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RESUMEN

La carga excesiva de trabajo en los cuidadores de pacientes en cuidados
paliativos oncologicos es un problema a nivel mundial, que ocasiona
serias complicaciones en el estado mental o fisico. Objetivo: Determinar
el nivel de sobrecarga del cuidador informal de pacientes con cuidados
paliativos ingresados en un Hospital de Guayaquil, afio 2024.
Metodologia: Descriptivo, cuantitativo, transversal, prospectivo. Técnica:
Cuestionario de preguntas. Instrumento: Escala de Zarit. Resultados:
De 120 cuidadores informales, 58% género femenino, 39% entre 18 a 30
anos, 46% tiene una sola persona a cargo, estado civil soltera (48%). En
el nivel de sobrecarga, el 8% tiene sobrecarga intensa porque bastantes
veces o casi siempre piensan que deben hacer mucho mas por la persona
gue estan cuidando o cuidar mejor. El 6% que tienen sobrecarga ligera
por pensar algunas veces que deberian hacer mas por su familiar.
Categorias de sobrecarga: el 30% con agotamiento fisico, 28% tienen
complicaciones en el cuidado en casa. Dimension mental: 37% soledad,
31% desaliento y tristeza, 28% pérdida de la autoestima, 19%
desesperaciéon. Sobrecarga social: 36% reporta barreras para acceder al
servicio de salud, 25% cumple el rol solo por ser mujer, 21% ingreso
familiar comprometido, 16% alteraciébn en la dindmica familiar.
Conclusiones: Existi6 un poco mas de la cuarta parte que tienen
sobrecarga ligera o intenso por multiples causas y que puede aumentar
sino se interviene de forma urgente para evitar que resurjan nuevos casos
0 que aumente el nivel de gravedad.

Palabras Clave: Cuidador informal, Cuidados paliativos, Dimensiones,
Escala Zarit, Nivel, Sobrecarga.
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ABSTRACT

Excessive workload among caregivers of patients in palliative care for cancer
is a global problem, causing serious mental and physical complications.
Objective: To determine the level of workload among informal caregivers of
palliative care patients admitted to a hospital in Guayaquil, in 2024.
Methodology: Descriptive, quantitative, cross-sectional, with a prospective
period. Technique: Question-based questionnaire. Instrument: Zarit Scale.
Results: Of 120 informal caregivers, 58% were female, 39% were between 18
and 30 years old, and 46% had only one caregiver and were single (48%).
Regarding the level of overload, 8% experienced intense overload because
they often or almost always thought they should do more for the person they
were caring for or better. The other 6% experienced mild overload because
they sometimes thought they should do more for their family member.
Overload categories: 30% reported physical exhaustion, 28% experienced
complications with home care. Mental dimension: 37% reported loneliness,
31% reported discouragement and sadness, 28% reported loss of self-esteem,
and 19% reported despair. Social overload: 36% reported barriers to
accessing healthcare, 25% performed the role solely because they were
women, 21% had compromised family income, and 16% experienced
disruptions in family dynamics. Conclusions: Just over a quarter of patients
had mild or severe overload due to multiple causes, and this could increase if
urgent intervention is not taken to prevent new cases from re-emerging or the
severity of the condition from increasing.

Keywords: Informal caregiver, Palliative care, Dimensions, Zarit Scale, Level,
Overload.
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INTRODUCCION

La carga excesiva de trabajo en los cuidadores de pacientes en cuidados
paliativos oncoldgicos es un desafio global. Los cuidadores informales,
que en general son familiares, especialmente mujeres, asumen la
responsabilidad de asistir a personas con dificultades para realizar sus
actividades diarias basicas. Estos cuidadores no tienen un horario fijo,
no reciben pago y carecen de formacién previa para esta labor. Estos
factores pueden llevar a que sufran del sindrome del cuidador quemado,

sin importar la condicién del paciente.

El cuidador informal o también llamado cuidador no profesional, se define
como toda persona familiar o no que presta servicio 0 atiende
continuamente a una persona en una situaciéon de dependencia (1),
teniendo el rol de acompafar, dar alivio emocional, cuidar e
inconscientemente los cuidados paliativos adecuados, como se lo
conoce en la medicina, incluido el bienestar mental, sin embargo, este
cuidador, se ve expuesto a la sobrecarga en su salud fisica, mental,
econdmico, social, aumentando la morbilidad negativa como lo es la

depresion, estrés o cualquier tipo de sobrecarga (2).

