada como uno de los
principales tratamientos oncologicos puede ser de tipo: curativa, recidiva y
metastasis, cirugia citorreductora y paliativa. Radioterapia caracterizada por el
uso de energia de radiacién ionizante, que tiene como objetivo destruir las
células cancerosas y reducir el tamano de los tumores; a pesar de su eficacia
es importante sefalar que este tipo de intervencion afecta a las células vy el
tejido sano provocando molestias en la persona que lo recibe, puede ser:
radical o con intencion curativa, adyuvante, neoadyuvante, y paliativa.
Finalmente quimioterapia que se la define como un tratamiento que usa
medicamentos para destruir las células cancerosas, ésta puede ser
administrada de diferentes maneras via intravenosa o por medio de tratamiento
oral. Dependiendo del tipo de tumor la quimioterapia se administrara de forma:
radical o con intencion curativa, intencion adyuvante, intencion neoadyuvante, o
paliativa (Fundacion ECO, 2008, pp. 14 - 17).



2.1.3. Datos estadisticos sobre el cancer.-

El cancer es una enfermedad que se presenta a nivel mundial, no distingue
raza, clase social, ni género, involucra a una serie de protagonistas como son
las instituciones de salud, compafias farmacéuticas, pero principalmente al
paciente y su familia en donde destacamos al cuidador primario. Se estima que
para el afo 2020 una de cada cuatro personas que nazcan, tendra un

diagndstico de cancer a lo largo de su vida(OMS, 2003, p.1).

Anualmente se registran 6°617.844 casos de diagndstico de cancer a nivel
mundial, siendo los mas comunes el cancer de préstata y pulmdén en los
hombres y el de seno en las mujeres; la incidencia de mortalidad por causa de
la enfermedad asciende a 4°219.000 habitantes (OMS, 2003, p. 9)

En Ecuador cada afo 9.291 personas son diagnosticadas con cualquier tipo de
cancer, y 6.641 pacientes mueren; segun datos del registro nacional de
tumores Solca (2005. parr. 18) aproximadamente 14 de cada 100 ecuatorianos
han fallecido con esta enfermedad. Los tipos de cancer con mayores
porcentajes de mortalidad en el pais son: Cancer de estémago con el 11,6%, al
tejido linfatico 6,3%, a la préstata 5,9%, cancer de utero 5,3% y finalmente el de
pulmon con el 4,8% (INEC, 2009, p.9)

En la ciudad de Quito la cifra de pacientes diagnosticados es de 4.632,
mientras que la cifra por muertes asciende a 2.877 personas, segun datos del
Registro Nacional de Tumores. Para brindar una mejor comprension del
problema del cancer en la comunidad, es importante mencionar que en uno
de los hospitales publicos de la ciudad se han atendido alrededor de 2000
pacientes en el lapso de dos afios, con un promedio de 180 consultas diarias
(Mushtaq, 2012).



2.2. EL CUIDADOR PRIMARIO.-

La presencia de cancer implica una alteracion tanto en el aspecto fisico como
emocional del paciente, el mismo que tiene que enfrentarse a una serie de
modificaciones que alteran su rutina, estilo de vida, y entorno social. Desde su
diagndstico no solo debera aprender a vivir con el cancer, sino que ademas
tendra que aprender a lidiar con los efectos de los tratamientos, pero sobretodo

con el torrente emocional y afectivo que esto implica (Garrido, 2003, p.189).

La mayor repercusion del cancer esta orientada al aspecto psicologico de la
persona que lo padece y de su familia, el impacto que provoca la noticia
produce una crisis que somete a todos los miembros del nucleo a un reajuste
en distintas areas como son: el afrontamiento de la enfermedad, problemas
economicos Yy laborales, desempefio de roles en el hogar. (Gonzales y Reyes,
2012, p.1).

Cruzat (2009, parr.27) en su articulo sobre el entendimiento de los procesos de
salud y enfermedad al interior de las familias y las organizaciones, afirma que
la afectacion del sistema se da como consecuencia de un cambio vital en uno
de los miembros que lo conforman, asegura ademas que cuando se presenta
una enfermedad de tipo crénico con un alto nivel de gravedad, ésta “invade a la

familia de la misma forma en que invade al cuerpo”.

A partir del diagnéstico el paciente requerira de un cuidado integral tanto por
parte del sistema de salud como de su familia mas cercana, ya que esta forma
parte importante del equipo multidisciplinario; para ello se designa a un
miembro o miembros que se encargaran de cubrir las necesidades del mismo,
a los cuales se les denomina como cuidadores primarios. (Barron y Alvarado, 2
009, p.41)



2.2.1. Definicién y rol del cuidador primario.-

Barréon y Alvarado (2009, p. 41) en su estudio sobre el desgaste fisico y
emocional del cuidador primario en cancer citan a Astudillo et al. (2008)
quienes definen al cuidador primario como: "la persona que atiende en primera
instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo"; es él quien
tiene como responsabilidad la tarea de "poner en marcha la solidaridad con el
que sufre", asi como convertirse en la primera persona que ejecute una serie
de acciones para enfrentar la dura realidad que ahora experimenta su familiar,
su trabajo es de suma relevancia en el progreso de la misma, ya que no solo
estara a cargo de brindar cuidados al paciente sino que también actuara como
factor de cohesion, reorganizacion y mantenimiento de las relaciones entre él y

la familia.

Por otra parte la Sociedad Catalana de Medicina Familiar y Comunitaria (2003,
p. 67) define al cuidador primario como la persona perteneciente a la familia o
entorno social, “no vinculado a un servicio de atencién personalizada”, que
cubre las necesidades de un individuo en situacion de dependencia. Es
fundamental mencionar que a partir de su designacion, sera el cuidador el
encargado de mantener constante comunicacion con los profesionales
sanitarios, ya que es parte primordial en la planificacion, intervencion, y toma

de decisiones en todo aquello que afecte al paciente.

Estos nuevos roles producen un cambio radical en el estilo de vida del
cuidador, ya que a partir de ese momento adquiere la responsabilidad de vivir
en funcion a los requerimientos de alguien mas. Dicha responsabilidad implica
una serie de riegos tanto en el aspecto fisico como emocional, ya que es el
acompanante primario quien absorbe el "malestar" que experimenta el
paciente por causa de los tratamientos y de la enfermedad en si (Garrido,
2003, p.189).
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La persona diagnosticada con cancer genera una dependencia inconsciente
hacia el cuidador, el mismo que por querer brindarle una "atencién ideal" a su
familiar se sacrifica llegando hasta el punto de renunciar a su propio bienestar,
factor que puede convertirse en un problema y traer como consecuencia un
cuidado ineficiente y el riesgo de que el cuidador se convierta en un paciente

secundario (Toro et a. 2007, p.2).

Amstrong (2005, p.20) afirma que el deber del cuidador primario radica en
colaborar en la realizacidon de actividades que el paciente no puede ejecutar por
su propia cuenta, es fundamental mencionar que los cuidadores primarios no
reciben capacitacion ni remuneracion alguna por desempefiar este rol. La
designacion del cuidador primario no se da mediante un proceso
estandarizado, por ello la terminologia inglesa los califica como cuidadores de

tipo informal (Barron y Alvarado, 2009, p.41).

En los ultimos anos, la actividad de cuidado primario se ha incrementado de
manera significativa, se dice que aproximadamente 52 millones de americanos
prestan su atencion a familiares con enfermedades o incapacidades (Family
Caregiver Alliance, 2003, parr.5). Por este motivo algunos autores han
intentado explicar las razones por las cuales un miembro de la familia accede a
desempenar este rol; Astudillo et al. (2007, p. 514) sefiala dos factores
primordiales: el afectivo (el cuidador decide destinar parte o completamente su
tiempo para la atencion de quien ama), y el moral (El cuidado se da como

cumplimiento de un deber).

Debido a la alteraciéon en el ritmo de vida, los cuidadores primarios atraviesan
por distintas fases de crisis durante el proceso de atencion de un paciente
dependiente. Inicialmente se produce una etapa de desorganizacion debido al
impacto, ya que éste se ve obligado a interrumpir sus actividades cotidianas y
en muchos casos incluso sus proyectos a futuro por el tiempo que les demanda
su nuevo rol; asi mismo deben experimentar una disgregacién de su red de

relaciones interpersonales. Una vez iniciado el proceso de adaptacion viene el
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periodo de recuperacion, en donde el cuidador redistribuye el tiempo destinado
a cada una de sus tareas, redefine sus relaciones sociales, y muestra una
actitud mas activa. Finalmente esta la fase de reorganizacion en donde se
forma un nuevo equilibrio en su vida en base a la situacion actual de la
enfermedad, pero sobretodo en base a las necesidades del paciente
(Rocamora, 2000, pp 22 — 26).

Para desempefiar una labor eficiente como cuidador primario es primordial que
el familiar del paciente acceda a informacioén por parte del equipo de salud, éste
debe conocer sobre el proceso de la enfermedad que afecta a su allegado y su
posible evolucion, estar al tanto de las carencias progresivas que padecera, asi
como de las crisis que se pueden desarrollar como consecuencia de la misma
(Exp6sito, 2008, p.63).

