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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo determinar el nivel de
sobrecarga del cuidador primario en familiares de pacientes con
cancer en una Instituciéon Oncologica. Fue un estudio con enfoque
cuantitativo, disefio de investigacion no experimental, de tipo
descriptivo y corte trasversal. La poblacién estuvo integrada por 158
cuidadores primarios, cuya edad promedio fue de 38 afos, quienes
fueron encuestados utilizando la escala de sobrecarga de cuidador de
Zarit. Se utilizd estadistica descriptiva e inferencial, Se aplicé la
prueba de Ji - cuadrado de Pearson para determinar la relacion de las
variables de estudio; se trabajé con un nivel de significancia p<0,05.
Los principales hallazgos fueron que los cuidadores primarios de
pacientes con cancer terminal de la Institucién Oncoldgica de Lima
presentan sobrecargan intensa en un 69.9%, sobrecarga leve un
25.3% y solo el 5% de cuidadores no presenta sobrecarga.
Estadisticamente, podemos afirmar que no existe certeza para
establecer que el nivel de sobrecarga del cuidador primario de
pacientes oncoldgicos esté relacionado con la edad, parentesco y
horas de cuidado (p>0.05).

Palabras clave: sobrecarga del cuidador, paciente con cancer



ABSTRACT

The objective of the present investigation was to determine the level
of overload of the primary caregiver in relatives of cancer patients in
an Oncology Institution. It was a study with a quantitative approach,
non-experimental research design, descriptive type and cross-
sectional. The population consisted of 158 primary caregivers, whose
average age was 38 years, who were surveyed using the Zarit
caregiver overload scale. Descriptive and inferential statistics were
used; The Pearson's Chi-square test was applied to determine the
relationship of the study variables; we worked with a level of
significance p <0.05. The main findings were that the primary
caregivers of patients with terminal cancer of the Oncological
Institution of Lima have an intense overload of 69.9%, a slight
overload of 25.3% and only 5% of caregivers do not present an
overload. Statistically, we can affirm that there is no certainty to
establish that the level of overload of the primary caregiver of
oncological patients is related to age, kinship and hours of care (p>
0.05).

Key words: caregiver overload, cancer patient
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[. INTRODUCCION

Hoy en dia la sociedad a nivel mundial se enfrenta a un problema de
salud publica de gran magnitud por su elevada incidencia y relevancia
epidemioldgica relacionado a la aparicion de multiples tipos de cancer. Estas
enfermedades oncoldgicas se originan cuando las células normales se
transforman en cancerigenas; los tratamientos convencionales (radioterapia,
guimioterapia, etc.) resultan poco efectivos lo que sobrelleva a una elevada

tasa de mortalidad.

La Organizacion Mundial de Salud (OMS) este afio 2017 indicé que el
cancer es la segunda causa de muerte en el mundo y que en el afio 2015
ocasioné 8,8 millones de defunciones, por lo que la deteccién del cancer en
fase avanzada, la falta de diagndstico y un inadecuado tratamiento son los
problemas mas frecuentes. La mayoria de los pacientes oncolégicos
diagnosticados se encuentran en la fase avanzada de la enfermedad y ésta

evolucionard inevitablemente hacia la muerte.

También en nuestro pais (Perd) Segun estadisticas del Instituto Nacional
de Enfermedades Neoplasicas (INEN) entre los afios 2014 a 2015, el cancer
mas frecuente fue cancer de mama junto con el cancer de cuello uterino,

ocupando el cuarto lugar en relacién con la mortalidad®.

Los pacientes que se encuentran en los estadios Il y IV (fase avanzada
del cancer) entran en un contexto dificil para ellos y su familia, es una etapa
en la que las posibilidades de curacion se reducen al minimo y se espera un
deceso inminente a corto o mediano plazo puesto que so6lo se puede ofrecer
un tratamiento paliativo a los sintomas. El agotamiento de terapias curativas
y la presencia de sintomas cambiantes e intensos tienen un gran impacto
emocional para el paciente y su familia, es por esto que, los pacientes

oncoldgicos de las fases avanzadas o terminales necesitaran de un cuidador



primario quienes haran lo necesario por el bienestar del paciente con cancer

acompafandolos hasta su deceso.

La sobrecarga se hace presente en la salud del cuidador primario
cuando existe el cuidado de una persona dependiente y que supone un
exceso de trabajo. La jornada de los cuidadores, suele ser larga, la mayoria
presta ayuda mas de cinco horas y a veces sin horario: mafiana, tarde y
noche; lo que significa una atencion constante. Esta circunstancia, genera
cambios importantes en la vida de los cuidadores, a nivel personal, familiar,
laboral y social, pudiendo aparecer problemas de salud, con una sobrecarga
fisica y emocional que, en algunas ocasiones, puede desembocar en el

abandono del cuidador. Gutiérrez et al. 2013.2

Numerosas investigaciones Nacionales e Internacionales muestran que
el tema de sobrecarga del cuidador primario estd tomando mas relevancia
en nuestro medio actual, por ello las investigaciones realizadas en familiares
con los pacientes con cancer ponen en evidencia que el cuidador primario
esta expuesto a sobrecarga, dado que brinda cuidados la mayor parte de su
tiempo como modificar actividades a las que esta acostumbrado, tomar
decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir responsabilidades,
realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social, psicolégico y espiritual

para atender las necesidades cambiantes de la persona cuidada.***®

La presente investigacién tiene un disefio de tipo no experimental
ejecutada en el 2017 con cuidadores de los pacientes con cancer de los
estadios Il y IV. El instrumento empleado para la recoleccion de datos fue el
test de Zarit que mide el nivel de sobrecarga del cuidador. Este estudio esta
estructurado de realidad problematica, metodologia, resultados, analisis y

discusion, conclusiones y recomendaciones.



1.1 Realidad Problemaéatica

En los dltimos afios, el aumento de enfermedades oncoldgicas,
asi como su tratamiento y seguimiento ha ocasionado el incremento de
cuidadores que atiendan sus necesidades diarias. Una buena parte de
pacientes oncolégicos se encuentran en fases avanzadas de
enfermedad o terminales, por lo que requieren cuidadores

especializados®.

La Organizacion Mundial de la Salud, en un informe ultimo, ha
publicado que las enfermedades oncoldgicas es una de las principales
causas que ocasionan muerte en el mundo. Desde el afio 2012. En el
mismo afio, se han registrado 14 millones de casos nuevos y para el
2030 se espera que los casos lleguen a los 20 millones de afectados *.
El cancer de mama, prostata y pulmén son los mas prevalentes y se
mantendran frecuentes por lo menos hasta el afio 2030, por lo que, se
requerira mas especialistas en el campo, asi como personal técnico

entrenado. °

Por ello, cada paciente oncologico, especialmente los que se
encuentren en estado terminal, deben contar con un cuidador primario
gue vele por el cuidado de su salud hasta el final de sus dias. Por lo que,
el cuidado permanente, conlleva a una repercusién negativa en la vida
del cuidador, que podria originar una sobrecarga en relacién con su
calidad de vida ® Hacerse cargo de una persona dependiente, conlleva
para el cuidador, a una adaptacion de su vida y cambiar los habitos de

los que esta acostumbrado. ’

Los numerosos cuidadores realizan un trabajo invisible, invierten
en horas de esfuerzo y dedicacion, en promedio otorgan entre 8 y 12
horas al cuidado de un familiar o un paciente, cuyas condiciones donde
desarrollan esta labor, con frecuencia no son las mas adecuada, lo que

trae como consecuencia mucho estrés y sobrecarga al cuidador 8.

Por otro lado, Tripodoro ed. Al. 2015 en Buenos Aires en un
estudio realizado sobrecarga del cuidador primario de pacientes con
cancer en cuidados paliativos, reporto que los niveles de sobrecarga del



cuidador primario es alto siendo el nivel intenso 43% y nivel leve 24%, la
sobrecarga, al cuidador lo hace un ser vulnerable desde el punto de
vista sanitario, comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales y
sociales que sufren los cuidadores primarios de pacientes con
enfermedad terminal afectando sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional como
también dificultades financieras, abandono de su propio empleo entre

muchas otras cosas 9.