Analizando este escenario, los cuidadores a largo plazo, son el grupo de
riesgo propenso a necesitar en un futuro la ayuda de un psicélogo,
porque desarrolla situaciones de incertidumbre en si mismo o afecciones
que necesiten apoyo de otra persona, pero que en este caso sea un
profesional de salud mental; este rol, es poco reconocido, ya que se cree
que es obligacion del acompafiante cumplir con el cuidado, sin evaluar

los efectos que también se causan en aquella persona (3).

Un estudio por la institucion del cancer americana, afio 2020; realizaron
un estudio psicolégico a los cuidadores de pacientes oncoldgicos, dando
como resultado el 50% tiene sobrecarga Fisica, el 100% de cuidadores

tiene sobrecarga Mental y el 30% reporta sobrecarga Social; junto a



caracteristicas consecutivas, como el sexo femenino, perteneciente a un
95% de los cuidadores, mayores de 50 afios, personas que debieron
dejar sus trabajos por venir a ocupar el rol de vigilante a su familiar en

un hospital (4).

Contemplando, que el cancer es un problema al nivel mundial y que no
solamente afecta a una persona, sino a su cuidador, nos vemos en la
necesidad de proponer este estudio sobre la carga de trabajo de los
cuidadores informales en paciente con cuidados paliativos, con el
proposito: Determinar la Sobrecarga del cuidador informal de pacientes
con cuidados paliativos ingresados en un Hospital de Guayaquil, afio
2024. Dicho trabajo, es de tipo descriptivo y método cuantitativo, de corte
transversal; para la investigacion, donde se usara un cuestionario de
preguntas, para la obtencion de datos sociodemograficos de los
cuidadores, y la escala Zarit, para obtener los niveles de sobrecarga en

el vigilante informal



CAPITULO |

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

Un "cuidador primario informal” es un familiar que, anénimamente, se
pone al servicio de un enfermo en estadio avanzado de enfermedad

grave crénica o terminal sin remuneracion econémica.

El proceso patolégico del cancer no solo causa cambios fisicos-
emocionales en el paciente, sino en todo su entorno, mas que todo a su
cuidador principal, porque este comienza a tener efectos nocivos en su
salud que comienzan a originarse por la toma en responsabilidad por
cuidar a otra persona con enfermedad o discapacidad, motivado
claramente a buscar el bienestar de su familiar, sin embargo, no se da
cuenta que esta causando en si mismo agotamiento, disminucién de

actividades cotidianas e incluso depresion (5).

En todo el plano terrestre apreciamos un aumento alarmante de la
incidencia y mortalidad del Cancer. En 2020, 19,3 millones de nuevos
casos de cancer y casi 10 millones de muertes por esa enfermedad

habrian sido registrados (6).

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la salud, afio 2019, alrededor
del mundo dos de cada cuatro personas son diagnosticadas de cualquier
tipo de cancer, estimandose alrededor de 12 millones diagnosticados de
neoplasia, dejando 3.6 de millones de muertes anuales (7); por ende la
misma entidad, también hace parte del estudio a los cuidadores de estos
pacientes, haciéndolos responsables del cuidado integral al 100% de sus
familiares y reconociendo que esta enfermedad causa consecuencias en

ese vigilante por buscar el bienestar del enfermo(8).

Conforme a la Organizacion Panamericana de la salud, afio 2020;
indican que en América Latina hay mas de cuatro millones y se espera
un aumento de mas de 6 millones para el afio 2040, con mayor
frecuencia en hombres, prostata, pulmén, colorrectal, en mujeres,

mama, cuerpo uterino (7); aumentando la cantidad de cuidadores en

4



pacientes oncolégicos y describiendo altos niveles de psicopatologias y
de distrés, los cuales presentan sintomatologia como, dolor, trastornos

al dormir, fatiga, depresion etc (9).

Acuerdo a datos de la matriz en informacion del hospital Solca-Ecuador-
afio 2016, la incidencia del cancer es del 60% en la poblacién
ecuatoriana, siendo asi las neoplasias mas frecuentes en prostata,
ocupando el 26%, cuello uterino, mamas, ocupando el 28%, estbmago,
linfomas; estimandose asi, cada 3/4 diagnosticados mueren cada 5 afios
posteriores al ingreso de sus tratamientos para disminuir o eliminar las

células cancerigenas(10).