Es fundamental que el cuidador determine cuales son los recursos que dispone
para hacer frente a la enfermedad, tanto psicologos como trabajadores sociales
deben impulsarlo para que mantenga sus actividades con el afan de evitar una
posible sobrecarga; es importante guiarlo durante el proceso para que sepa
como organizar sus actividades, como cuidar de su salud y principalmente cual
es la mejor manera para afrontar la etapa de duelo en la situacion estresante

que experimenta (Arrieta, 2000, pp. 59-74).

A pesar del aumento en la cifras de cuidadores de pacientes dependientes a
nivel mundial, aun son pocas las instituciones y los paises que dan el
reconocimiento y la importancia que esta actividad merece; todavia se puede
observar escasa intervencién por parte de los profesionales, ya que la atencién
psicoldgica se centra en el paciente mas que en la persona a cargo del mismo
(Exp6sito, 2008, p.66).

Los cuidadores domiciliarios estan en constante riesgo de padecer desordenes
fisicos y emocionales como consecuencia del cuidado cronico, entre los

sintomas mas comunes se puede observar: astenia, fatiga, sensacién de
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fracaso, deshumanizaciéon de la asistencia, insomnio, sintomas somaticos,
pérdida de sentido de la prioridad, estado depresivo, aislamiento social,
irritabilidad, falta de organizacién, pobre concentracién y rendimiento, mayor
automedicacion, ya que no cuentan con el tiempo necesario para visitar a un
profesional en caso de enfermedad o dolencia (Wai Man Kwan, 2005, pp. 266 —
275).

Los profesionales de la salud estan en la obligacion de brindar atencion
oportuna a los familiares, es de suma importancia estar alerta para detectar
cualquier sintoma que pueda estar asociado a un trastorno o sindrome de
sobrecarga, de no hacerlo no solo se perjudicara al paciente con cancer que
necesita constantes cuidados, sino que ademas su familiar se convertiria en un

posible paciente secundario. (Scherma, 2002, pp. 127 — 134)

El cuidador informal es quien debe asumir la mayor parte de atenciones que
requiere un paciente dependiente, sabe que a partir de su designacion debera
cumplir con su rol diariamente y por un periodo de tiempo indeterminado; este
factor convierte al cuidado en el principal estresor y la causa para la

manifestacion de sobrecarga (Leitsch, 2001, p.84)

2.3.SOBRECARGA DEL CUIDADOR.-

Garcia et al. (2012, p. 141) definen al concepto de sobrecarga como el grado
en que los cuidadores primarios perciben que se produce un deterioro en su
salud, situacién econdmica, vida social y personal por realizar esta tarea,
aseguran que el mayor problema que enfrentan esta asociado a "la falta de
asistencia de otros familiares para los cuidados del enfermo, e insuficiente
comunicacion con los médicos encargados del caso". Asi mismo mencionan
que "algunas investigaciones han documentado que la depresion es el
trastorno mas frecuente en esta poblacion, en ocasiones en comorbilidad con

ansiedad y abatimiento o desaliento".
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Actualmente se han realizado una serie de investigaciones y estudios acerca
del porcentaje de sobrecarga que experimentan los cuidadores primarios;
Breinbawer et al. (2009, parr.27) realizaron un estudio en Santiago de Chile
acerca del nivel de sobrecarga en cuidadores de adultos mayores evidenciando
que el 52.9% de la muestra presentan niveles de sobrecarga intensa, 17,6%

sobrecarga ligera 'y 29,4% no presenté sobrecarga.

En otra investigacion realizada por Vega (2010, parr. 4) a los acompafantes
primarios de enfermos crénicos del Hospital Universitario en Cicuma Colombia
se registrd6 que el 64% de las personas valoradas presentaron sobrecarga

intensa y el 14% sobrecarga leve.

Garcia et al. (2012, p. 144) en su estudio a cuidadores primarios de pacientes
de cuidados paliativos del Hospital General en México, Tamaulipas sefiala que
el 63,5% de cuidadores reflejan sobrecarga emocional, de los cuales el 26,9%
fue intensa y el 36.5% fue leve. Otro estudio realizado en México por Gémez
(2008, p. 13) a cuidadores primarios de pacientes con cancer del Hospital de
2do. nivel del area urbana del sur de Veracruz muestra que el 47.5% perciben

la carga entre leve e intensa, y que el 52.5% no reflejaron ningun nivel.

Existen varios motivos por los cuales el cuidador primario puede desarrollar
sobrecarga, Scherma (2002, p. 130) en su articulo sefiala que el sindrome es
provocado por la transferencia de los problemas y sentimientos del paciente
con respecto a la enfermedad, hacia quien le proporciona los cuidados; lo que
provoca constantes situaciones conflictivas entre ellos y trae como
consecuencia un sentimiento de frustracion en el cuidador por no poder
brindarle una atencion continua al paciente debido al cansancio, la falta de
espacios para que el cuidador pueda expresar sus temores, sentimientos, y
preocupaciones, y sobre todo por la escasa informacion que posee el cuidador

sobre la enfermedad y las atenciones que el paciente necesita.
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Si bien se considera a la demanda del paciente como un factor importante en la
aparicion de sobrecarga, Tang (2012, parr. 9),sostiene que este problema
surgiria de la base psicologica del cuidador, mas que por la demanda de la

persona a quien cuida.

Segun Park (2012, p.284) los factores de riesgo que se han identificado para la
aparicion de sobrecarga son: personas solteras, un bajo nivel educativo, asi
como niveles inadecuados de ingresos econdmicos personales; como factor
protector el autor demuestra que la contencion familiar hacia el cuidador es
relevante, sobretodo a través de reuniones en las cuales se le permita expresar

de forma libre sus sentimientos sobre la enfermedad

Otro factor asociado con la aparicién y severidad de sobrecarga es la presencia
de dolor en el paciente; en Japon Ishi (2012, parr. 4) demostroé que el dolor del

paciente contribuye a la sobrecarga en un 60 a 90%.

Adicionalmente destacdé que el género masculino tiene mayor riesgo de
sobrecarga, y en el caso de pacientes terminales la idea de que este fallezca

en casa exacerba el problema.

A medida que el tiempo transcurre, aparecen sintomas de desgaste, pérdida de
energia, agotamiento o fatiga, que se combinan con alteraciones en las
relaciones interpersonales, provocando que el cuidador reaccione con actitudes
negativas tanto hacia el paciente como a las personas que rodean su circulo
social; a esto se suma un tercer elemento de gran importancia que es el
sentimiento de falta de realizacion, en donde al cuidador primario le surgen
ideas negativas sobre si mismo y la forma en la que estad afrontando la
enfermedad. Dichas consideraciones vienen acompanadas de baja autoestima,
aumento de la irritabilidad, aislamiento, bajo rendimiento, escasa tolerancia a
tensiones, pérdida de motivacion, y en casos mas severos podrian aparecer

signos de un trastorno depresivo (Alfaro et al. 2007, p.48).
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Existen algunos estudios que comprueban que las personas que proporcionan
cuidados son mas propensas a desarrollar alteraciones en su salud mental.
Grunfeld et al. (2004, p.39) en un estudio a cuidadores primarios de mujeres
con cancer de mama evidenciaron que la mayoria de la poblacion presentaba
altos indices de ansiedad y depresion, y que las probabilidades de padecer
trastornos psicologicos se duplicaban si los cuidadores domiciliarios eran

pertenecientes al género femenino.

Asi mismo en una investigacion realizada por la Alianza de Familiares
Cuidadores (FCA, 2003. parr.17) se determindé que en una poblacién de 215
cuidadores informales el 47% presentaban altos niveles de ansiedad, y el

17,1% rasgos de trastorno depresivo.

El degaste psicolégico no es el unico problema al que deben enfrentarse los
cuidadores primarios, ya que debido a su labor se presentan serias
implicaciones en la salud. Langa et al. (2001, p.126) realizaron una
investigaciéon en Andalucia a mujeres cuidadoras de pacientes dependientes.
Los resultados obtenidos fueron: el 50% de las encuestadas opinaban que el
cuidar de alguien afecta de manera negativa su salud, mientras que el 15%

percibia el mismo impacto pero con una intensidad mucho mas elevada.

Entre la sintomatologia mas comun a nivel de molestias fisicas tenemos:
presencia de sintoma psicosomaticos, aparicion de problemas cardiovasculares
(presion sanguinea elevada, mayor riesgo de hipertension, aparicion de
enfermedades del corazdn), trastornos de tipo inmunoldgico (curacion lenta de
heridas, mayor contagio de enfermedades virales que requieren de un tiempo

mas prologando de recuperacion).

Para complementar, el impacto no solamente abarca lo conductual y fisico; el
efecto economico en el cuidador fue evaluado por Mosher (2012, p.5), quien
determiné en un grupo de pacientes con cancer de pulmoén que 74% de los

cuidadores experimentaron uno o mas cambios socioeconomicos desde el
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diagndstico del paciente; un 56% tuvo una disgregacién de sus actividades
sociales y de esparcimiento, 45% redujo su horario de trabajo, 18% suspendié
su trabajo, un 28% de los cuidadores reporté pérdidas en el ingreso familiar; la
disminucién del ingreso familiar y la alteracién social constituyeron factores de

riesgo para estrés en el cuidador.