Ortiz define la sobrecarga laboral del cuidador como un “estado
psicolégico que resulta de la combinacién del trabajo fisico, presion
emocional, restricciones sociales y demandas econémicas que surgen al
cuidar de la persona dependiente”. En muchas ocasiones, la demanda
del cuidado supera las propias posibilidades del cuidado '°. Frente a
este escenario en donde los cuidadores primarios se ven sobrecargados
con las actividades tanto del enfermo como de si mismo, surge la
necesidad de investigar sobre el nivel de sobrecarga del cuidador
primario en pacientes con cancer en una institucion oncologica Lima-
2017.

1.2 Trabajos previos.
1.2.1 Nacionales

En nuestro pais los temas de investigacion en sobrecarga del
cuidador primario en pacientes con cancer son muy escasos. Los
estudios de este tipo estan mas enfocados en otras patologias

como: esquizofrenia y neurolégicos.

Mendoza en el afio 2015 en lima, realiza una investigacion
cuyo objetivo es analizar el grado de sobrecarga en cuidadores de
pacientes con enfermedad neuroldgica en el Hospital San Juan de
Lurigancho. Este estudio descriptivo fue realizado mediante
entrevista a 68 familiares. De los resultados, se obtuvo que, el 94.1%

eran mujeres entre 24 y 58 afios, el 55.9% de los cuidadores eran

4



casados; en cuanto en el nivel de sobrecarga el 81.2% refieren
sobrecarga, de ella el 72.1% manifestaron sobrecarga intensa y
19.1% sobrecarga leve'®.

Correa en el afio 2015 en lima, realiza una investigacion, cuyo
objetivo fue estudiar el grado de sobrecarga en que se ven
afectado los familiares cuidadores del paciente con esquizofrenia. El
estudio es de tipo cuantitativo transversal, realizo la entrevista a 33
familiares. Como resultado obtuvo que, el 78.8% de los cuidadores
eran mujeres, de los encuetados entre hombres y mujeres el 63.5 %
eran adultos maduros y 21.2% Adultos Mayores. En cuanto el nivel
de sobrecarga el 48.5%, presentaron sobrecarga leve, el 27.3% de

sobrecarga intensa y el 24.2% manifestaron no tener sobrecarga 2.

Asi mismo Li Quirdga et al., en 2015, realiz6 un estudio en
Chiclayo, cuyo objetivo fue investigar el grado de sobrecarga
emocional en familiares cuidadores de personas con esquizofrenia
atendidos en el Hospital Las Mercedes en Lambayeque. Se
entrevistd a 122 familiares, Los resultados fueron que, el 68.85%
eran mujeres y de ellas 40.16% eran madre de los pacientes con
esquizofrenia, se encontré que alrededor del 73% presentaron una
elevada sobrecarga emocional, la mayor sobrecarga encontraron en
cuidadores tipo conyugue. Se concluye que existen niveles altos de

sobrecarga emocional en los familiares cuidadores entrevistados.*?

Del mismo modo Chomba Sanchez, en el afio 2013, realizaron
un estudio con el objetivo de estudiar el grado de sobrecarga en el
cuidador familiar de paciente con esquizofrenia, en el Hospital
Hermilio Valdizan. Para ello, se entrevisto a 52 cuidadores familiares
de pacientes hospitalizados, se aplicO la escala de Zarit y se
determind que alrededor del 44% de los cuidadores familiares
presentaban Sobrecarga Leve, 48% en la dimensién impacto del
cuidado y 56% en calidad de las relaciones interpersonales. Se
encontré que el 63% de los cuidadores no presenta sobrecarga en

expectativas de autoeficacia. **



1.2.2 Internacionales

Bello, en el afio 2014, en un estudio realizado en México para
analizar el nivel de sobrecarga que presentan los cuidadores de
pacientes con enfermedades crénicas. Utilizé los instrumentos de la
escala de Barthel y la escala de Zarit, ambos previamente validados.
Entrevisté a 281 cuidadores, encontrando que alrededor del 52% de
cuidadores presentaron sobrecarga y el 88% presentd dependencia
moderada severa. Encontré una correlacion significativa entre el

grado de dependencia y la sobrecarga del cuidador.'®

Martinez et al., en el afio 2010, en un estudio realizado en
México, cuyo objetivo fue realizar un estudio para identificar cual es
la sobrecarga de los cuidadores que asisten a un familiar con
cancer, uso el instrumento para medir la sobrecarga del cuidador de
Zarit, validad en Espafa. Entrevist6 a 40 cuidadores que tenian
pacientes con cancer, encontré una sobrecarga en el 48% de los
cuidadores, clasificado como leve o intensa, siendo en su mayoria
mujeres, amas de casa y con un tiempo de cuidado de 8 a 12 horas

al dia. 1°

1.3 BASE TEORICA

El cancer sigue siendo prevalente en toda américa latina pues
viene afectando a la poblacion en alrededor de 1.3 millones de
muertes, de los cuales en mas de la mitad corresponden a América
Latina y el Caribe para el afio 2010. Se espera que esta cifra,
alcance para el afio 2030 el doble de casos, por lo que, se aprecia

una necesidad de contar con mas centros especializados para tratar



el cancer y contar con recursos humanos que puedan dar

tratamiento y soporte a este grupo de pacientes. *’

El Ministerio de Salud, explicé que las enfermedades crénicas
no transmisibles representan el 59% de la poblacion, al mismo
tiempo, estas son las que producen mayor discapacidad. Las
enfermedades crénicas producen mayor dependencia para realizar
actividades ordinarias, ademas que se encuentran asociadas a
depresion y mala autopercepcion de la salud 8. En estadisticas del
Instituto Nacional de enfermedades Neoplasicas (INEN) (afios 2014
y 2015), refieren que el cancer mas frecuente en el Peru fue el
cancer de mama y de cuello uterino, ambos ocupan el cuarto lugar

en relacién con la mortalidad general *°.

A medida que la enfermedad va avanzando, los pacientes
oncoldgicos van perdiendo su capacidad de autocuidado, se vuelven
mas dependientes, lo cual genera que el cuidado del paciente se
haga mas intenso. Una forma de evaluar el nivel de dependencia del
paciente oncolégico es a través de la escala de funcionamiento de
Karnosfsky, esta escala permite conocer la capacidad que tiene el
paciente para las actividades de la vida diaria. Se dice que es un
elemento predictor de mortalidad en enfermedades oncolégicas o no
oncoldgicas y sirve para valorar el impacto de tratamiento y

progresion de la enfermedad 20, 21.

La escala de funcionamiento de karnosfsky valora la calidad de
vida en las personas que sufren cancer; e indica que a mayor grado,
mayor calidad de vida del paciente. Cuando el Karnosfski desciende
a un grado menor a 40, genera mayor cuidado y mas sobrecarga en
los cuidadores primarios; es aqui en donde el paciente cursa

incapacidad para auto cuidarse, requiriendo asi cuidados especiales

La Escala de Funcionamiento de Karnofsky permite conocer
la capacidad que tiene el paciente para las actividades de la vida

diaria. Se dice que es un elemento predictor de mortalidad en



enfermedades oncoldgicas o no oncologicas y sirve para valorar el

impacto de tratamiento y progresion de la enfermedad 2%

En caso de los pacientes terminales, ellos deben recibir
servicios especializados en cuidados paliativos con los cuales se
intentard mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados por
una enfermedad en fase terminal. Este cuidado se basa en prevenir
y aliviar el sufrimiento, controlando un sinfin de sintomas que se

presentan a medida que progresa la enfermedad.

La Organizacion Mundial de la Salud en el afio 2002 define a

los cuidados paliativos como:

“el cuidado activo y total de los enfermos que no tienen
respuesta al tratamiento curativo, con el objetivo de conseguir
la mejor calidad de vida posible controlando los sintomas
fisicos, psiguicos, las necesidades espirituales y sociales de los
pacientes” =.