Dentro del aquel afio, el cancer arrasé con 1,4 millones de muertes y se
espera que alcanzara 6 millones de 2040 (11), fueron las de neoplasia
mamaria, pulmoén, de colon, de recto, préstata, de gastrico; y las que
hicieron mas fallecidos: pulmon, colorrectal, hepatico, gastrico y la mama
(12). Los casos sucedidos en cascada se atribuyen a una serie de
factores incluyendo el aumento de la poblacion, programas de deteccion
mas atractivos y avances tecnologicos y farmaco que aumentan el
potencial de supervivencia de los pacientes en el cancer lo potencia que
sera al DX las demandas mas a nivel mundial. Desde los ultimos afios
las jornadas hospitalarias se dejan de ser tan largas, facilitando que cada
vez sean mas los pacientes que reciban atencion de sus allegados en
sus propias viviendas, muchas veces, mas que en los centros sanitarios.
De esta ha surgido que los cuidadores informales tomasen enormes

pedidos en el asistir a pacientes oncolégicos (13).

Un estudio por la institucién del cdncer americana, afio 2020; realizaron
un estudio psicoldgico a los cuidadores de pacientes oncoldgicos, dando
como resultado el 50% tiene sobrecarga Fisica, el 100% de cuidadores
tiene sobrecarga Mental y el 30% reporta sobrecarga Social; junto a
caracteristicas consecutivas, como el sexo femenino, perteneciente a un
95% de los cuidadores, mayores de 50 afios, personas que debieron
dejar sus trabajos por venir a ocupar el rol de vigilante a su familiar en
un hospital(14)



En hospital lees Ceibos, institucion de salud donde se realizara la
investigacion, se ha visualizado que la mayoria de pacientes acuden con
su cuidador y se les ha notado agotamiento, cansancio, e inclusive a
veces ingieren alimento rapido en las afueras del hospital por no dejar
solo a su familiar, pasan 24 horas en una silla a lado de su paciente,
esperando noticias de los médicos con la esperanza que les den de alta
o alguna buena novedad, e incluso, se les hizo unas pequefas preguntas
rapidas para corroborar las sospechas y la mayoria de los
acompafantes, desean ya no regresar y poder contratar a alguien para
que se encarguen del paciente, sin embargo, no pueden por falta de

dinero.

1.1 PREGUNTAS DE INVESTIGACION

¢ Existe Sobrecarga del cuidador informal de pacientes con cuidados

paliativos ingresados en un Hospital de Guayaquil, afio 20247

¢Qué caracteristicas sociodemograficas tienen los cuidadores
informales de pacientes con cuidados paliativos en un hospital en la

ciudad de Guayaquil, afio 20247

¢, Cudles son las categorias de sobrecarga del cuidador informal de
pacientes con cuidados paliativos en un hospital en la ciudad de
Guayaquil, afio 20247

1.2 JUSTIFICACION:

La "sobrecarga emocional" o "sindrome de carga del cuidador”, es la
enfermedad que paraliza a quienes toman responsabilidad del cuidado
de aquellas personas que tienen limitaciones fisicas o0 mentales,
asombrando ya que principalmente ello provoca un agotamiento fisico, y
el mental. Esta enfermedad es compleja, ya que también conlleva
aspectos como el tiempo del cuidado del paciente, sobrecarga y atencion

de autocuidado, entre otros.



El diagndstico de una enfermedad con cancer conlleva un impacto de
gran relevancia a nivel personal a la hora de ser diagnosticado, pero
también a la hora de la familia del afectado y por eso también genera
una afectaciébn en su calidad de vida (13). Todo el foco de las
investigaciones se ha puesto en diagnosticar y curar al paciente, dejando
de lado, en la mayoria de los casos al cuidador que se convierte en las
pérdidas de cuidados corporales, ademas de ser el soporte emocional y

no solo econdmico del enfermo.

Se logra poder mermar su bienestar fisico y emocional debido a que por
las distintas tareas que realizan los cuidadores, sus historias como la
pérdida de descanso, reprimir emociones, la falta de conocimientos y
habilidades para el cuidado de sus seres queridos, disminucion de sus
ingresos, que finalmente dan como respuesta la disminucion de su
bienestar (15).

Esta investigacion es fundamental, ya que se trata de desentrafiar las
causas de la sobrecarga emocional que sufren los cuidadores primarios
de pacientes que padecen cancer terminal para, en definitiva, optimizar
las intervenciones en la poblacion, disefiar protocolos y politicas
sanitarias que ya no dejen de lado las demandas y retos con la

comunidad.