Los escasos ingresos, y la falta de trabajo no son los unicos problemas con los
que debe enfrentarse el cuidador, los gastos de medicacion, sillas de ruedas,
ropa o comida especial, consultas médicas adicionales, adaptaciones en la
vivienda y transporte; constituyen la mayor carga en lo que al aspecto

econdomico se refiere (Maroto, 2004, p. 76).

A pesar de que la mayoria de estudios muestran una apreciacion negativa de lo
que implica ser cuidador primario de pacientes dependientes, existen estudios
que enfocan dicha experiencia como algo positivo y enriquecedor. Lambert
(2002, parr.11) senala que las consecuencias positivas mas importantes que
pueden experimentar los cuidadores son la satisfaccion o el placer por ayudar a
los otros, el disfrute de tiempo o convivencia con el receptor de cuidado, y la

maestria para resolver situaciones que antes desconocia.

Por su parte Bass (2002, p. 69) afirma que dichos conocimientos que adquiere
el cuidador durante el tiempo de atencion, le permiten sentirse util, mayormente
gratificado, y experimentar una sensacion de confianza y aceptacion hacia si
mismos; menciona también que los aspectos positivos de cuidado equilibran de
cierta manera las vivencias negativas del mismo, por este motivo los
cuidadores que colaboran en investigaciones no muestran, en su mayoria,
consecuencias negativas sustanciales. Los elementos que el cuidador primario
adquiere o desarrolla a partir de una experiencia positiva con el paciente,
pueden convertirse en una herramienta de suma importancia en el
afrontamiento y buen manejo de la enfermedad, disminuyendo de manera
significativa los efectos negativos de lo que implica atender a una persona

dependiente.
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2.4. AFRONTAMIENTO EN EL CUIDADOR PRIMARIO.-

Folkman (1984, p. 142) define al afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y
conductuales que realiza el individuo, para disminuir el grado de ansiedad
provocado por una acontecimiento estresante; su modelo propone dos tipos de
afrontamientos: el afrontamiento centrado en el problema, en donde el individuo
busca soluciones que aporten de manera constructiva a una situacion que
podria ser susceptible a cambios, es decir el cuidador pone en marcha
habilidades como: cambios de comportamiento ante reacciones agresivas por
parte de su familiar, busqueda de informacion para mejorar sus tareas
asistenciales, realizacion de actividades recreativas con el paciente, y reajustes
en el ambiente de cuidado. Por otra parte el afrontamiento centrado en la
emocion se caracteriza por pensamientos y actitudes positivas por parte del
cuidador, las mismas que buscan disminuir el malestar emocional y los
sintomas de estrés que se pueden originar durante la enfermedad, entre las
estrategias se incluyen: Expresar o esconder las emociones, determinar cual es
el significado que el cuidador le da a su tarea, procurar no pensar en las
posibles dificultades que se presentan en la ejecucion de este rol, motivarse a

partir de la fe, etc.

En relaciéon a dicho modelo, se han realizado una serie de investigaciones y
estudios que permiten determinar qué tipo de afrontamiento es el mas efectivo
para reducir los niveles de sobrecarga en el cuidador. Yanguas et. al (2001,
p.p. 1-20) en su articulo sefala que el tipo de afrontamiento cognitivo y
centrado en la resolucion de problemas esta relacionado con niveles mas
bajos tanto de sobrecarga como de malestar a nivel emocional, mientras que
las habilidades de afrontamiento enfocadas a las emociones se asociaron con
niveles mas altos de malestar psicologico. Asi mismo otras investigaciones han
develado que las estrategias activas de afrontamiento como la redefinicion del
cuidado y de sus implicaciones, pueden ser herramientas utiles para disminuir

los niveles de sobrecarga y depresién del cuidador (Mockus et al. 2000, 2217).
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No obstante también se han dado a conocer estudios que afirman que el
afrontamiento centrado en el problema no siempre permite obtener los mejores
resultados. Pruchno (1989, p. 160) comenta que el afrontamiento centrado en
las emociones actua como factor mediador entre el impacto del estrés y los
altos niveles de ansiedad y depresion en los cuidadores. De manera similar
Williamson y Schulz (1993, p.p.149 — 152) encontraron en un estudio que los
diferentes tipos de afrontamiento estan directamente relacionados con el nivel

de depresion que experimenta el cuidador durante el proceso de asistencia.

Una vez iniciado el proceso de afrontamiento del cuidador primario se espera
que éste cumpla con una serie de dimensiones que le permitiran manejar de
una forma mas saludable la enfermedad de su familiar y las posibles
complicaciones que se presenten. Entre las dimensiones que nos sugiere el
autor estan: “la confrontacién, planificacion de solucion de problemas,
autocontrol, aceptacion de la responsabilidad, escape-evitacion, reevaluacién

positiva, y busqueda de apoyo social” (Sandin, 1995, p. 55).

Es importante mencionar que la capacidad de afrontamiento de un individuo no
solo depende del cumplimiento de las fases antes mencionadas, sino también
de la interacciones entre las variables situacionales y emocionales que
aparezcan durante el cuidado de su familiar. Sin embargo existen dos factores
que pueden promover dicho proceso: la complejidad (se refiere a las
innumerables opciones del sujeto para enfrentar el problema de la mejor
manera) y la flexibilidad (la habilidad que tiene la persona para modificar estas
opciones dependido de como se presente la situacibn en un momento

determinado) (Lazarus y Folkman, 1987, p. 143).

La importancia del afrontamiento en los cuidadores de pacientes con cancer
radica en que la persona logre determinar las mejores estrategias y
herramientas que le permitan superar situaciones estresantes; ademas de

disminuir la probabilidad de que estos sucesos se repitan con frecuencia. En
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cambio un afrontamiento no adecuado podria traer consigo tanto malestar

fisico y psicologico no solo en el cuidador, sino también en el paciente.

2.5. APOYO SOCIAL A CUIDADORES PRIMARIOS.

Otro factor de gran importancia para el manejo de la sobrecarga es el apoyo
social hacia el cuidador; estudios demuestran que los altos niveles de apoyo
social influyen en la disminucion de problemas fisicos y depresivos en
cuidadores primarios, asi como también una reduccion en los niveles de estrés

cronico (Yanguas et al. 2001, p. 17).

La excesiva cantidad de tareas que debe cumplir un cuidador primario en la
ejecucion de su rol, lo aleja irremediablemente no solo de su circulo social, sino
incluso de su familia, este aislamiento provoca sentimientos de frustracion y en
muchos casos incluso de depresion, ya que siente que no cuenta con apoyo
para enfrentar una situacion desconocida y de gran dificultad (Havens, 1999, p.
47).

Por este motivo es fundamental que el cuidador cuente con una red de apoyo
ya sea esta formal o informal; en primera instancia se recomienda que sean los
familiares y amigos los encargados de constituir dicha red; ya que existen
estudios que demuestran que las visitas frecuentes por parte de estos
miembros influyen en una disminucién de los niveles de carga del cuidador
(Mockus et al. 2000, 2219).

Por otra parte Gaugler et al. (2000, p. 340) evidencio que la asistencia
proporcionada al cuidador en sus actividades alivia no solo la carga relacionada

al cuidado sino también el estrés, sensaciones de ansiedad y depresion.

Para obtener beneficios en el estado fisico y psicoldgico del cuidador se deben
complementar ambos tipos de apoyo, ya que cada uno tiene repercusiones en

areas distintas; es decir la asistencia en actividades puede disminuir los niveles
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de sobrecarga, mas no influye en el bienestar del individuo, mientras que el
sustento emocional refleja un efecto inverso: mejora el aspecto emocional pero
no refleja ningun efecto positivo en la sobrecarga. (Aneshensel et al. 1995, p.p.
246 -247).

Sin embargo existen estudios que afirman que no siempre se obtienen
beneficios para el cuidador por parte de la red de apoyo social; Semple, (1992,
p. 650) asevera que los conflictos entre el cuidador primario y su familia
presentan un efecto negativo en el bienestar y las relaciones con su nucleo
mas cercano. Esto motiva al cuidador a no aceptar apoyo proveniente de otros
miembros de su entorno, llegando a percibir incluso una falta de ayuda
(Mockus et al. 2000, p. 2220).

Actualmente existen fundaciones e instituciones que brindan asistencia por
medio de recursos formales, su objetivo primordial es disminuir la carga del
cuidador informal, asi como el estrés que experimenta (International
Psychogeriatric Association, 2002, parr. 14). Las investigaciones realizadas
sefalan que el uso de estos servicios disminuye; la tensién, el malestar
emocional, problemas de salud, suefo, conflictos por la distribucion de tiempo,
falta de privacidad, y dificultades econdmicas en los cuidadores (McKinlay et al.
1995, p.p. 497 — 499).

El apoyo social por medio de recursos formales cuenta con dos tipos de
intervencion: los servicios de respiro encargados de “proporcionar recursos
para aliviar al cuidador de la realizacion de sus actividades asistenciales
diarias” y los programas psicoeducativos o psicosociales “disefiados para
mejorar e incrementar las habilidades del cuidador, para manejar
adecuadamente las situaciones de cuidado o las demandas de la persona
dependiente” (Zarit, 1999, p.p.165 — 181).
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2.6. IMPORTANCIA DE LA PSICOLOGIA DE LA SALUD EN EL
TRASTORNO DE SOBRECARGA.-

Dentro de los programas psicoeducativos y el soporte profesional que recibe el
cuidador se destaca el area de psicologia de la salud, ya que esta rama tiene
como objetivo primordial realizar una intervencién terapéutica a personas en
riesgo, con el afan de modificar su estilo de vida para obtener beneficios en su

salud de manera integral.