Los pacientes en situacién terminal generan una serie de
sintomas que deben ser aliviados y afrontados por el cuidador,

entre estos sintomas se encuentran 2*

a). Dolor: el dolor de un paciente con cancer terminal aumenta a
medida que la enfermedad progresa. En fase terminal el dolor se
presenta mas intenso; en una escalera visual analégica (EVA)
equivale a 8,9/10. La Asociacion Internacional para el estudio del
dolor (IASP) define al dolor como “una experiencia desagradable
sensorial y emocional que se asocia a una lesion actual o potencial

de los tejidos o que se describe en funcién de dicha lesién.” 2>

Los pacientes en situacion terminal generan una serie de
sintomas que deben ser aliviados y afrontados por el cuidador,

entre estos sintomas se encuentran 26.

a). Dolor: el dolor de un paciente con cancer terminal aumenta a
medida que la enfermedad progresa. En fase terminal el dolor se
presenta mas intenso; en una escalera visual analdgica (EVA)

equivale a 8,9/10. La Asociacion Internacional para el estudio del



dolor (IASP) define al dolor como “una experiencia desagradable
sensorial y emocional que se asocia a una lesion actual o potencial

de los tejidos o que se describe en funcién de dicha lesion.” *"

El cuidar a una persona postrada implica dejar de hacer gran
parte de las obligaciones personales, para satisfacer las
necesidades de los seres queridos. Los cuidadores de pacientes,
generalmente, son asumidos por un familiar cercano, que en su
mayoria son mujeres, donde comparten funciones con el quehacer
del hogar. En general, las funciones desarrolladas por el cuidador
pueden ser en pocos meses 0 hasta en afios y logran afectar a todo
el entorno del cuidador ?. La asociacién del paciente con céancer

define al cuidador como:

Aquellas personas que habitualmente se encargan de cuidar a
un paciente oncoldgico que requiere cuidados especiales y en
muchos casos paliativos, pues en su mayoria son pacientes
postrados o con dificultades para desempefiar sus funciones
por si mismas.”®

Otras definiciones, refieren que los cuidadores de pacientes son
personas formales (enfermeros, técnicos) o informales (familiares,
amigos o vecinos) que realizan actividades de larga duracion, para
mantener en el paciente una calidad de vida aceptable, de soporte al
final de su vida, con autonomia, participacion, realizacién personal y

dignidad humana ?*

El cuidador primario es aquélla persona que tiene una relacién
directa con el enfermo, puede ser un familiar, pero generalmente son
los conyuges, hijos o padres. Generalmente se ha encontrado una
preferencia de ser mujer y adul tos maduros. El cuidador secundario
es aquél que no tiene una relacion directa con el enfermo, este
puede ser un personal especializado, tipo enfermera, técnico

enfermeria o un asistente o trabajador social 2°2*%,



En caso del cancer, no todos los enfermos que sufren este mal
necesitan un cuidador primario o secundario. Los que, si realmente
lo necesitan, son pacientes postrados o que son dependientes, por
tanto, necesitan de un cuidador que decida de forma voluntaria
asumir esta responsabilidad, que en caso sea un familiar, no recibe
remuneracion econdmica, ni reconocimiento moral por su entrega

incondicional 3.

Al cuidador primario se le suma otras tareas u actividades a
realizar, como son los trdmites burocraticos para la gestion del
tratamiento de la enfermedad, pensién del enfermo, acopio de
medicamentos o0 incluso la compra de materiales 0 insumos
necesarios para su cuidado. A menudo estas actividades en un

cuidador primario son las que podrian demandar mayor tiempo *.

La calidad de vida del cuidador dependera de su salud fisica y
emocional, del apoyo que reciba de su familia, de su forma particular
para organizarse y resolver los problemas que puedan presentarse.
Por tanto, un cuidador es una persona capaz de resistir cargas
enormes con respecto al trabajo que diariamente realizara. La
tensién y sobrecarga del cuidador se pueden expresar en estrés,

desgano, agotamiento emocional y baja autoestima 3.

Cuando se inicia la actividad de cuidado del paciente
oncologico, el cuidador no presenta plena conciencia de cuidar a un
enfermo cronico, por tanto, necesita un proceso de mayor esfuerzo y
responsabilidad. Hay falta de conciencia sobre la cantidad de tiempo
y energia necesaria para mantenerse asi durante muchos afos. Si el
cuidador es capaz de adaptarse, podra desempefiarse conforme un

cuidador en pleno **.

Como lo refiere Gomez Sancho en una seccion del libro
“‘Avances en Cuidados Paliativos”, un cuidador necesita un proceso
de adaptacion cuando le toca vivir una nueva situacion y detalla

cuatro fases por las que pasa el cuidador®>
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o Fase | de negacion o falta de conciencia del problema: Se
suele utilizar el miedo para controlar los miedos y ansiedades, el
cuidador se niega a aceptar las evidencias que refieren que su
familiar padece una enfermedad. Otra forma de negar la enfermedad
es negar el problemay evitar dialogar sobre éste.

o Fase Il de busqueda de informacion: El cuidador inicia la
bldsqueda sobre la enfermedad de su familiar, sus causas e intenta
buscar otros tipos de tratamiento alternativos.

o Fase Il de reorganizacion: El cuidador va asumiendo
nuevos roles y encuentra herramientas necesarias para afrontar el
cuidado.

o Fase IV de resolucion: En esta fase, aprenden a cuidar
mejor de si mismo, buscan ayuda de otras personas que tengan
pacientes o familiares con el mismo problema. Las
responsabilidades pueden seguir aumentando, pero el cuidador mas

organizado las puede solucionar mejor y sin mucho esfuerzo.

El cuidador que no esta preparado para enfrentar los
guehaceres y necesidades de un paciente oncoldgico incrementa su
agotamiento, estrés, ansiedad lo que conlleva a dejar de lado sus
propias necesidades de salud. En vez los cuidadores que han sido
preparados para estas actividades tienden a sufrir menos que otros

las repercusiones del cuidado®*

La carga del cuidador de pacientes oncolégicos no se
relaciona con un solo acontecimiento estresante, sino con un
conjunto de sucesos que ocurren durante el tiempo que dure la
enfermedad. La sobrecarga surge, cuando los cuidadores tienen
una cantidad exigente de tareas y obligaciones a realizar, para

satisfacer las necesidades del paciente *’.

La sobrecarga experimentada por el cuidador principal suele

dividirse en dos vertientes 28
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o Sobrecarga objetiva: esta se refiere al desempefio de las
tareas de cuidado al paciente oncolégico, como, por ejemplo, asear
al paciente todos los dias, darle de comer, cambiarle de ropa, etc.

o Sobrecarga subjetiva: se refiere a los efectos psicoldgicos
en el cuidador que tendrian que ver dentro del plano de los
sentimientos y emociones de la vida con un paciente oncolégico.

Ballesteros en el afio 2006, sefiala que las dificultades que
tiene el cuidador tienen su origen en las necesidades y vivencias
diarias que pasa con su paciente que tiene en cuidado. También
afecta la escasez de los recursos econdmicos que afectan
directamente el aumentando de la preocupacion del cuidador. Por
otro lado, se suma los afectos emocionales que pueden afectar la

salud del cuidador indirectamente 30%°,

La sobrecarga del cuidador puede ser clasificada en las

siguientes dimensiones 2739 4°:

o Carga fisica: Se entiende como el esfuerzo que hace el
cuidador con dedicacion de 12 a 24 horas al dia asistiendo a un
paciente, incluye actividades diarias como el bafiar, cocinar y vestir.
Por tanto, surgen algunos problemas en el paciente como
calambres, dolor, espasmos, contractura, fatiga, dolor muscular y
trastornos de suefio. Los cuidadores se presentan como enfermos
potenciales y segundas victimas de enfermedad, debido a la
dependencia del paciente.

o Carga emocional: Se entiende como toda carga psicolégica
gue recibe el cuidador, como resultado del cuidado de un paciente.
El hecho de cuidar a un paciente cualquiera supone un riesgo para
la salud mental de la persona que entra en su entorno, como
sentimientos de vacios, agotamiento, baja autoestima, nerviosismo,
dificultad para concentrarse, baja tolerancia a la frustracion y/o

ansiedad.
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o Restricciones sociales. El proceso progresivo y la a
naturaleza de la enfermedad y los largos tratamientos provocan que
los cuidadores primarios se alejen de su entorno social, en
ocasiones durante mucho tiempo o lo que dure la enfermedad de su
familiar, hasta llegar a aislarse de aquellas personas a quienes
normalmente acudian (amigos, familiares). Tanto la carga
emocional, como la carga fisica afectan al cuidador de distintas
maneras, por lo que provocan en éste, que se aleje de su entorno

social, estrés y problemas gastrointestinales.