Este proyecto beneficiara a la Institucién de Solca al permitirnos crear un
perfil de los cuidadores, destacando las caracteristicas y factores del
cuidador principal. Ademas, para obtener nuestro grado académico,
proporcionaremos a los cuidadores informales cuidados especiales
mediante la informacion que compartiremos con ellos durante su

estancia hospitalaria con el paciente con cancer.
1.3 OBJETIVOS
1.3.1 Objetivo General:

Determinar el nivel de Sobrecarga del cuidador informal de pacientes
con cuidados paliativos ingresados en un Hospital de Guayaquil, afio
2024.



1.3.2 Objetivos Especificos:

Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
informales de pacientes con cuidados paliativos ingresados en un

Hospital de Guayaquil, afio 2024.

Especificar las Categorias de la sobrecarga del cuidador informal de
pacientes con cuidados paliativos ingresados en un Hospital de

Guayaquil, afio 2024.



CAPITULO II

FUNDAMENTACION CONCEPTUAL

2.1. ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION: MARCO
REFERENCIAL

Triporo V, Veloso V (Argentina-2025), el proceso de alguna patologia
sumada la gravedad y la dependencia es parte de una preocupaciéon en
las regiones que tienen paises desarrollados. El cuidado de los
individuos requiere la modificacién de funciones, elegir decisiones entre
alternativas complejas, admitir obligaciones o cumplir con roles-acciones
de intervenciones basadas al cuidado fisico, sociales, psicologicos y
religiosos para la atencion de requerimientos que cambian en el enfermo.
El objetivo planteado fue evaluar el nivel de sobrecarga de la persona
encargada de cuidar a individuos diagnosticados que estén en areas
paliativas, aplicando a 88 cuidadores, la escala Zarit. Detectando, el
79.6% son hombres, 53.4% convivientes, con edades mayores de 52
afos en adelante y con 1 persona a su cargo. Distribuido el 48.15% con
puntuacion menor o igual a 26, lo que indica ausencia de sobrecarga,

31.7% sobrecarga intensa (mayor o igual a 56) (16).

Rojas A (Colombia-2021), la persona que se encarga de los cuidados de
otra persona, ya sea, parcial o completa, pueden desarrollar
implicaciones en su calidad de vida, por lo que, el objetivo general fue la
descripcion de la asociacion entre el grado de sobrecarga por cuidar y la
calidad en cuidadores de pacientes diagnosticados de alguna patologia
gue necesite tratamiento paliativo. Materiales y métodos: descriptiva,
correlacional, transversal, 157 participantes, cuestionario Zarit y de
calidad. Resultados: Existe una relacion entre la sobrecarga y la calidad,
debido a que el 58% present6 un nivel de carga media, 20% leve y el
restante intenso, con un impacto al nivel psicolégico e interpersonal
(76.9%) (17).



Vale J, Santana M (Brasil-2023), las neoplasias son las responsables del
10.8% de muertes anuales en el mundo y principales causantes de que
las personas necesiten cuidados paliativos para poder reaccionar
enfrentar el proceso patolégico. El propésito fue analisis de la relaciéon
entre el nivel de sobrecarga y las caracteristicas sociodemograficas del
cuidador y el paciente. Método: descriptiva, 288 estuvo compuesta la
poblacién. Por lo tanto, se obtuvo de resultados que el 59.6% son de
sexo femenino, entre 51.7% oscilaban con edades entre los 42 a 52
afos, 68.3% casados y son sus esposos (a), 49.5% tienen mas de 3
personas a cargo, con existencia de nivel de sobrecarga en intensa
(77.5%), con consecuencias de agotamiento fisico, papel femenino y

pérdida de autoestima (18).

Pinzén E, Carrillo G (México-2025), titula su trabajo como carga del
cuidado y calidad de vida en personas que se encargan de cuidar a
enfermos en etapa terminal’, en objetivo fue de determinar las
correlaciones que existen entre la carga del cuidador y categorias
comunmente afectadas por la sobrecarga. Participacion de 50 personas
que se encarga de cuidar a pacientes con diagnosticos terminales,
cuantitativa, descriptiva y transversal; haciendo parte a instrumento
como el Zarit. Resultando, en que el 43% son hombres, con nivel baja
socioeconOmica, mas de 18 horas de asistencia, entre los 20 a 23 afios
de edad, hermanos (38%), el 50% se concentré en que cuidar entre 1 a
2 personas, 90% no presentan sobrecarga, pero el 8% tiene sobrecarga

leve y 2% intensa (19).