La OMS (2007, p.78) define a la salud como: “el completo bienestar fisico,
mental, y social y no simplemente la ausencia de dolencias y enfermedad”.
Desde esta perspectiva se define a la psicologia de la salud como “la
especialidad de psicologia que interviene en todas las cuestiones que

involucran a las interacciones salud — enfermedad” (Grau, 1997, p. 6).

Asi mismo Carrobles (1993 p. 45) la define como: “el campo de especializacion
de la psicologia que centra su interés en el ambito de los problemas de la
salud, especialmente fisicos 0 médicos con la principal funcién de prevenir la
ocurrencia de los mismos o de tratar de rehabilitar éstos en caso de que tengan
lugar; utilizando para ello la metodologia, los principios y los conocimientos de
la actual psicologia cientifica, las bases de la conducta, las causas bioldgicas
y sociales, y los principales determinantes tanto de la salud como de la mayor

parte de las enfermedades existentes en la actualidad”.

La psicologia de la salud promueve diversas actividades o ejes de accion que
influyen en el mejoramiento de los sistemas sanitarios; entre las mas relevantes
se pueden mencionar: prevencion primaria, secundaria, y terciaria, educacion a
otros profesionales de la salud (médicos, enfermeros, auxiliares, terapeutas
fisicos, trabajadores sociales, entre otros), participacion en el sistema nacional
de salud, investigacion cientifica tanto basica como aplicada, evaluacion,

intervencion y consultoria (Torre, 1986, p.p. 52 - 57).
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En la actualidad existen una serie de investigaciones que certifican que la salud
de un individuo esta estrechamente vinculada con la conducta, pensamientos y
relaciones sociales del mismo; los sentimientos y las emociones pueden
provocar efectos positivos 0 negativos en el estado fisico del sujeto (Oblitas,
2006, p. 56).

Los cuidadores primarios se encuentran en riesgo constante debido a la calidad
de vida que llevan por el cumplimiento de su rol asistencial, la convivencia con
el familiar, los bajos ingresos econdmicos, el nivel de dependencia por parte del
paciente, y los bajos niveles de educacion, provocan en el individuo altos
indices de estrés, problemas fisicos, depresion y un deterioro general en su
estado (Nijboer, 1999, p. 577).

Lara et al. (2001, p.p. 107 -111) en un estudio realizado comenta que los
cuidadores de pacientes dependientes tienden a sufrir alteraciones psiquicas,
sociales, y fisicas que afectan su vida personal y familiar, llegando incluso a
convertirse en posibles pacientes secundarios. Otras investigaciones muestran
que las patologias mas comunes en cuidadores son: los problemas
ostiarticulares, lumbalgias, artritis, e hipertension como resultado del impacto
de su actividad (Garcia, et al. 2004, p.p. 83 — 92).

Es importante mencionar que no solo la actividad asistencial es la causa de un
quebranto en la salud de los -cuidadores, también los factores
sociodemograficos influyen en la aparicion de enfermedades Valles (1998,
p.484) sefala que los cuidadores de edad avanzada al igual que las mujeres
tienen mayor predisposicion a enfermar e incluso tiene un riesgo mayor de
mortalidad, mientras que los cuidadores con bajos ingresos econdmicos,
elevados niveles de dependencia por parte del familiar, y participacion
constante en las actividades de cuidado presentan mayor riesgo de enfermarse

en el area de la salud mental.

El cuidado de un paciente dependiente muestra una asociaciéon directa con el

padecimiento de enfermedades, Seira (2002, p.718) en su articulo sobre
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morbilidad percibida y diagnosticada en cuidadores afirma que los cuidadores
primarios de la tercera edad con frecuencia presenta problemas de salud a
causa de tener que realizar maniobras de asistencias al enfermo (movilizarlo
dentro y fuera de la cama, levantarse durante la noche, banarlo, y atender
necesidades basicas del mismo). De igual forma los cuidadores jovenes se ven
impedidos del descanso, actividades recreativas, por “exceso de
responsabilidades, ya que no solo deben cuidar de su familiar, sino que

ademas deben atender a sus propios hogares.

En cuanto al consumo de farmacos para dormir y disminuir los niveles de
ansiedad y nerviosismo, varios autores aseguran que aproximadamente el
32,6% de los cuidadores los utilizan para reducir el insomnio ocasionado por el
estrés; ademas se presume que existe un vinculo entre el consumo de

farmacos y la carencia de apoyo social (Seira, 2002, p. 719)

Por esta razén la psicologia de la salud trabaja e impulsa algunos aspectos de
alto espectro para mejorar y preservar el bienestar del cuidador. Entre los

principales tenemos(Ferré, et al. 2011, p.p. 27 -34):

1. Registro o auto analisis de conducta: Se motiva al cuidador para
que lleve un diario en donde describa todas aquellas emociones que él
considera negativas y que se producen como consecuencia del cansancio,
estrés o ansiedad que experimenta durante su rol; dicha actividad se realiza
con el afan de que sea capaz de reconocer con exactitud las situaciones que le

resultan tensionantes para poder modificarlas.

2. Terapia de relajacion psicofisiolégica: Los cuidadores pueden
favorecerse de esta estrategia, ya que permite experimentar sensaciones de
bienestar anulando el miedo, la ansiedad, el estrés y la tensidén por medio de
ejercicios de control de la respiracion, visualizacion de imagenes positivas y la

relajacion muscular.
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3. Ejercicio fisico: Fundamental en la promocién de procesos
emocionales saludables, debido a los beneficios que aporta en casos de

depresion y estados de ansiedad.

4. Alimentaciéon saludable: Es recomendable que las personas que
ejercen el rol de cuidador primario consuman alimentos ricos en vitaminas, y
proteinas; esto les permitira no solo llevar una vida mas saludable sino que
ademas tendran la energia necesaria para realizar sus actividades de manera

optima.

5. Promover el descanso: Es importante que los cuidadores de
pacientes dependientes duerman alrededor de 7 a 8 horas diarias; asi mismo
se les debe recomendar un descanso libre de distractores o elementos

perturbadores del sueio en un lugar limpio, ordenado, y sobretodo ventilado.

6. Buen humor y risa: La memoria y el comportamiento del individuo se
ven influenciados directamente por su estado de &animo, pensamientos
optimistas estimulan la aparicion de emociones, sentimientos y conductas
positivas. Asi mismo es fundamental mencionar que el altruismo se encuentra
relacionado al buen humor, por esta razén si los cuidadores primarios se
sienten estables emocionalmente, podran brindar no solo una mejor atencion al
paciente sino que ademas actuaran como “soporte” en los momentos de mayor
dificultad.

7. Actividades artisticas y culturales: Se debe impulsar al cuidador
para que tome un descanso de sus responsabilidades diarias y practique
actividades de esparcimiento para estimular el cerebro y relajar su
comportamiento. Entre las distintas opciones se le puede sugerir: dedicarse a

la musica, pintura, manualidades, escritura, etc.

8. Reestructuracion cognitiva: Mediante esta técnica el individuo

modifica los pensamientos negativos sobre: la vida, muerte, enfermedad, duelo,
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etc. con el propdsito de otorgarles un significado real y objetivo. Ejemplo: idea
inicial = la muerte es un castigo — (después del proceso de restructuracion
cognitiva) —idea real objetiva = la muerte es parte de un proceso de desarrollo

normal entre los seres vivos.

9. Procesos catarticos: Su efectividad radica en que el individuo puede
plasmar sus emociones y sentimientos a través de recursos como la escritura y
la palabra; esto le permitira liberarse de cargas emocionales para analizar y

superar de mejor manera las situaciones adversas.

Sin embargo la practica de tratamientos terapéuticos en cuidadores primarios
no es suficiente, ya que para lograr efectos positivos en su calidad de vida es
necesario la implementacion de politicas de salud que abarquen mecanismos
de prevencion y proteccidon integral; para ello se requiere del trabajo de un
equipo interdisciplinario que provea la atencion necesaria tanto al paciente

como a su acompafiante (Morales, 1997, p. 97).

2.7. TRABAJO INTERDISCIPLINARIO EN CUIDADORES.-

Se define trabajo interdisciplinario a “diferentes profesionales que trabajan en
un area comun de forma interdependiente e interactuan entre ellos de manera
formal e informal. Pueden valorar al enfermo por separado pero intercambian la
informacion de modo sistematico, compartiendo una metodologia de trabajo
para conseguir objetivos conjuntos, colaborando entre ellos en la planificacion
y puesta en marcha de un plan de tratamiento y cuidados” (Campbell, 1987,
p.p. 99-110).

Las ventajas de este modelo asistencial se ven fundamentadas por dos
lineamientos principales: su valoracién conjunta da paso a un desarrollo
apropiado de planes de cuidado, y su eficiencia ha demostrado una reduccion

significativa de casos de mortalidad, mejor funcionalidad, disminucién de
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reingresos hospitalarios y de niveles de sobrecarga en cuidadores primarios
(Sociedad Espanola de Geriatria y Gerontologia, 2000, p.p. 209 — 267).