Una buena parte de cuidadores se exigen mas alld de sus
propias posibilidades y terminan olvidandose de su propio yo. Los
cuidadores manifiestan que les falta tiempo para realizar otras
actividades. Presentan manifestaciones de alteraciones del cuidado
personal, problemas de suefio, sensacion de cansancio, pérdida de
apetito, de vitalidad; los que le conlleva en muchos casos a
consumir, cafeina, pastillas tranquilizantes y dificultades fisicas como
temblor en las manos, palpitaciones, cefaleas, molestias digestivas,

aumento de estrés 4.

Goode, Haley y Roth (1998) nos menciona que “la sobrecarga
del cuidador primario es el resultado del estrés cronico producido por
la lucha diaria contra la enfermedad, la rutina de las tareas y la
sensacion de falta de control” *°. Por otro lado, Cerquera y Cordoba

en el afo (2012), nos menciona que:

la sobrecarga se “caracteriza por actitudes y
sentimientos negativos hacia el enfermo como desmotivacion,
depresion-angustia, trastornos psicosomaticos, fatiga vy
agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad,
despersonalizacién y deshumanizacién, con ineficiencia en
resolver los problemas reales, agobio continuado con
sentimientos de ser desbordado por la situacion, lo cual
finalmente se traduce en alto niveles de estrés. No solo el
estrés esta asociado con la sobrecarga del cuidador primario,

también la depresion” .

Segun Palacios Espinosa y Jiménez Solanilla (2008), algunos
cuidadores primarios experimentan durante algunos meses un
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estado general de tristeza de baja intensidad, mientras que otros un

cambio negativo subito e intenso en su estado de &nimo. **

1.4 Formulacién del problema

Considerando lo mencionado anteriormente se plantea la siguiente
pregunta de investigacion:
¢, Cual es el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes con

cancer en la institucion oncoldgica Lima - 20177

1.5 Justificacién del estudio

En los ultimos afios el cancer va en aumento, en Latino América. El
Perl se encuentra en tercer lugar en casos de mortalidad por cancer y
constituye un problema mayor para la salud publica **. En este sentido
se considera que también tenemos una cantidad importante de los
cuidadores primarios que se ven sumergidos en el cuidado de su
familiar, enfrentandose a una serie de interrogantes e incertidumbres no
solo al presentarse signos y sintomas por efectos secundarios a la
quimioterapia, radioterapia sino también por el prondstico no favorable

de la salud del paciente.

Por ello, el presente estudio se justifica en primer lugar porque, esta
dirigido a un grupo poblacional que se encuentra vulnerable a padecer
algunas condiciones de salud psicoldgica y fisica, que repercuten a partir
de una entrega total al cuidado a su familiar enfermo. Se ha descrito que
los cuidadores primarios padecen gran numero de acontecimientos
estresantes y sobrecarga debido a tener que manejar adecuadamente el
deterioro fisico, cognitivo y conductual de familiares que pierden la
independencia.

Es asi, que es importante considerar como grupo de estudio a los
cuidadores de los pacientes con diagnostico de cancer, ya que la

participacion de ellos es fundamental en el cuidado del paciente para la
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mejora de su salud. Por ello se necesita conocer su nivel de sobrecarga,
lo cual permitir4 a los profesionales de salud, identificar riesgos y poder
realizar las intervenciones necesarias para prevenir situaciones de
sobrecarga, estrés y otras enfermedades secundarias a la sobrecarga.
Investigaciones sobre sobrecarga de cuidadores primarios en pacientes
con cancer son escasos en nuestro medio por lo que este estudio
pretende llenar vacios de conocimiento en esta area toda vez que el

cancer es una patologia que afecta a gran niumero de nuestra poblacién.

Los resultados de esta investigacion serviran como herramienta y
linea de base para futuras investigaciones asi mismo para que las
autoridades pertinentes, puedan intervenir oportunamente y les permita
mejorar las deficiencias encontradas en relacion con la sobrecarga de

las personas que cuidan a nuestros pacientes oncoldgicos cronicos.

1.6 Objetivos

Objetivo general.

v" Determinar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en familiares
de pacientes con cancer en la Institucion Oncolégica Lima - 2017.

Objetivos especificos.

v' Determinar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes

con cancer en la Institucion Oncologica segun edad.

v' Determinar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes

con cancer en la Institucion Oncolégica segun grado de parentesco.

v' Determinar el nivel de sobrecarga del cuidador primario en pacientes

con cancer en la Institucion Oncoldgica segun horas del cuidado.

II. METODO
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2.1 Disefio de Investigacion

v

El disefio del presente estudio es no experimental ya que no se
manipulo la variable.

De tipo descriptivo porque analiza la situacién planteada en la
variable sobrecarga.

Es de corte transversal, porque se tomo la informacién de la variable
de estudio en un solo momento u oportunidad durante un
determinado tiempo y lugar.

Es de enfoque cuantitativo, ya que permite determinar los datos de

manera numérica.
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2.2. Operacionalizacion de variables

un estado de

dependencia.

5=casi siempre.

La puntuacion final sera:

< 46 no sobrecarga

De 47 a 55 sobrecarga leve
>56 sobrecarga intensa.

interpersonales
Conflicto familiar

Deterioro Social

VARIABLE DEFINICION DEFINICION DIMENCIONES INDICADORES ESCALA DE
CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION

La sobrecarga del | La variable de la Sobrecarga -Funcionamiento
cuidador primario es un|del cuidador primario fue | FISICA fisico. Ordinal
estado que amenaza la | medida a través del test de -Sintomas de
salud integral (fisica, | Zarit que consta de 22 enfermedad.

Sobrecarga psicologica y social) del | preguntas con respuestas

del cuidador | cuidador primario, que | segun escala de tipo Likert | EMOCIONAL Auto concepto

primario resulta de la accion de | de 5 puntos, donde: -Autoestima
cuidar a una persona con | 1= nunca, 2=rara vez, 3= -imagen corporal.
enfermedad oncoldgica | algunas veces, 4= bastantes | SOCIAL Aislamiento
que genera en el paciente | veces y Relaciones
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2.3 Poblacioén

La poblacion estuvo conformada por todos los cuidadores
primarios de pacientes con cancer en estadios Il Y IV que acudieron a
la Institucién Oncoldgica. EI nUumero de pacientes con diagndéstico de
cancer en diferentes estadios en dicha institucion en el afio 2017
asciende a 336 pacientes por mes. Considerando que en nuestro pais
el porcentaje de pacientes con cancer en estadios Il y IV es del 80%
9 se consideré un total de 269 pacientes con cancer en estadios Ill y

IV asumiendo esta cifra como el total de cuidadores primarios.

2.3.1 Muestra

La muestra estuvo conformada por 158 cuidadores primarios
de pacientes oncolégicos en Il Y IV estadios. Para obtener el
tamano de muestra se emplea la formula para “poblaciones
finitas” conociendo el tamafo de la poblacion. La poblacion
identificada fue de 269 cuidadores. Se trabaj6é con un 95% de
nivel de confianza y 5% de error maestral. Al no existir en nuestro
medio publicaciones sobre calidad de vida en cuidadores
primarios de pacientes oncolégicos se asumio el valor de p= 0.5.

La formula usada fue la siguiente:
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Formula:

n*ZZ*p*q

nzez*(n—1)+zz*p*q

Donde:

N= sujetos necesarios para la poblacion
Z=1.96

P=0.5

g=0.5

e= 0,05

remplazando valores en la formula tenemos

B 269 % 1.96% % 0.5 % 0.5
"= 0.052% (269 — 1) + 1.962 * 0.5 % 0.5

n = 158

Por lo tanto, se requiere 158 cuidadores de los pacientes con

cancer.

2.3.2 Tipos de muestreo

La seleccion de los sujetos de estudio fue no probabilistico por
conveniencia, los dias que se realizaron las encuestas se invito a
participar a los cuidadores de acuerdo como se encontraban ese
dia, algunos esperando que termine el procedimiento y otros
acompafnando al paciente en su habitacion. Se entrevistdé a los
cuidadores uno a uno hasta completar el tamafio de muestra

calculado.
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2.4. Técnica e instrumentos de recoleccién de datos.