En el articulo de Rodriguez D, Pérez L (Ecuador-2023), el ascenso de la
linea de enfermedades crénicas en toda la poblacion se ha convertido
en un eslabon familiar, debido a que estos pacientes requieren de
familiares o de algun cuidador para se tomen la responsabilidad de
necesidad y que este evite que progrese el deterioro 0 a su vez otorgue
una condicién confortante para la muerte digna. Obteniendo en 77
personas, que el 61.9% tiene entre los 31 a 42 afos de edad, 50% son
de género femenino y el restante masculino por lo que no se vio

relevancia en esa informacién, 49.7% solteros, 1 persona a cargo
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(48.6%), 56.7% amigos/a, solo el 8.5% reportaron sobrecargas, nivel
entre ligero e intenso, con categorias afectadas en éarea fisico por

cuidado en el domicilio (20).

Suarez A, Apolinar E (Espafia-2021), la presion extrema del cuidado
perjudica diversas areas de la vida del ser humano, que se consideran
una poblacion de riesgo para desarrollar alguna alteracién
fisica/psicolégica, las cuales, son efectos secundarios o categorias que
se afectan por cuidar sin un control adecuado de sus intervenciones.
Debido aquello, se planted el objetivo de la evaluacion del nivel y
categorias por la sobrecarga en cuidados primarios de personas que se
encuentren en el programa de cuidados paliativos (CP). La muestra fue
no probabilistica, descriptiva, 237 participantes. Arrojando, 25.1% de
cuidadores con sobrecarga, nivel ligero por puntuacion entre los 47 a 55,
con un 10.8% de categoria de sobrecarga social principal alterada, por
presentar dificultad al acceso de servicio en salud, alteracién de la

dinamica familiar (21).

Lille M, Echeverria R, Carrillo C (Honduras-2024), en este pais se cuenta
con distintas instituciones que prestan servicios a pacientes con
patologias en etapas terminales, como, por ejemplo, diagnosticados de
cancer o insuficiencia renal crénica. Pero, para acceder aquello se debe
contratar por un alrededor de servicios en $35 por 12 hora, lo que,
representa un gasto mensual/diario de mas de $2000, y como
consecuencia las personas optan por ser cuidados informales en la
actualidad. Dentro del mismo, acorde a una encuesta hay 1289 cuidados
informales con pacientes oncologicos o con otras enfermedades, por
ende, se les aplicé una encuesta en base a la escala de Zarit y de
categoria por sobrecarga, con el objetivo de conocer la realidad de la
sobrecarga de este cuidado. Resultado: El 75.8% present6 sobrecarga
de nivel intenso, con 2 categorias frecuentemente afectadas, como la
fisica, debido al agotamiento y cuidados a domicilios y la otra, en mental,
por la soledad a sentir que debe cumplir solos sus cuidados,

desesperacion y pérdida de autoestima (22).
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2.2. MARCO CONCEPTUAL

2.2.1. Cuidador

La palabra cuidador se le atribuye al individuo que tiene la
responsabilidad de atender por completo y en primeras instancias las
necesidades de otra persona, ya sea, estos requisitos fisicos o
emocionales; debido, a que la persona a la que se le otorgan los
cuidados se encuentra incapacitado, sea parcial o total, para cumplir su
propio autocuidado (23). Para ilustrar, la necesidad del cuidado total y
continuo en personas mayores a los 65 afios de edad con mas de 3
enfermedades, entre ellas, alteraciones mentales, y pacientes crénicos
en fases avanzadas, deriva a una linea ascendente en poblacién que
estan en proceso de envejecimiento natural (24). A la variabilidad de
dinamismo demografico y el ascenso de la esperanza de vida aumenta
los acontecimientos como la vejez dentro de la vejez, en otras palabras,
personas mayores a 65 afios cuidan a individuos que tengan més de 80,

gue pertenecerian a la cuarta edad (25).