En el caso de enfermedades cronicas como el cancer la labor del equipo
interdisciplinario debe direccionarse a la discusion, debate y elaboracion de
estrategias que permitan llegar a acuerdos consensuados que faciliten el
trabajo asistencial del cuidador, para ello es de suma importancia que quien va
asumir este rol esté presente durante estas reuniones y pueda acceder a la
informacion referente al cuidado y al estado real de su familiar. Asi mismo el
personal sanitario esta en la obligacion de realizar seguimientos de control al
paciente y su familia en las areas fisicas y psicologicas, tramitar recursos, y
ofrecer asesoramiento sobre los programas de salud de la institucion. Los
psicologos que pertenecen al equipo deben realizar un diagndstico del estado
emocional del acompanante primario, y brindar soporte psicoemocional vy

cognitivo con espacios terapéuticos (Secanilla et al. 2011, p.p. 105 - 118).

2.7.1. Deficiencias de las politicas de salud en sobrecarga.-

A pesar de la importancia evidenciada del trabajo en equipo en enfermedades
como el cancer, todavia los pacientes y cuidadores primarios se enfrentan a
dificultades con respecto a los modelos de atencion de los servicios de salud
publica. Uno de los principales problemas que deben afrontar es el factor
economico, ya que el abastecimiento de recursos de una institucién depende
del presupuesto y capacidad de inversion de los gobiernos nacionales y
seccionales; la falta de medicamentos, equipos, y principalmente de
profesionales niega la posibilidad de servir al paciente de una forma adecuada.
Otro inconveniente al que se enfrentan los cuidadores primarios es la escaza
comunicacion que existe entre los miembros del equipo de trabajo, esto trae
consigo falta de organizacién y por ende dificultad en el planeamiento de un
tratamiento adecuado. Un tercer factor lo constituyen la alta demanda de
personas por atencion en los servicios oncoldgicos, ya que los profesionales no

disponen del tiempo suficiente para aclarar dudas sobre la enfermedad y
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tratamientos, y principalmente conocer los puntos de vista, temores vy

emociones que esto genera en el paciente y es su familia (Saldivia et al. 2000,
p.p. 2 -5).

En Ecuador, a pesar de que se ha procurado implementar politicas de salud en
pro de las personas que padecen enfermedades terminales, todavia no se ha
logrado incluir a los cuidadores primarios en dichas disposiciones tanto en el
sector publico como privado. Su rol es completamente desconocido no solo
para los médicos, sino también para los psicélogos, una prueba tangible de ello
es que no existen estudios o investigaciones que aborden el tema de
sobrecarga en el pais. El determinar su prevalencia permite constatar la
magnitud del problema en la poblacion de estudio, ademas de buscar
elementos de riesgo que identifiquen a potenciales acompafiantes con
sobrecarga. Este trabajo se convertira en una linea de base para proximas
intervenciones que estén orientadas a disminuir la sobrecarga y aporten a la

mejor calidad de vida del cuidador y del paciente.
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3. OBJETIVOS

3.1.1.

3.1.2.

Objetivo General

Determinar el nivel de sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes
diagnosticados de cancer y atendidos en el Servicio de Oncologia de un

Hospital Publico de la ciudad de Quito.

Objetivos especificos

Identificar la distribucion de la muestra de cuidadores primarios en

relacion a los niveles de sobrecarga.

Determinar si las variables socio demograficas (edad, condiciéon de
empleo, estado civil y escolaridad etc.) tienen relacidn con un mayor

nivel de sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes con cancer.

4. HIPOTESIS

Al menos el 60% de la muestra de cuidadores primarios presenta un

nivel de sobrecarga entre intensa y media.

Las personas solteras con condicion inestable de empleo y bajos niveles

de escolaridad presentan mayores niveles de sobrecarga.

5. METODO

5.1.

Tipo de disefio y enfoque

El disefio del presente estudio es descriptivo relacional transversal con enfoque

cuantitativo, ya que permite determinar la frecuencia de sobrecarga del

cuidador y evaluar los factores relacionados. Cabe mencionar que la
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informacion se obtuvo a partir de una sola aplicacion de los cuestionarios en los

participantes.

5.2. Muestra/ Participantes

La muestra esta constituida por 115 participantes que se identifican como
cuidadores primarios de pacientes con cancer con estadiajes no metastasicos,
que pertenecen al programa nacional de proteccién social, y que recibieron
tratamiento entre los meses de abril y mayo en el servicio de oncologia de un
hospital publico de la ciudad de Quito. El 77,4% pertenecen al género femenino
y el 22,6% al masculino, con rangos de edad entre 18 a 77 afos de los cuales
el 51,3% son adultos de edad media, 39% adultos tempranos y 8,7%

pertenecen a la tercera edad.

El lugar de nacimiento de los cuidadores primarios con mayor concentracion
es la provincia de Pichincha con el 38%, en segundo lugar la provincia de
Carchi con 8,7%, Santo Domingo ocupa el tercer lugar con el 7%. El resto de la
muestra es decir el 46,1% se ubica en: Cotopaxi, Tungurahua, Imbabura,
Chimborazo, Bolivar, Los Rios, Manabi, Loja, Azuay, Esmeraldas, Guayas,
Morona Santiago y Buenaventura (Cali, Colombia). En cuanto al lugar de
residencia de los cuidadores los porcentajes se encuentran distribuidos de la
siguiente manera: Pichincha 63,5%, Tungurahua 6,1%, Santo Domingo e
Imbabura 5,2%, Carchi, Esmeraldas Cotopaxi y Los Rios 2,6%, Bolivar,

Guayas, Pastaza, Chimborazo 1,7%, Napo, Sucumbios, Loja 0,9%.

Con relacion a su estado civil el 59,1% de los cuidadores primarios estan
casados, 27,83% son solteros, 6,1% conviven en union libre, y el 3,5% estan
divorciados o viudos. El parentesco mas frecuente con el paciente fue de hijo y
esposo con el 48,7% y el 20% respectivamente; seguido del 12,2% que
corresponde a los hermanos. ElI 19% restante pertenece a padres, nietos,

convivientes y otros miembros cercanos de la familia. El 47,9% de la muestra
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finalizé sus estudios secundarios, el 40% no ha logrado obtener el titulo de

bachiller y apenas el 12,2% cuentan con un titulo de educacion superior.

En cuanto a la actividad laboral que realizan los participantes en la
investigacion el 45,2% refieren no tener un empleo remunerado que alterne con
el cuidado de su familiar, 19,1% son empleados privados, 7% empleados
publicos, y 6,1 comerciantes independientes. El 22,5% restante lo conforman
trabajadores informales, agricultores, personal de limpieza, artesano,
conductores, entre otros. El 51,3% de los cuidadores primarios recibe apoyo
tanto econémico como asistencial por parte de sus familiares, mientras que el

48,7 % asegurd no recibir ningun tipo de ayuda.

El 33% de los cuidadores reciben un salario inferior al costo de la canasta
basica, mientras que el 67 % tiene un pago igual o superior a la misma. A pesar
de los elevados costos que implica la enfermedad el 68,7 % de los cuidadores
logra tener un nivel ahorro, a diferencia del 31,3% que no refleja un margen del
mismo. En cuanto a los egresos el 61.7% de los cuidadores encuestados
gastan alrededor de 150 a 300 dolares mensuales, el 32,2% hasta 1000

ddlares, y el 3.5% mas de 1000 ddlares.

Es importante mencionar que el tipo de muestreo que se utilizé en la

investigacion fue no probabilistico.

5.3. Recoleccion de datos

El instrumento con el cual se recabd la informacion fue el Cuestionario de
sobrecarga de Zarit, creado en 1980 para medir el nivel de sobrecarga al cual
se encuentran expuestos los cuidadores primarios de pacientes dependientes
(Alpuche et al., 2008, pp.238 - 239).