El instrumento de recoleccion de datos que se utilizo fue el
cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, la version original en
inglés fue creada en el afio 1983 por Zarit, Reever y Bach-Peterson en
el afio 1980 Y cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los
cuidadores de las personas dependientes; el test ha sido traducido a
varios idiomas, y estd constituido de 22 items que evallan las
repercusiones negativas en la vida del cuidador primario y que estan
relacionadas al proceso de cuidado. Para lo cual el cuidador indica
como se siente utilizando una escala de 0 = nunca, 1= rara vez, 2 =
algunas veces, 3= bastantes veces y 4 = casi siempre. La puntuacion
total que obtiene cada cuidador resulta de sumar las puntuaciones de
los 22 items y tienen un rango que va de 0 a 88 puntos no obstante en
algunas versiones la puntuacion final va de 22 a 110 puntos cuando se
le asigna el valor de 1 a la categoria nunca. Para el presente estudio
se utilizé la escala de 1 a 5 que es la que mas se utiliza, donde
nunca=1, rara vez=2, algunas veces=3, bastantes veces =4, casi
siempre= 5. Los puntos de corte establecidos por los autores de la
adaptacion y validacién en espafiol son: no sobrecarga <46 puntos,

sobrecarga leve de 47 a 55 puntos y sobrecarga intensa >56 puntos.

2.4.1 Proceso de recoleccién de datos:

v" Antes de iniciar la recoleccion de datos se procedi6 a solicitar los

tramites necesarios para la autorizacion del estudio.

v' Se obtuvo la autorizacién del director de dicha Institucién
Oncolégica y luego se procedi6 a la realizacion de las encuestas

en los cuidadores.

v' Posterior a ello se inici6 la ejecucion de la investigacion,
estableciendo un cronograma de ejecucion, con horarios para

poder encontrar a los cuidadores.
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v Los dias de ejecucion establecidos se procedio a visitar las areas
de hospitalizacion de pacientes oncoldgicos aplicando muestreo
no probabilistico por conveniencia, ya que los cuidadores de
pacientes oncologicos con estadios de cancer grado Il Y IV sin
excepcion tienen cuidador primario quien brinda cuidado y
acompafia durante su enfermedad, ademas decide en caso el
paciente no esté lucido, orientado para decidir sobre los

procedimientos y tratamientos requeridos.

v" Luego se les solicit6 a los cuidadores su participacion voluntaria y
anonima procediendo luego cada uno de los participantes a firmar
el consentimiento informado; para luego brindar el cuestionario

para la recoleccion de datos.

v' La obtencién de datos que cada cuidador brindé duro alrededor

de diez minutos

2.4.2 Validez

La Escala de Zarit es el instrumento mas utilizado a nivel
internacional para medir sobrecarga del cuidador y ha sido
validado en diversos idiomas: Espafiol Frances, japonés, (1996),
México (2008), Chile (2009); Ingles (2011), aleman (2010). La
Escala original de Zarit (1980) en inglés constaba de 29 items.
Luego en una revision del instrumento, Zarit (1985) redujo el
namero de items a 22.

El instrumento de Zarit para nuestro medio fue adaptado por
Martin et al.*® (1996) aplicando a 92 cuidadores de pacientes
ancianos con trastorno psiquiatricos con el fin de adaptarlo a la
poblacién espafiola. La valides del constructo mostro una fuerte
correlacion de la sobrecarga del cuidador con su estado de salud

mental.
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2.4.3 Confiabilidad

Para determinar la confiabilidad del instrumento, se aplicé una
prueba piloto a 15 cuidadores primarios de pacientes con cancer en
estadios Ill Y IV de una Institucion Oncologica. Luego la informacion
obtenida se procesé en el programa estadistico SPSS v22, en la se
aplicé el coeficiente de alfa de Cronbach anexo 5, obteniendo una

puntuacion de 0,8.

2.5. Métodos de andlisis de datos

Se elaboré una base de datos en el programa SPSS v22. Una vez
recolectados los datos se ingreso la informacion y se procedié con el
andlisis estadistico aplicando estadistica descriptiva e inferencial. En
base a las respuestas obtenidas por cada cuidador se cre6 una nueva
variable para medir la calidad de vida del cuidador; se realiz6 una
sumatoria por cada item considerando puntajes de 1 a 5, considerando
nunca = 1, rara vez =2 algunas veces =3, bastantes veces =4, casi
siempre =5; seguido a ello se clasific el nivel de sobrecarga con base
en los puntos de corte establecidos <46 puntos ninguna sobrecarga, 47
a 55 puntos sobrecarga leve y > 56 puntos sobrecarga intensa. Para
caracterizar la poblacibn en relacibn con las variables
sociodemogréficas se utilizé estadistica descriptiva: frecuencias y
porcentajes; Se aplicd estadistica inferencial con el chi- cuadrado de
Pearson a fin de determinar la relacion de las variables de estudio. Se
trabajé con un nivel de significancia de a = 0.05. La informacion se

presenta en tablas con frecuencias y porcentajes.

2.6 Aspectos éticos

Para ejecutar el estudio se asumid en consideracion los cuatro

principios de la ética:

v La autonomia: el cuidador primario del paciente con cancer

decidird voluntariamente si participar o no en la investigacion, pudiendo
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retirarse en cualquier momento si lo considera necesario; se le
explicara la necesidad de firmar el consentimiento informado, los
objetivos y proposito del estudio.

v Beneficencia: se buscard en este estudio el beneficio de los
cuidadores que se ven afectados durante el cuidado del paciente con
cancer, es posible que los resultados sirvan para que disefien las
estrategias, para que la enfermera refuerce el autocuidado en el
cuidador primario del paciente con cancer y asi evitar las
consecuencias.

v Justicia: todos los cuidadores del paciente con céancer
participaran sin distincion alguna, no se discriminara por razones de
creencia, religion, nivel de instruccion etc.

v No maleficencia: los cuidadores primarios del paciente con
cancer no seran sometidos a ningun riesgo porqué los cuestionarios
seran completados de manera anonima y se les explicara que los datos
obtenidos seran muy confidenciales se usaran solo con fines

investigativos.

RESULTADOS:

Los datos que a continuacion se presentan corresponden a una
muestra de 158 cuidadores primarios de pacientes con cancer en una
institucion oncologica en la Ciudad de Lima. (Tabla 1) nos muestra las
caracteristicas sociodemograficas; asi tenemos que el promedio de edad
fue de 38 afios con una edad minima de 27 afios y una edad maxima de 72
afos. El 55.7% de la poblacion de estudio se encuentra en el rango de
edad de entre 41 a 60 afos. El sexo que predomino es el sexo femenino
con un 83.5%. Con respecto a la variable estado civil tenemos que el
68.4% es casado. En cuanto al grado de parentesco del cuidador primario,
el 51.9% refirid ser hijo(a), seguido de un 34.8% que refirid ser esposo (a).
El nivel de instruccion reportado por el 60% de cuidadores fue el nivel

superior.
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Tabla 1: Caracteristicas
sociodemograficas de cuidadores
primarios de pacientes con cancer en una
institucién oncoldgica, Lima- 2017

Variable | n | %
Edad
De 27 a 40 afios 48 30.4%
De 41 a 60 afos 88 55.7%
Mayores de 61 22 13.9%
Edad Maxima: 72
Edad Minima: 27
Edad Promedio 38
Sexo
Masculino 26 16.5%
Femenino 132 83.5%
Estado Civil
Soltero 26 16.5%
Casado(a) 108 68.4%
Viudo(a) 13 8.2%
Divorciado(a) 11 7.0%
Parentesco
Esposo(a) 55 34.8%
Hijo(a) 82 51.9%
Madre 13 8.2%
Padre 8 5.1%
Nivel de Instruccién
Primaria 7 4.4%
Secundaria 25 15.8%
Técnico 30 19.0%
Superior 96 60.0%
Tipos de ayuda
Econémico 56 35.4%
Cuidado 20 12.7%
Ninguna 82 51.9%

Fuente: Escala de Zarit en cuidadores primarios de
pacientes con cancer. Instituciéon oncolégica Lima. 2017

A contiuacion se presentan los resultados de la variable Sobrecarga del
cuidador en la tabla 2 corresponde al grado de sobrecarga que presentan
los cuidadores primarios de los pacientes con cancer. un significativo
69.9% de cuidadores primarios presentan un nivel de sobrecarga intensa,
solo 25.3% tiene un nivel de sobrecarga leve y 5.1% de cuidadores no

presenta sobrecarga.
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Tabla 02: Nivel de sobrecarga del cuidador
primario del paciente con cancer de una
institucion oncolégica Lima - 2017

Nivel de
sobrecarga f %
No sobrecarga 8 5.1
Sobrecarga leve 40 25.3
Sobrecarga Sobrecar
ga
del cuidador intensa 110 69.6
Total 158 | 100.0

Fuente: encuesta sobrecarga de Zarit aplicada a los cuidadores
de los pacientes con cancer en una Institucién Oncoldgica 2017

Como se puede observar en la tabla 3 respecto a la sobrecarga del
cuidador segun grupos de edad, tenemos que en ambos grupos de edad,
el nivel de sobrecarga intensa es del 67.4% y 70.5% cuidadores con este
nivel de sobrecarga. Las diferencias de sobrecarga del cuidador respecto
a la edad no son significativas es decir que la edad no esta relacionada

con el nivel de sobrecarga del cuidador primario (p>ox).