El cuidador desafia fluctuaciones en su bienestar emocional que trae
como consecuencia el estrés excesivo y disminucion de sus actividades,
que afectarian especificamente a las intervenciones realizadas en el
paciente, conjuntamente, puede desenvolverse en barreras en su
entorno, tanto mental o social, lo que perjudica que este se desenvuelva
normalmente en su vida diaria (26). Es decir, que todas las personas que
se encargan de alguien que es dependiente para suplir sus necesidades,
se arriesga inminentemente a complicaciones fisicas, mentales y en

todas las esferas que incluye la salud.
2.2.2. Clasificacion

Acorde a distintos libros y organizaciones mundiales, existen tres tipos
de cuidados. Encontrase el cuidado primario (CP), la cual, se consideran
las personas que laboran en areas o instituciones avaladas para el
cuidado como los auspicios, que son personas entrenadas para suplir

necesidades; este tipo de cuidador ofrece opciones formales, que
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comunmente son insatisfechos por el personal que trabaja regularmente
en hospitales (médicos, enfermeros, auxiliares, técnicos, etc) y que son
los encargados de manera profesional, pero no titulados, con pago

mensual ya sea publicos o por entidades privadas, como clinicas (27)

Por otro lado, se encuentra el cuidador primario informal (CPI), la cual,
son individuos que forman parte del nucleo familiar y que se prestan para
colaborar en las atenciones que requiere el paciente. Ellos sobrellevan
un peso fisico, psicoldgico y financiero significativamente alto, en tanto,
aportan atencion en sus hogares. También, son un grupo que no se
encuentran autorizados legalmente (capacitados profesionalmente) y
tienen un alto nivel de encargos con actividades que realizan diario en

tiempo ilimitado (28).

Y en cuidadores primarios formales (CPF), pese a que no existe
especificamente investigaciones sobre el mismo, al nivel internacional,
como es la organizacion mundial de la salud, plantea este perfil a los
cuidadores que son profesionales y que estan relacionados al sistema
sanitario, como por ejemplo los licenciados o auxiliares en enfermeria.
Sin embargo, entra en conflicto, porque hay trabajos investigativos
donde explican que ellos no son cuidadores, sino trabajadores en el cual
se encuentra dentro de su perfil cumplir y suplir con esas obligaciones
(29).
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2.2.3. Cuidados Paliativos

En los tiempos actuales, ha tomado relevancia las investigaciones sobre
las funciones que cumplen los cuidados primarios y de qué manera
influye en la calidad de vivir en pacientes con patologias que necesitan
asistencia parcial o permanente, como son alteraciones de salud
neoplasicas en etapas terminales. En estos tipos de pacientes, se ha
verificado que las dimensiones con mas influencia en la calidad es la

ayuda social que este recibe (30).

2.2.4. Dependencia

Tipos de Dependencia

Fuente: Gutiérrez L, Garcia M. México 2024. Documento web sobre el Envejecimiento y
Dependencia (27)

Dependencia Funcional: Hace referencia a la capacidad de un
individuo para cumplir actividades diarios y cuidados en si mismo. Dentro
del contexto del cuidado paliativo, esté centralizado en brindar confort y
calidad en la forma de vivir de todos los pacientes con patologias en
fases cronicas-terminales, por lo que, la dependencia funcional ya es un
aspecto critico. Al mismo tiempo que una alteracién va progresando,
muchos diagnosticados pueden experimentar la disminucién paulatina

de sus capacidades para poder cumplir con sus actividades cotidianas,
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por ejemplo, alimentarse por si mismo, movilizacion o vestirse. Ademas,
esto no solo altera la parte fisica, sino la parte emocional porque en la
mayoria de cuidados su autoestima baja. Por lo que, los profesionales
sanitarios que colaboran eficazmente en el cuidado del paciente, pueden
intervenir de forma positiva para facilitar la mayor independencia posible
y no sobrecargar al cuidador, asi, los mismos enfermos pueden sentir

mas comodidad y control de su situacion.

Dependencia Psicoldgica: Es la necesidad de las personas para querer
tener ayuda emocional-psicoldgico para hacerle frente a sus problemas
y los efectos que esta causen. En base al cuidado paliativo, los pacientes
comunmente desarrollan sentimientos negativos, entre ellos la ansiedad,
miedos, depresion, tristeza, etc. El depender puede presentarse con esa
clinica y la necesidad de entablar conversaciones, recibir consuelos o
solo compaiiia. Dentro de esta indole, el tipo de relacién que tenga el
paciente-cuidador-profesional se convierte en algo fundamental para

poder lidiar con el problema.