El reactivo esta constituido por 22 items autoaplicables, con una escala tipo

Likert con cinco opciones de respuesta que fluctuan entre uno (no presente) y
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cinco (casi siempre); la puntuacién total se obtiene a partir de la suma de las
respuestas con un rango de 22 a 110 puntos. Los puntos de corte propuestos
por los autores que realizaron su validacién en espafol son: de 22 — 46 (no
sobrecarga), de 47 — 55 (sobrecarga leve), y de 56 — 110 (sobrecarga intensa)
(Gracia, 2012, p. 144). Presenta una consistencia interna entre 79 - 92 en el
alfa de Crombach, la sensibilidad del estudio es de 84,6% a 89,7%; mientras
que la especificidad es del 85,3 % al 94,2%. Por ello ha sido traducida y
validada ademas del espanol, al francés, chino, y japonés (Dominguez, Zavala,
De la Cruz, Ramirez, 2008, p. 32). (Ver anexo 1)

Ademas de la escala de sobrecarga, se complementd la recoleccién de
informacion por medio de un cuestionario de 18 preguntas cerradas de tipo
socio demografico; que permiti6 obtener datos sobre: fecha y lugar de
nacimiento del cuidador, edad, lugar de residencia actual, género, estado civil,
nivel de escolaridad, actividad laboral y econdmica, numero de integrantes de
la familia, numero de cargas, el parentesco que tiene con el paciente, si recibe
0 no ayuda en su rol asistencial, cantidad de meses y horas que dedica al
cuidado de su familiar, meses transcurridos desde el diagndstico, y

tratamientos oncolégicos recibidos. (Ver anexo 2)

5.4. Procedimiento

Contacto con la muestra

Inicialmente se contacto al Dr. Lider del servicio del area de oncologia de un
hospital  publico de la ciudad de Quito, para solicitar la autorizacion que
permita llevar a cabo la presente investigacion. Una vez permitido el acceso a
los pacientes y cuidadores por parte de la institucion, se facilité a la
investigadora un espacio en el area de consulta con mesa y sillas para que los
participantes puedan acercarse a responder los cuestionarios antes descritos;
el apoyo de los médicos tratantes, y residentes fue de gran valor, ya que ellos

colaboraron con la remision de los cuidadores al area mencionada.
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Es importante mencionar que el proceso de recoleccion de datos con los
cuidadores primarios se lo realizé mientras esperaban a que sus familiares
recibieran los tratamientos de quimioterapia. Esta medida se optd con el afan
de que los participantes no se encontraran impacientes al momento de
responder y principalmente para no interferir con su tiempo disponible, ya que

muchos provienen de otras ciudades y deben viajar de forma inmediata.

Procedimiento de aplicaciéon

Los primeros diez dias del mes de abril del ano 2012 se realizdé una prueba
piloto a 15 cuidadores primarios, para observar la acogida de los mismos al
proceso de recoleccion de datos. No se registraron mayores novedades, ya
que los participantes mostraron predisposicion a la aplicacion de los

cuestionarios desde el inicio.

Procedimiento de aplicacién del cuestionario socio demografico

Primero se comunicdé a los cuidadores que todos los datos provistos son
confidenciales y que seran utilizados con fines netamente académicos. En
muchos casos fue necesario poner énfasis en este tema, ya que algunos
participantes se mostraban renuentes por el hecho de que sus familiares eran

beneficiados por el Gobierno.

A continuacion se les pididé que lean con atencidén cada una de las preguntas, y
que las respondan en un tiempo no mayor a diez minutos. En este cuestionario
se encontraron pocas novedades, debido a que las preguntas resultaron

bastante claras para los colaboradores.

Procedimiento de aplicaciéon del cuestionario de sobrecarga

Se solicité a los participantes que marquen con una x la respuesta que
consideraban mas acertada o que se ajustaba a su situacion como cuidadores;
enfatizando en que debian hacerlo con la mayor sinceridad posible y en un

tiempo no mayor a 10 minutos. Las preguntas que conforman la escala fueron,
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para algunas personas, dificiles de comprender, por este motivo fue necesario

explicar de mejor manera e incluso utilizar ejemplos para clarificar las dudas.

Uno de los problemas mas frecuente que surgié durante la aplicacion de la
escala de sobrecarga, fue que muchos de los cuidadores mostraron extrema
susceptibilidad emocional, llegando incluso a llorar; por esta razon la
investigadora tuvo que realizar una intervencidon de emergencia, y remitir
inmediatamente los casos al servicio de psicologia que brinda la Universidad

de las Américas.

5.5. Analisis de resultados

Una vez recolectada la informacion de los 115 participantes se procedio a
calificar los cuestionarios de sobrecarga de Zarit, en base a los puntos de corte
propuestos para la validacion en espanol (22 — 46 no sobrecarga, de 47 — 55
sobrecarga leve, y de 56 — 110 sobrecarga intensa). Posteriormente se
digitalizaron y codificaron los datos de las encuestas a través de la interfaz del

software Epi Info versién 7 (distribuido de forma gratuita).

Luego de ingresados los datos se procedid a analizar las variables
independientes (caracteristicas socio demograficas) y la variable dependiente
(presencia de sobrecarga) mediante estadistica descriptiva usando tablas de

frecuencia, promedios, desviacion estandar, porcentajes y rangos.

A continuacion se realizé un analisis de variables por medio de tablas de
contingencia, para determinar si las caracteristicas demograficas tenian o no
una relacion estadisticamente significativa con la aparicion de sobrecarga.
Finalmente se realizaron graficos y tablas que permitan sustentar los resultados

obtenidos.
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6. RESULTADOS

Por medio de la tabulacion de los datos recolectados se han podido evidenciar

los siguientes resultados:

El 53,1% (61/115) de los cuidadores primarios reflejaron sobrecarga emocional.
El 32,2% (37/69) fue intensa, y el 20,9% (24/69) leve. El promedio obtenido en
la escala de Zarit fue de 49,66 puntos, la mediana de 47, y la moda de 58; con

una desviaciéon estandar de 14,4. (Figura 1)

Sobrecarga

B 2usencia de sobrecarga
E sobrecarga ligera
] Sohrecarga intensa

Figura 1: Grafico sobre porcentajes de prevalencia de sobrecarga en

cuidadores primarios
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El 33% de los acompanantes primarios han ejercido su rol asistencial por un
periodo de uno a tres afos, el 32,2% lo han realizado menos de seis meses, el
20,9% entre seis meses a un afo, y finalmente el 13.9% entre 3 y 12 afios.
(Figura 2)

Tiempo_meses_cuidado

M enos de 6 meses
[HDe & meses a1 afio
e 1 a3 afios
MDe 3a 5 afios
[JDe 5a7 afies
BDoe 7212 afios

Figura 2: Porcentajes de los periodos de asistencia (en meses)a los pacientes por parte de los

cuidadores primarios
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En cuanto a las horas dedicadas al cuidado el 40,9% destinan a esta actividad
mas de doce horas diarias, el 25,2% de seis a doce horas, y el 33,9% menos

de seis horas. (Figura 3)

Tiempo_horas_cuidado

BEencs de 6 horas
EDe 6212 horas
Omas de 12 horas

Figura 3: Porcentajes de las horas de asistencia de los cuidadores primarios.

Al relacionar las variables de edad y presencia de sobrecarga se pudo
determinar que los participantes con edades entre los 36 y 64 afios presentan
mayor tendencia a padecer sobrecarga, que aquellos cuidadores que se ubican
en rangos de edad menores o superiores a los antes descritos. P = 0.058
(Tabla 1). Se evidencio ademas que el género (P = 0,447), estado civil (P =
0,99), y nivel de escolaridad (P = 0,515) del cuidador primario no tiene una

relacion significativa con el sindrome. (Tablas 2, 3y 4).
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Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta sobrecarga
No es adulto medio 25 31 56
A Media
Si es adulto medio 36 23 59
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,093 1 079
Correccion por continuidad® 2,470 1 116
Razoén de verosimilitudes 3,106 1 078
Estadistico exacto de Fisher 094 058
Asociacion lineal por lineal 3,066 1 080
N de casos validos 115
Tabla 2: Género * Ausencia de sobrecarga
Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta sobrecarga
Género Femenino 48 41 89
Masculino 13 13 26
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 1252 1 724
Correccion por continuidad® ,017 1 ,896
Razon de verosimilitudes 125 1 724
Estadistico exacto de Fisher ,824 447
Asociacion lineal por lineal 124 1 , 7125
N de casos validos 115
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Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta
sobrecarga
No tiene pareja 25 15 40
Pareja
Si tiene pareja 36 39 75
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,202° ,138
Correccion por continuidad® 1,658 ,198
Razén de verosimilitudes 2,220 ,136
Estadistico exacto de Fisher 71 ,099
Asociacion lineal por lineal 2,183 ,140
N de casos validos 115
Tabla 4: Estudios finalizados * Ausencia de sobrecarga
Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
Estudios No tiene estudios finalizados 54 47 101
finalizados Si tiene estudios finalizados 7 7 14
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,059% ,808
Correccidn por continuidad® ,000 1,000
Razén de verosimilitudes ,059 ,808
Estadistico exacto de Fisher 1,000 ,515
Asociacion lineal por lineal ,059 ,808
N de casos validos 115
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Otro factor protector de la aparicién de sobrecarga del cuidador es tener un
trabajo sin orden de dependencia, ya que la persona encargada del cuidado del
paciente puede contar con un horario mas flexible para la atencién. P = 0,289
(Tabla 5); sin embargo la investigacion demuestra que los cuidadores que
ademas de desempenar su rol asistencial deben realizar las tareas del hogar si

tienen predisposicion a presentar malestar P = 0,059. (Tabla 6)

Tabla 5: Trabajos sin orden de dependencia * Ausencia de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
No son independientes 51 42 93
Independientes
Si son independientes 10 12 22
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,629° 1 428
Correccion por continuidad® ,309 1 ,578
Razon de verosimilitudes ,628 1 ,428
Estadistico exacto de Fisher ,482 ,289
Asociacion lineal por lineal ,624 1 ,430
N de casos validos 115
Tabla 6: Amas de casa * Ausencia de sobrecarga
Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
No son amas de casa 32 37 69
Amas de casa
Si son amas de casa 29 17 46
Total 61 54 115
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Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,078° ,079
Correccion por continuidad® 2,445 ,118
Razén de verosimilitudes 3,103 ,078
Estadistico exacto de Fisher ,089 ,059
Asociacion lineal por lineal 3,051 ,081
N de casos validos 115