Tabla 03: Nivel de Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con
cancer, segun grupos de edad. Institucién Oncoldgica Lima - 2017

Edad Total Valor
Nivelde | pe 27240 | De41a60 dep
sobrecarga afios afios
Sobrecarga del No 6.5% 4.5% 5.1%
cuidador sobrecarga
primario Sobrecarga 26.1% 25.0% 25.3% ,846
leve
Sobrecarga 67.4% 70.5% 69.6%
intensa
Total 100.0% 100.0% 100.0%

Fuente: Encuesta sobrecarga de Zarit aplicada a los cuidadores de los pacientes con céncer en
una Institucién Oncoldgica 2017
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Respecto al nivel de sobrecarga del cuidador por grado de
parentesco se observa en la tabla 4 que la esposa e hijos son quienes
tienen en mayor proporcion el nivel de sobrecarga intensa con
porcentajes de 70.2% y 75% respectivamente. Cuando el cuidador
primario es el padre o madre el nivel de sobrecarga intensa es del 41.7%
y 40% respectivamente. Las diferencias del nivel de sobrecarga del

cuidador primario con la variable segun parentesco no son significativas

(p>ox).

Tabla 04: Nivel de Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con cancer,
segun parentesco. Institucion Oncolégica Lima - 2017

Parentesco Total | Valor
Nivel de dep
sobrecarga Esposa | Hijo/a | Madre | Padre
No 53% | 3.6% 83% | 20.0% | 5.1%
Sobrecarga | sobrecarga
del Sobrecarga 24.6% | 21.4% | 50.0% | 40.0% | 25.3%
Cuidador | leve 174
primario | Sobrecarga 70.2% | 75.0% | 41.7% | 40.0% | 69.6%
intensa
100.0% 100.0 | 100.0% 100.0 | 100.0
Total % % %

Fuente: encuesta sobrecarga de Zarit aplicada a los cuidadores de los pacientes con céncer en una
Institucion Oncoldgica 2017.

La tabla 5 nos muestra el nivel de sobrecarga del cuidador primario
respecto al numero de horas de cuidado; tenemos que los cuidadores
primarios que cuidan de 6 a 12 horas y mas de 12 horas presentan en
mayor proporcion sobrecarga intensa con porcentajes de entre 73.7 y
70.2% respectivamente. Mientras que los cuidadores que tienen menos
de 6 horas de cuidado tienen un nivel de sobrecarga intensa en un 52.9%.
De igual forma las diferencias del nivel de sobrecarga del cuidador

primario con la variable horas de cuidado no son significativos (p>«).
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Tabla 05: Nivel de Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con cancer, segun
horas de cuidado. Institucion Oncoldgica Lima - 2017

Horas Valor
Nivel de Menosde 6 | De6a1l2 Mas de Total de p
sobrecarga Horas Horas 12 Horas
Sobrecarga No 0.0% 3.5% 7.1% 5.1%
del sobrecarga
Cuidador Sobrecarga 47.1% 22.8% 22.6% 25.3% ,183
primario leve
Sobrecarga 52.9% 73.7% 70.2% 69.6%
intensa
Total 100.0% 100.0% 100.0% 100.0%

Fuente: encuesta sobrecarga de Zarit aplicada a los cuidadores de los pacientes con cancer en una Institucion
Oncoldgica 2017.

[1l. DISCUSION

En una muestra de 158 cuidadores primarios de pacientes con cancer
se encontr6 que el promedio de edad de los cuidadores primarios fue de 38
afios (con una edad minima de 27 y una edad maxima de 72 afos)
referente al sexo de los cuidadores predomina el sexo femenino con el
83.5% (tabla 1). Esto se podria atribuir a que en nuestra sociedad los
patrones culturales tienden a relacionar las funciones del cuidado como
una funcién propia de las mujeres, asi mismo las diversas circunstancias o
situaciones naturales que hacen que las mujeres sean quienes carguen
con la responsabilidad del cuidado, donde se mezclan también
sentimientos de deber moral, carifio y amor que profesan hacia la persona
atendida, lo que hace que el cuidado llegue a entenderse como un deseo
por parte de las cuidadoras. Con respecto al estado civil se encontré que el
68.4% manifestd ser casado. En cuanto al grado de parentesco del
cuidador primario el 51.9% refirié ser hijo(a), esto se puede explicar porque
la ley de la vida de la humanidad aun esta vigente en algunos casos “toca a
los hijos cuidar de sus padres cuando llegan a la dependencia” sea por la
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enfermedad o envejecimiento natural; el hecho de ser hijo(a) tiene una
conexion importante hacia los padres y se produce una mezcla de
sentimientos encontrados; mas aun cuando el padre o madre se encuentra
desahuciado por una enfermedad terminal y el hijo(a) decide asumir el rol
de cuidado brindandole apoyo emocional, interacciones afectivas,

comprension y compainia.

Nuestros resultados se asemejan al estudio realizado por Palomé y
Gallegos en México el afio 2014, en cuidadores de pacientes crénicos
hospitalizados encontraron que la edad promedio era de 38 afios; con un
rango de 18 a 70 afios. En relacién con el género un 81.2% fueron mujeres,
cuidadores hijo(a) un 39.6%. En cuanto al estado civil un 62.5% refirieron

ser casados.

En relacion con la variable sobrecarga del cuidador primario (como se
aprecia en la tabla 2) los cuidadores primarios de pacientes con cancer de
la institucion oncoldgica sujeto de estudio presentaron un alto porcentaje de
sobrecarga. Asi tenemos que un significativo 69.6% de cuidadores
primarios presentan un nivel de sobrecarga intensa, el 25.3% tiene un nivel
de sobrecarga leve y solo el 5.1% de cuidadores no presenta sobrecarga.
Por lo tanto, la sobrecarga del cuidador primario esta presente en 94.9% de
los cuidadores primarios encuestados. Estos hallazgos se podrian explicar
porque los cuidadores primarios realizan un arduo trabajo para satisfacer
las necesidades tanto fisicas como psicologicas de su familiar enfermo,
sobre todo los cuidadores de pacientes que se encuentran en estadios de
grado lll y IV de cancer, quienes demandan mayor cuidado puesto que la
mayoria de ellos se encuentran en estado de dependencia al estar
postrados, por ende demandan esfuerzo para movilizarlos en cama,
trasladarlos al bafio y ayudarlos a realizar sus necesidades fisiolégicas. Al
socializar con el familiar durante la encuesta algunos de ellos manifestaron
gue no manejan la técnica del bafio en cama, trasladando al paciente
hasta la ducha con mucho esfuerzo (algunas veces hasta cargando) lo que
implica un riesgo para la salud de los cuidadores porque muchos de éstos
llegan a presentar lesiones musculoesqueléticas que en mayor medida

afectan la zona de la espalda, cuello, mufiecas, codos; siendo el sintoma
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predominante el dolor, generando también gastos y preocupacion para la

familia del cuidador primario.