Dependencia Social: Es el requerimiento de ayuda y asistencia a otra
persona por sus condiciones de salud. Los pacientes que se encuentran
en cuidados paliativos frecuentemente como tienen patologias
avanzadas les limitan sus capacidades para cumplir las actividades
normalmente por si mismo. Derivando, la dependencia en familiares,
amigas (0) o al sistema sanitario, es decir, los profesionales y no
solamente al cuidado de la parte fisica, sino, a la ayuda emocional y
social. Este tipo de dependencia influye en la dinamica familiar y vinculos
interpersonales, debido a que experimentan estrés y agotamiento

excesiva por la carga que requiere el cuidado a otra persona

Dependencia Econdémica: Con frecuencia los pacientes con
tratamientos complejos y que requieran atenciones meédicas de un
profesional especializado, es abrumador y de alto costo, porque incluso,
en la actualidad, si se cuenta con un seguro médicos ya no es rentable
por el desabastecimiento hospitalario, lo que conlleva a pacientes y

familiares que pasen por situaciones econdmicas sumamente
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complicadas y adaptaciones en su vida diaria. En varios casos, la
situacion se torna grave porque estos pacientes no pueden trabajar, por

lo que, se vuelven dependientes econdmicamente a sus parientes.
2.2.5. Sobrecarga

Especificando, que la carga excesiva de compromisos sobre el cuidado
influencia en todas las esferas, como la vida social, personal y
economico (19), con variables fundamentales que muchas veces estas
se tornan imposibles de identificar, y simulan con normalidad. Aquello,
puede conllevar a que se conformen al dafio sin ser completamente
consientes, siendo frecuente la cantidad de pacientes con

requerimientos de cuidados especiales.
2.2.6. Perfiles tipicos de los cuidadores principales

En diversas investigaciones se han verificado que los implicados suelen
ser en su mayoria mujeres, por multiples razones, entre ellas por cultura,
ya que ellas asumen en gran parte la responsabilidad del cuidado en su
familia, en otras palabras, se convierte en la principal elegida para cuidar
cuando se enfrentan ante alguna enfermedad o alteracion de salud la
otra persona. Esto se convierte en un desafio para ellas, porque se torna
pesada por los cuidados intensos y emocionalmente agotadores, ya que,
por lo general cumplen otras actividades como laborales o0 sus esposos
e hijos (31).

Respecto al rol previo de ser cuidador, de acuerdo a Sanjuan A & Alcafiz
M, los cuidadores suelen tener algln parentesco consanguineo, es decir,
hijas y en otras ocasiones suelen ser esposas. Esta tendencia se debe
a muchas causas, donde se encuentra el rol obligatorio por ser mujer, en
otras palabras, a la exceptiva social esperan que asuman
automaticamente. También, por el vinculo emocional que previamente
existe, lo que influye al paciente para que sea mas fuerte y motiva a
asumir su propio autocuidado. En otros factores, estd por la

disponibilidad, experiencia previa o apoyo social (32).
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Con estado civil sin pareja, es decir, esta legalmente soltera, viudas o
separadas, aungue no es una causa para desarrollar sobrecarga, pero en
la mayoria de veces esta poblacion son las encargadas de cuidar a algun
familiar porque “no tienen” otra obligacion como una relacion, hijos,
esposos, etc. Por ende, en ellas se intensifica la carga de la
responsabilidad de cuidar, por la falta de una red de apoyo solida,
también, por el déficit de familiares que apoyen a alternarse y obligan a
asumir diversas responsabilidades, lo que, ocasiona en el cuidador

aislarse de su entorno por el estrés, etc (33).

En los cuidadores que tienen una sola persona a cargo y concordando
con el estado civil, es que asumen cargo con mas responsabilidad y
carga. Desprendiendo de aqui, una serie de razones para la sobrecarga
mental, agotamiento fisico, alteracion de la dinamica familiar, y mas,
como no tener turnos para descansar por la falta de apoyo familiar,
desconocimiento de su rol (alimentacién, medicacion, etc), sentimientos
de ser inservibles o coraje, verglienza, dejar su trabajo o estudies por el

poco tiempo, etc (34).
2.2.7. Escala de Zarit

Llamada como “Zarit Burden Interview (ZBI)”, instrumento disefiado para
la evaluacion de la carga que perciben las personas que cumplen con un
rol de cuidador a pacientes que se encuentren con alguna discapacidad
0 patologia crénica, como el cancer (35). Desarrollado en el afio mil
novecientos ochenta por el Doctor Steven Zarit y sus compafieros de
trabajo, en la cual se ha convertido en un medio técnico utilizado para
trabajos préacticos clinicos y teoricos, con el fin de conocer y analizar los

requerimientos o necesidad de ayuda a los cuidadores (36).