En la muestra seleccionada los niveles de ingreso econémico (P = 0,554) y los

margenes de ahorro (P = 0,405) no mostraron una relacion de riesgo asociado

a la aparicion del sindrome (Tabla 7 y 8). Otro factor a destacar es que la

correlacion entre las variables cargas familiares y sobrecarga no evidencian
dependencia entre ellas (P = 0,298). (Tabla 9)

Tabla 7: Ingreso menor de la canasta basica * Ausencia de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
Gana mas de la canasta 41 36 77
basica
Menos canasta basica
Gana menos de la canasta 20 18 38
basica
Total 61 54 115
Valor Gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,0042 ,950
Correccion por continuidad® ,000 1,000
Razén de verosimilitudes ,004 ,950
Estadistico exacto de Fisher 1,000 ,554
Asociacion lineal por lineal ,004 ,951
N de casos validos 115
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Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta sobrecarga
No ahorra 18 18 36
Ahorro 43 36 79
Ahorra
Total 61 54 115
Valor Gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,195° ,659
Correccion por continuidad® ,058 ,810
Razon de verosimilitudes ,195 ,659
Estadistico exacto de Fisher ,691 ,405
Asociacion lineal por lineal ,193 ,660
N de casos validos 115
Tabla 9: Cargas Familiares * Ausencia de sobrecarga
Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta
sobrecarga
Tienen cargas 56 47 103
Cargas Fam.
No tienen cargas 5 7 12
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,696° ,404
Correccion por continuidad® ,280 ,597
Razon de verosimilitudes ,696 ,404
Estadistico exacto de Fisher ,544 ,298
Asociacion lineal por lineal ,690 ,406
N de casos validos 115
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A pesar de que para la muestra no existe una asociacion significativa entre el
apoyo social y la sobrecarga, es posible que los cuidadores primarios que no
reciben apoyo econdémico o asistencial en el desenvolvimiento de su rol se

encuentre mas expuestos (P = 0.078). (Tabla 10).

Tabla 10: Ayuda * Ausencia de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta
sobrecarga
No recibe ayuda 34 22 56
Ayuda
Si recibe ayuda 27 32 59
Total 61 54 115
Valor Gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,579% 1 ,108
Correccion por continuidad® 2,013 1 ,156
Razén de verosimilitudes 2,589 1 ,108
Estadistico exacto de Fisher ,136 ,078
Asociacion lineal por lineal 2,556 1 ,110
N de casos validos 115

La ayuda a pacientes con cirugias oncoldgicas (P = 0,565) o tratamientos de
quimioterapia (P = 0,425) no representa un factor de riesgo para la aparicion de
sobrecarga (Tabla 11 y 12); sin embargo se evidencia una relacion significativa
entre los tratamientos de radioterapia y una posible aparicion del trastorno (P =
0,010) (Tabla 13). Otro factor de riesgo identificado fue la prestacién de
servicios asistenciales por un periodo mayor a seis meses (P = 0.049) (Tabla
14).
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Ausencia de sobrecarga Total
Presenta sobrecarga No presenta
sobrecarga
No se realizo cirugia 25 22 47
Cirugia
Si se realizo cirugia 36 32 68
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,0012 ,979
Correccion por continuidad® ,000 1,000
Razoén de verosimilitudes ,001 ,979
Estadistico exacto de Fisher 1,000 ,565
Asociacion lineal por lineal ,001 ,979
N de casos validos 115

Tabla 12: Tratamiento de quimioterapia * Ausencia de sobrecarga

Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
No recibe quimioterapia 19 15 34
Quimioterapia
Si recibe quimioterapia 42 39 81
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 1562 ,693
Correccion por continuidad® ,036 ,849
Razén de verosimilitudes ,156 ,692
Estadistico exacto de Fisher ,838 425
Asociacion lineal por lineal ,155 ,694
N de casos validos 115
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Ausencia de sobrecarga Total
Presenta No presenta
sobrecarga sobrecarga
No recibe radioterapia 34 42 76
Radioterapia
Si recibe radioterapia 27 12 39
Total 61 54 115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 6,208°% ,013
Correccion por continuidad® 5,264 ,022
Razoén de verosimilitudes 6,338 ,012
Estadistico exacto de Fisher ,018 ,010
Asociacion lineal por lineal 6,154 ,013
N de casos validos 115
Tabla 14: Tiempo de cuidado al paciente * Ausencia de sobrecarga
Ausencia de sobrecarga Tot
Presenta No presenta al
sobrecarga sobrecarga
No cuida méas de 6 meses 15 22| 37
Cuida mas de 6 meses
Si cuida méas de 6 meses 46 32| 78
Total 61 541115
Valor gl Sig. asintotica Sig. exacta Sig. exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,424° ,064
Correccion por continuidad® 2,724 ,099
Razoén de verosimilitudes 3,432 ,064
Estadistico exacto de Fisher ,074 ,049
Asociacion lineal por lineal 3,394 ,065
N de casos validos 115
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7. DISCUSION

Es indudable la importancia que ha cobrado el cancer en la salud publica
actual, ya que las cifras de personas diagnosticadas se han elevado de manera
dramatica, asi mismo se ha podido evidenciar un aumento significativo en el
numero de cuidadores primarios, pues son ellos los encargados de satisfacer

los requerimientos del paciente dependiente.

Sin embargo son pocas las instituciones y los paises que dan el reconocimiento
y la importancia que esta actividad merece, aun se puede observar escaza
intervencion por parte de los profesionales, debido a que la atencion se centra

en el paciente mas que en la persona a cargo del mismo (Expésito, 2008).

Las responsabilidades que implica el rol asistencial provocan una serie de
cambios en el estilo de vida del cuidador, y o ponen en constante riesgo de
padecer malestar fisico y psicologico llegando incluso a desarrollar sobrecarga.
(Garcia et al. 2012, p. 141).

La prevalencia de sobrecarga que se obtuvo en la muestra seleccionada fue:
32,2% sobrecarga intensa, y el 20,9% sobrecarga leve (total 53,1%); en la
literatura la prevalencia oscila entre el 47,5% (Gomez, 2008) al 78% (Vega,
2010). Es importante mencionar que estas diferencias tan marcadas pueden
deberse a una serie de factores como: estadiaje y tipo de paciente, situacion
hospitalaria, realidades poblacionales distintas, sistemas de salud y gobiernos,
entre otras. La prevalencia del 53,1% reportada en la presente investigacion se

encuentra dentro de los rangos aceptados en la literatura.

Investigaciones previamente realizadas proponen una serie de rasgos
demograficos que caracterizan al cuidador primario. Armstrong (2005, pp.11-
12), por ejemplo, sefala que el 83.6% de los cuidadores informales pertenecen
al género femenino, de las cuales el 44.25% son amas de casa; el rango de

edad aproximado va desde los 45 a los 65 afos, en su mayoria tienen un
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parentesco directo con el paciente y viven en el mismo domicilio. El 53,7% de
los cuidadores no reciben ayuda por parte de otras personas, por tanto se
asume que no perciben un pago por la actividad que desempeian; un dato
importante es que el 17.1% de los cuidadores no han logrado terminar sus
estudios. De igual forma Barrén (2009, p. 41) afirma que el perfil del cuidador
principal es el de una mujer, casada, con una edad media de 56 a 67 afnos y

que el parentesco con el paciente mas frecuente es de conyuge o hijo.

En relacion a las caracteristicas sociodemograficas mencionadas se
encontraron similitudes dentro de la investigacion. La mayor parte de
cuidadores (77,4%) pertenecen al género femenino, estan casados (59,1%), el
parentesco mas frecuente con el paciente es de esposo/a o hijo/a, el 40% no
ha logrado obtener un titulo de educacién superior, 45.2% de los cuidadores
son amas de casa, y 48,7% de ellos refieren no recibir ayuda de ningun tipo
para la atencién de su familiar. En cuanto al rango de edad, el mayor
porcentaje de cuidadores tiene entre 36 a 64 afnos; dato que llama la atencion
debido a que en el pais los acompanantes de pacientes dependientes inician

su rol siendo mas jovenes.

Existen una serie de aspectos asociados a la aparicion de sobrecarga, entre los
mas relevantes en la literatura se pude mencionar al hecho de tener que cuidar
al paciente todos los dias durante semanas 0 meses, poco 0 ningun respaldo
por parte de otros familiares para la ejecuciéon del rol, tener que modificar el
estilo de vida y la dinamica familiar, no contar con un empleo remunerado, y
sobretodo sentirse afectado en el estatus economico previo (Garcia, 2004, p.
2). Por otra parte Park (2012, p.284) afirma que los factores de riesgo que se
han identificado para la aparicion de sobrecarga son personas solteras, un bajo

nivel educativo, y coincide en los ingresos econdmicos inadecuados.

En la investigacion realizada se logré determinar si las variables
sociodemograficas tienen relacidn o no con la aparicion de sobrecarga, e

incluso se  encontraron algunas similitudes con estudios previamente
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realizados; la muestra seleccionada también evidencia una tendencia a
desarrollar el trastorno por invertir mas de seis meses en el cuidado del
paciente (P = 0,049), asi mismo existe un factor de riesgo asociado en las
personas que se dedican a las labores domésticas y no perciben
remuneraciones (P = 0.059). Una mencion especial requiere la variable
econdmica, ya que a pesar de que se presumio que podia ser un factor de
riesgo no se determind una relacion estadisticamente significativa; esto puede
ocurrir porque en el pais muchos pacientes y cuidadores primarios se
benefician de bonos que otorga el estado y porque en las instituciones publicas

las enfermedad cronicas estan cubiertas casi en su totalidad.