Segun Mendoza en un estudio titulado “Sobrecarga en cuidadores de
pacientes con enfermedad neurologica” evidencié que el 72.1% de los
cuidadores presentaron sobrecarga intensa, el 19.1% sobrecarga leve y
solo 8.8% no presentd sobrecarga; en dicho estudio la sobrecarga aqueja
al 91.2% de los cuidadores.*” Estos resultados son semejantes a lo hallado
en nuestra investigacion, esto se podria explicar dado que ambos tipos de
pacientes tanto neurol6gicos como oncologicos demandan de cuidados
permanentes, minuciosos y complejos. Como estas enfermedades impiden
qgue el paciente decida sobre su salud, en la mayoria de los casos, por la
pérdida de la capacidad para percibir las consecuencias producidas por el
dafio de la enfermedad, dificultara en el paciente tomar conciencia de sus
limitaciones fisicas, cognitivas y conductuales; lo que produce mayor
sobrecarga en el cuidador ademas de la pérdida de autonomia personal del
paciente que genera en el cuidador primario mayor desgaste fisico y
emocional y éste puede sentir que no tiene tiempo para disfrutar de otras
actividades o simplemente se limita de estos momentos, guiado por la
culpa de sentir que esta abandonando su responsabilidad llegando incluso
a casos en que el cuidador no esté pendiente de si mismo conllevando a

consecuencias negativas para su salud.

A lo anteriormente mencionado en el articulo de Rodriguez y Rihuete
titulado “Influencia de la dependencia de los enfermos oncoldgicos en la
sobrecarga de sus cuidadores primarios” mencionan que: “asumir el rol del
cuidador principal tiene repercusiones en la salud emocional y fisica del
cuidador™®. Las personas a cargo del cuidado experimentan una sensacion
de miedo por el futuro de su familia, en muchos casos el miedo es por el
dolor que genera el cancer en el enfermo y se sienten incapaces para

hacer algo mas y poder revertir el sufrimiento de su familiar.

Referente al Nivel de sobrecarga del cuidador primario por edad (tabla
3) en nuestro estudio predomind la sobrecarga intensa en cuidadores
primarios en el rango de edades entre 41-60 afios con un 70.5%, y de 27 a
40 afios con un 67.4% que presentd sobrecarga intensa; otra parte de
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cuidadores de ambos grupos de edad presenté sobrecarga leve en el
51.1% y solo un porcentaje pequefio no tiene sobrecarga. Nuestros
hallazgos mostraron que estas variables no estan relacionadas (p> a) lo
que se podria atribuir a que, el cuidador primario tiene sobrecarga y a
nuestro juicio ésta se genera dependiendo de saber organizarse cada
cuidador con sus actividades personales, asi como las actividades que
tenga que realizar con el paciente. Por otra parte, el nivel de sobrecarga
dependera del manejo de estrés y manejo emocional del cuidador, asi
mismo lidiar con el miedo a que avance el proceso de la enfermedad y por
ende perder a su familiar. En la revista fundacién Valle en el afio 2012
(Colombia), mencionan que no hay edad establecida para experimentar
sentimientos como el dolor, la tristeza, enojo, miedo a tomar decisiones
equivocadas y presenciar la muerte de un ser querido ya que es percibido
de diferente manera por cada persona segun la experiencia y conocimiento

de la situacién, ademés del soporte social y familiar con el que cuentan *.

Nuestros resultados difieren a lo encontrado por Cruz, en la tesis
“Sobrecarga del cuidador primario del paciente con cancer” al relacionar las
variables edad y presencia de sobrecarga, determin6é que los cuidadores
con edades entre 36 a 64 afios presentan mayor tendencia a generar
sobrecarga. Esto podria explicarse debido a que en el estudio de Cruz la
sobrecarga del cuidador primario por edad fue medido de manera global
mas no por etapas de vida; diferente al de nuestro estudio donde la
sobrecarga se midié por grupos de edad en la que la sobrecarga intensa
prevalecié solo en la edad comprendida de 41 a 60, y los demas grupos de

edad tuvieron entre sobrecarga leve y no sobrecarga.

Respecto al grado de sobrecarga del cuidador por parentesco (tabla 4);
en nuestro estudio el 75% de hijos tienen un nivel de sobrecarga intensa,
seguido de la esposa con 70.2%, en cuanto a la sobrecarga de los padres
el nivel de sobrecarga intensa bordea el 40% en ambos casos. Las
diferencias del nivel de sobrecarga del cuidador primario con la variable
grado de parentesco no son significativos (p>«) es decir que el parentesco
no esta relacionado con el nivel de sobrecarga del cuidador primario Esto

se podria explicar ya que el cuidado que realiza cada pariente puede estar
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influenciado por el trabajo fisico y manejo emocional independientemente
del grado de parentesco entre el cuidador y paciente, llAmese (hijo, esposa,
padres etc.). EI hecho de cuidar de un familiar enfermo genera cambio en
las relaciones familiares; existe la posibilidad de que surjan desacuerdos en
la toma de decisiones frente al futuro de quien se cuida, también existe la
posibilidad que el cuidador sea criticado por su entorno familiar y social,
esto podria generarse cuando el cuidado brindado no es valorado por los
demas miembros que podrian repercutir en el estado emocional, mental y
fisico de cada integrante de la familia responsable del cuidado aumentando
el nivel de sobrecarga y conflictos en el entorno familiar. La sobrecarga de
los hijos puede estar relacionado con las mayores responsabilidades que
tienen en su dia: tales como trabajar, cuidar y mantener su propia familia
aparte del cuidado que tienen que brindar a sus padres enfermos. Los hijos
necesitan trabajar ya que son fuente de ingreso para proveer
econémicamente para los gastos del tratamiento y otras necesidades de
sus padres. En muchos casos son los hijos los responsables para que el

enfermo lleve a cabo una vida digna en lo que le quede.

El estudio de Martinez et al. “Sobrecarga del cuidador primario que asiste a
un familiar con cancer”; el Nivel de sobrecarga de acuerdo con el grado de
parentesco fue diferente a los resultados obtenidos en nuestra
investigacién, por ejemplo, en el antecedente citado se evidencié que solo
un pequefio porcentaje presentd sobrecarga intensa, asi tenemos: los
hijos(as) presentaron 10% de sobrecarga intensa en comparaciéon a
nuestro estudio donde el 75% de los hijos(as) presentaron sobrecarga
intensa. Esto se podria explicar dado que en nuestro estudio el 51.9% de
los cuidadores primarios no reciben ayuda lo cual hace que se sientan
sobrecargados tanto con sus propias actividades y ejercer como cuidador
principal de su familiar enfermo; a diferencia en los resultados del autor
citado el 55% de los cuidadores se dedican solamente a labores del hogar
por consiguiente no generan mayor sobrecarga; a ello se suman madres y
esposas con 50% (cuidadoras predominantes). Esto se podria explicar que
al ser familiar directo realizan el cuidado con mayor satisfaccién, lo que

implica que al desempeiiar dicha labor con su familiar son mas empaticos
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con el paciente y manejan de mejor manera el estrés que genera la labor
de cuidado. Dado que los familiares directos mayoritariamente se encargan
del cuidado de su familiar enfermo, lo que demuestra que se mantiene ain
mas fuerte los lasos de union familiar a diferencia de otros miembros de la

familia (no directos).

Referente a la sobrecarga del cuidador por horas de cuidado (Tabla 5).
En el presente estudio el 73.7% de los cuidadores primarios que cuidan de
6 a 12 horas presenta sobrecarga intensa, un 22.8% sobrecarga leve y solo
3.5% no presenta sobrecarga. El 70.2% de cuidadores que dedican mas de
12 horas al cuidado presentan sobrecarga intensa, sobrecarga leve 22.6%
y solo 7.1% no presenta sobrecarga; asi mismo el 52.9% de cuidadores

gue dedican menos de 6 horas al cuidado presentan sobrecargara intensa.

Las diferencias entre el nivel de sobrecarga del cuidador primario con la
variable horas de cuidado no son significativos (p>«). Esto se puede
explicar porque el cuidador primario realiza actividades importantes en el
dia como: las tareas domésticas (ir al mercado, cocinar, limpiar, lavar),
ejerce actividades del cuidado al paciente (cumplir con su tratamiento y las
exigencias del paciente, higiene diaria, alimentacion), lidiar con sintomas
del paciente con cancer (el dolor, desasosiego, etc.). A ello se le suma sus
propias actividades y obligaciones que tienen que cumplir al dia, mas adn
los cuidadores que tienen sus propias familias. La sobrecarga lleva a
menos descanso, menos horas de suefio y carencia de actividades

recreativas afectando la salud integral del cuidador.

A diferencia a nuestro estudio, Camacho ed. al. en el estudio
“Sobrecarga del cuidador primario de personas con Deterioro Cognitivo y
su relacion con el tiempo de Cuidado” al relacionar Sobrecarga y horas
dedicadas al cuidado encontraron que: el 75% de los cuidadores dedican
mas de 5 horas por dia de los cuales 42% no presentan sobrecarga, del
58% que presenta sobrecarga y sobrecarga intensa el 74% dedican al
cuidado més de 5 horas al dia; el autor menciona que existen cuidadores
gue dedican las 24 horas del dia a esta tarea, sin embargo, no todos
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presentan sobrecarga, y no se afirma que haya una relacion entre

sobrecarga y las horas de cuidado®.

Estas diferencias se pueden explicar porque los pacientes con deterioro
cognitivo aun son capaces de cumplir la mayoria de sus tareas ordinarias
mientras que los pacientes oncologicos terminales pierden la
independencia a medida que la enfermedad avanza algunos de los
sintomas mas agresivos son: el dolor intenso, desasosiego y la depresion
gue obligan al paciente a ingerir medicamentos opiaceos y antidepresivos
que si bien disminuyen el dolor y la depresién por otro lado les genera
somnolencia, por ende la dependencia.

En el presente estudio se obtuvo que existe sobrecarga intensa, esto
brinda una idea del sacrificio, compromiso moral y espiritual que
constituye la responsabilidad de cuidar de un familiar enfermo ya que el
cuidado hacia el paciente con estadio de cancer de grado Ill y IV es una
labor destacable y admirable, pero requiere de practicas sumamente
saludables, el respaldo y apoyo de su entorno familiar, ya que la calidad de
vida del cuidador dependera de su propia salud y de la ayuda que recibe de
su entorno social y familiar teniendo en cuenta que la sobrecarga genera
manifestaciones de estrés, desequilibrio emocional, limitacién de la
libertad, cefalea y dolores musculoesqueléticos. Convirtiendo a los
cuidadores a enfermos potenciales dado que el ser humano es susceptible

a alteraciones fisicas, psicoldgicas, existencial y espiritualmente.
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V. CONCLUSION

v' El 94.9% de cuidadores primarios de pacientes Oncoldgicos de la
Institucion Oncoldgica de Lima presentan sobrecarga, de los cuales

el 70% muestra sobrecarga intensa

v Estadisticamente, obtenemos que no existe certeza para establecer
gue el nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes

oncoldgicos esté relacionado con la edad del cuidador (p>0.05).

v Estadisticamente podemos decir que no existe evidencia para
determinar que el nivel de sobrecarga del cuidador primario de
pacientes oncoldgicos esté relacionado con el grado de parentesco

con el paciente (p> 0,05).

v’ Estadisticamente, no existe evidencia para determinar que el nivel de
sobrecarga del cuidador primario de pacientes oncolégicos esté

relacionado con el nimero de horas dedicadas al cuidado (p>0.05).
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VI. RECOMENDACIONES

v

Realizar investigaciones aplicando métodos cualitativos que permitan

comprender el mundo subjetivo del cuidador.

Se debe sensibilizar a los cuidadores primarios de los pacientes con
dependencia para que comprendan la importancia del autocuidado y
el chequeo médico preventivo a fin de detectar problemas de salud

tanto a nivel fisiologico como en el aspecto psicoldgico.

Implementar programas de capacitacion a los cuidadores en los
temas de cuidados basicos de enfermeria, que les permita un

cuidado de calidad.

Implementar un servicio de psicooncologia para brindar orientacion a
los pacientes y su familia para que puedan afrontar el proceso de

cancer en un familiar directo.
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ANEXO. 01. ESCALA DE SOBRECARGA DE ZARIT

Estimado usuario las preguntas que se presentan en este cuestionario se basa
en los efectos que alteran su calidad de vida por sobrecarga de diferentes
actividades que realiza para mantenimiento la salud de su familiar enfermo; que
repercute en su salud fisica, psicoldgica y social. Su respuesta debe reflejar lo

gue Ud. ciento no hay respuestas buenas ni malas todos son correctos.

Marca con una X la opcion que elija como respuesta
Seccion I: DATOS DEMOGRAFICOS
1. Edad: []

2. Sexo: 1. Masculino [] 2. Femer_]
3. Estado Civil.
1. Soltero [ 2. Casado[1 3.Viudo[1 4. Divorciado L]
5. Otros [ (especifique) ............cceevveennenn...
4. Parentesco que tiene con el paciente:
1. Esposa/o [ 2. Hijjo/a L1 3. Madre. (1 4. Padre [
5. Otros L1 (especifique)..........cccevevennnnn.
5. ¢cual es su nivel de instruccion?
1. Primaria  [] 2. Secundaria [_] 3.Técnico [
4. Superior [
6. recibe apoyo?
1. Econémico [ 2. Apoyo en el cuidado [
3. Ninguno 1]

7. Cuantas horas al dia dedica Ud. ¢ Al cuidado de su paciente?

1. Menos de 6 horas [ 2.De 6-12 horas [
3. Mas de 12 horas 1
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TES DE ZARIT- ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador

Nuncd

Rara vd

Algunas vqBastantes V|

Casisiemp

¢ Piensa gue su familiar solicita mas ayuda de la que

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado
de su familiar con otras responsabilidades como el trabajo
y la familia?

¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que
cuidar de sufamiliar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria
debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no serd capaz de cuidar de su familiar por
mucho mas tiempo?

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

Globalmente, ¢ piensa que la carga que experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar es excesiva?

¢ Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de usted?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros
gastos?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢éSiente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo para Ud.?

¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente a
la relacién que usted tiene con otros

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

¢Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

OPCIONES

1=Nuca 2=RaraVez 3= Algunas Veces 4=Bastantes Veces
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ANEXO. 02
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Sefior (a)

Yo Marisol Tafur Cerna estudiante de la escuela profesional de Enfermeria,
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad César Vallejo, habiendo sido
autorizada por el director de la institucién oncoldgica, para llevar a cabo la
investigaciéon “SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DEL PACIENTE
CON CANCER DE LA INSTITUCION ONCOLOGICA LIMA- 20177, le ruego a

Ud. Su consentimiento para la ejecucion de la encuesta sobre el tema.

La informacion consignada en la encuesta se manejaréa con confidencialidad
que exige la investigacion. Se solicita llenar los datos que a continuacion se

muestran si la autorizacion es positiva. Gracias.

Consentimiento Informado:
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ANEXO. 3

Confiabilidad del instrumento

Resumen de procesamiento de casos

N %
Casos Valido 15 100,0
Excluido 0 ,0
Total 15 100,0

a. La eliminacién por lista se basa en todas

las variables del procedimiento.

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de

Cronbach

N de

elementos

,802

22
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ANEXO N° 4

MATRIZ DE CONSISTENCIA

PLANTEAMIN | OBJETIVOS DE INVESTIGACION VARIABLE INDICADORES METODOLOGIA DE LA
ETO DE INVESTIGACION
PROBLEMA ESTUDIO

Objetivo general. -Estado nutricional
¢Cual es el |Determinar el nivel de sobrecarga del | Sobrecarga |-Funcionamiento La presente investigacion es de
nivel de | cuidador primario en familiares de pacientes | del cuidador | fisico. enfoque cuantitativo puesto que se
sobrecarga con cancer en la Institucién Oncoldgica Lima | primario -Sintomas de | realiz6 la recoleccion de datos en
del cuidador | - 2017. enfermedad. forma numérica.
primario en | Objetivos especificos. -Auto concepto El disefio de estudio es no
pacientes Identificar el nivel de sobrecarga del cuidador -Autoestima experimental ya que no se
con cancer | primario en pacientes con cancer en la -imagen corporal. | manipulo la variable.
en la | Institucion Oncoldégica segun dimension -Aislamiento Es de tipo Descriptivo ya que
institucion fisica. -Relaciones busca explicar las propiedades,
oncoldgica Identificar la sobrecarga del cuidador primario interpersonales caracteristicas y perfiles de
Lima - 2017 |en pacientes con cancer en la institucion -Conflicto familiar | personas.

oncoldgica segun dimensién emocional. -Deterioro Social | Es de corte transversal porque

Identificar la sobrecarga del cuidador primario
en pacientes con cancer en la Institucion

Oncolégica segun dimension social.

solo se realizé en un solo tiempo.
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