Con relacion al estado civil y el nivel de escolaridad de los cuidadores
participantes en la muestra no se encontraron valores significativos, esto puede
deberse a que el numero de participantes en la muestra no fue lo

suficientemente grande como para extrapolar los datos a toda la poblacién.

Como se menciond en el marco referencial los pacientes con cancer son
sometidos a una serie de procedimientos con el afan de mejorar su calidad de
vida; por esta razon los cuidadores primarios deben prestar la ayuda necesaria
para que los tratamientos sean exitosos. Un aspecto que llamo la atencidn en
el estudio fue que los cuidadores de pacientes que reciben radioterapia, estan
mas expuestos al desgaste que aquellos que reciben quimioterapia o que se

realizaron una intervencion quirargica.

Es importante recordar que la quimioterapia se suministra a los pacientes cada
21 dias, por lo tanto no requieren movilizacién constante hacia el hospital o
centro de salud. Sin embargo los pacientes que reciben radioterapia deben
acudir al hospital todos los dias para recibir su dosis respectiva de radiacion.
Esto implica mayores gatos por movilizacion, estrés en el cuidador por la
presion de cumplir con el horario para que su familiar reciba la terapia, y

principalmente malestar porque saben que no pueden disponer de ese tiempo
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para otra actividad. Estas son las razones que se podrian asociar para que el

fendmeno se haya producido.

A pesar de que los resultados obtenidos en la investigacion no son definitivos,
muestran una realidad adversa para el grupo participante, por esta razén es
fundamental que los profesionales continuemos esforzandonos para prestar

servicios de calidad e integrales que promuevan una mejor calidad de vida.

El cancer dejo de ser meramente un problema hospitalario y de profesionales
de la salud que se preocupan uUnicamente de las causas y los efectos
organicos; es momento de trabajar como un equipo multidisciplinario que
brinde una red de apoyo a la familia que les permita estar capacitados para
aportar en el tratamiento de su ser querido, y les de las herramientas
necesarias para visualizar al cancer no como un final tragico, sino como una

crisis que promueva a cambios positivos.

Es importante mencionar que el presente estudio cumplié con los objetivos
propuestos por la investigadora durante la planificacién; sin embargo se
rechazan las hipotesis de investigacion, ya que estas fueron planteadas con
base en la revision de literatura y estudios realizados en otros paises, por este
motivo no se ajustan en su totalidad a los resultados obtenidos a partir de la
aplicacién de los cuestionarios en la muestra seleccionada. Otro factor que
pudo influir en este suceso es que en el pais no existe una validacion de la
escala de sobrecarga de Zarit, por lo que para la interpretacion de los

resultados hubo que regirse en los puntos de corte de la validad chilena.
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8. CONCLUSIONES / RECOMENDACIONES

Mediante la revision bibliografica y los resultados obtenidos en la presente

investigacion se puede concluir que:

e El 53,1% de los cuidadores de pacientes con cancer que reciben
tratamiento en un hospital publico de la ciudad de Quito presentan

niveles de sobrecarga entre moderada e intensa.

e Los cuidadores informales que conforman el grupo de edad de adultez
media, tienen mayor riesgo de padecer sobrecarga que los cuidadores

jovenes o de la tercera edad.

e Los cuidadores primarios de pacientes oncologicos que reciben
radioterapia se encuentran mas expuestos a padecer de sobrecarga que
aquellos que brindan asistencia a familiares en tratamiento de

quimioterapia y que deben trasladarse al hospital cada 21 dias.

¢ En la muestra seleccionada, el rol asistencial por parte de los familiares
de pacientes con cancer inicia a edades mas tempranas en comparacion
a los resultados documentados en estudios realizados en otros paises

de Latinoamérica.

e El desempefiar el rol de cuidador primario por largos periodos de tiempo

es un factor que promueve la aparicién de sobrecarga.

e Los acompafiantes primarios que desempefan las labores del hogar y
que no cuentan con una actividad laboral remunerada pertenecen al

grupo de riesgo.
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Los cuidadores de pacientes que desempefian trabajos sin orden de
dependencia tienen menos probabilidad de desarrollar sobrecarga
debido a que cuentan con mayor cantidad de tiempo para el cuidado de

su familiar.

Se recomienda que para futuras investigaciones sobre el tema se realice
la validacion del cuestionario de sobrecarga, con el objetivo de que los
resultados que se obtengan a partir del mismo estén mas acorde a la

realidad de la poblacion Ecuatoriana.

Asi mismo la realizacion de un estudio longitudinal en cuidadores
primarios permitiria observar de manera mas especifica: como varia el
comportamiento de los mismos con relacibn a la prevalencia de
sobrecarga, la efectividad de las estrategias de intervencion, y el estado

de los sistemas sanitarios en el pais.

Se sugiere que los futuros investigadores complementen la aplicacion de
la escala de sobrecarga no unicamente con un cuestionario
sociodemografico, sino también con un test de depresién o ansiedad
para determinar que implicaciones tiene el sindrome sobre este tipo de

trastornos.
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ANEXOS 1

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
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Consigna: Marque con una x la respuesta que usted considera es la mas acertada para cada pregunta.

Recuerde que no existe una respuesta correcta e incorrecta todas son validas.

Puntuacién para cada | Nunca | Rara | Algunas | Bastantes Casi
Respuesta* 1) vez veces veces (4) | siempre
2 3 )
1. (Piensa que su familiar pide mas ayuda de la
que realmente necesita?
2. Piensa que debido al tiempo que dedica a su
familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
3. ¢(Se siente cansado por intentar relacionar el
cuidado de su familiar con  otras
responsabilidades (trabajo, familia)?
4. ;Siente vergiienza por la conducta de su
familiar?
5. ¢Se siente enojado cuando estd cerca de su
familiar?
6. (Piensa que el cuidar de su familiar afecta de
manera negativa la relacion que Ud. tiene con
otros miembros de su familia?
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8.  (Piensa que su familiar depende de usted?
9. (Piensa que su salud ha empeorado debido a
tener que cuidar a su familiar?
10. ;Se siente tenso cuando estd cerca de su
familiar?
11. (Piensa que no tiene tanta intimidad como le




61

gustaria debido a tener que cuidar a su familiar?

(Sienta que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su

familiar?

13.

(Se siente incomodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su

familiar?

14.

(Piensa que su familiar le considera a usted la

unica persona que le puede cuidar?

15.

(Piensa que no tiene suficientes ingresos
economicos para los gastos de cuidar a su

familiar, ademas de sus otros gastos?

(Piensa que no sera capaz de cuidar a su

familiar por mucho mas tiempo?

(Siente que ha perdido el control de su vida
desde que comenzé la enfermedad de su

familiar?

18.

(Desearia poder dejar el cuidado de su familiar

a otra persona?

19.

(Se siente dudoso sobre qué hacer con su

familiar?

20. (Piensa que podria hacer mas por su familiar?
21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
22. Globalmente ;Qué grado de  ‘“carga”

experimenta por el hecho de cuidar a su

familiar?




CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

ANEXO 2
A. Fecha de evaluacion: / /
B. Fecha de nacimiento: / /
D. Ciudad de nacimiento:

D

Sexo:
Masculino

Femenino

Estado civil:
Soltero
Casado/a

Viudo/a

C. Edad:

E. Ciudad actual:

JAsiste o asistio a algin establecimiento educacional?

Si
No

Nivel de escolaridad:

__ Sin estudios

_ Ensefanza basica incompleta
_ Ensefanza basica completa

Ensefianza media incompleta

4. Separado/a
5. Divorciado/a
6.  Otra
5. Ensefianza media completa
6. Ensefianza superior incompleta
7. Ensefianza superior completa
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J. Actividad laboral:

1. Estudiante 5. Quehaceres domésticos
2. Empleado publico 6.  Desempleado
3. Empleado privado 7. Otros

4.  Trabajador informal

K. Actividad economica:

1. Ingresos: 2. Egresos:

L. Numero de integrantes de la familia:

M. Numero de cargas:

N. ¢(Quién le proporciona cuidados al paciente?

1. Esposo/a
2. Hijo/a
3. Otro (por favor especifique su relacion con el paciente)

0. (Recibe ayuda de algun tipo para cuidar al paciente?

1. Si

2. No

P. ;Qué tiempo lleva usted brindando cuidados al paciente?

1. Menos de 6 meses 5. De5a7 afos

2. De6mesesal afio 6.  De7al2afios

3. Dela3afos 7. Masde 12 aflos
4.  De3a5afios

Q. (Cuantas horas al dia le dedica usted al cuidado del paciente?
1. Menos de 6 horas

2. De6al2horas

3. Masde 12 horas
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Meses transcurridos desde el diagnéstico de cincer del paciente al que brinda cuidado:

Intervenciones médicas a la fecha:
Cirugia
Quimioterapia

Radioterapia
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