Se compone de veintiln preguntas en forma afirmativa que abordan
distintos aspectos de la carga. Estas preguntas aparte abordan las
experiencias y valorar el impacto que esta ocasionando el cuidar, como
los dafios en la parte psicoldgica, fisica o social. Contiene 5 escalas, en

la que nunca hasta rara vez es una categoria de ausencia de sobrecarga,
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algunas veces es una categoria de presencia moderada o ligera y

bastante veces o casi siempre es intenso, que seria el nivel de carga que

estaria pasando el cuidador.

2.2.8. Categoria de Sobrecarga del cuidador

Sobrecarga Fisica:

Agotamiento fisico: se origina consecutivamente por no tener
turnos de descanso, antender por completo las necesidades
fisiolégicas basicas de su familiar, tampoco logran descansar

cuando cuidan y sienten entumecimiento u hormigueo en la cara.

Cuidado en el domicilio: por no tener ayuda para cuidar, e incluso,
por desconocimiento en cuanto a la alimentaciobn por sonda
nasogastrica, descarte de la orina que se encuentra en la sonda

vesical, etc y por tener a su familiar en cuidados paliativos.

Sobrecarga Mental

Soledad: porque no tienen red para lograr desahogarse o se
aislan socialmente por cumplir con el rol de cuidador debido a que

estan inmersos en esa funcion.

Desaliento y Tristeza: originada por la presencia del cansancio,
insatisfaccion con su propia vida y poco soporte social para

asumir la carga.

Desesperacion: debido a la tensibn emocional con su familiar,
recurrir a la necesidad de salir corriendo cuando llega el momento
de cumplir con su turno o sentir dolor por la situacion de la

enfermedad terminal.

Pérdida de la Autoestima: porque se sienten inservibles o

emociones consecutivas de rabia.

Sobrecarga Social
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Dificultad al acceso de servicio en salud: porque envian a sus
familiares al hospital con otras personas debido a que no tienen tanto
tiempo para ocuparse completamente del paciente o por presentar
dificultades en el acceso a la cartera de servicios médicos.

Papel Femenino: Ademas, la excesiva carga mental participa un rol
significativo, debido a que pueden desarrollar sentimientos negativos,
como culparse a si misma, tristeza, angustia de observar como uno
de sus familiares o ser querido esta sufriendo. Esto desencamina el
objetivo del cuidador, ya que, el déficit de ayuda social o recursos que
no estan disponibles para uso durante su labor, comienza el desarrollo

de alteraciones mentales (37).

Alteracion de la dinamica familiar: por la tensién presente, abono por

los lazos tan débiles o cambio negativo en la parte econémico-social

Ingreso familiar comprometido: a causa de que se presentan
dificultades financieras por el tratamiento o cuidados para mantener
una calidad de vida digna hasta la muerte de su familiar, hasta el

ausentismo de otros familiares
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2.3. MARCO LEGAL
2.3.1. Constitucién de la Republica del Ecuador

Art, 3.- otorga como funcién principal al Estado de responder
eficazmente, sin distincion alguna, que todos los individuos que se

encuentren en territorio ecuatoriano, deberan:

e Garantizarle la accesibilidad al agua, alimentos, instruccién
adecuada, actividad fisica, trabajos, seguridad social, ambiente
sano, entre otras razones que sean parte para completar el buen
vivir (38).

e El| estado avalar4d estos derechos por medio de reformas
gubernamentales, econdmicas, social, cultural, educativo,
ambiental; y la accesibilidad indeleble, oportuna y sin excluir
programas, actos y asistencias de promocion y vigilancia

exhaustiva de la salud, tanto sexual como reproductivo (38).

e La cartera de servicios sanitarios se guiaréd con obligatoriedad por
medio de los principios de imparcialidad, universal, solidarios,
intercultural, calidad, eficientes-eficaces, prudente y bioéticas,

con direccion al respeto del género y generacional (38).

Art, 35.- Individuos que tengan mas de 65 afios, infantes y personas
entre los 9 a 19 afnos, gestantes, personas con incapacidad, individuos
gue se encuentren privados de su libertad o tengan patologias cronicas,
tienen el derecho de recibir atenciones prioritarios y especializados en
ambito publicos o privados, debido a que se encuentran las condiciones
de doble vulnerabilidad (38).

2.3.2. Ley de Seguridad Publicay del Estado

Promovera a una poblacion que alcance el bienestar y un correcto vivir
junto al desarrollo completo, acompafiado de un Estado que asuma sus
obligaciones y a personas activamente coadyuvas a esa meta, por lo
que, son fundamentales para la puesta en marcha de distintos tipos de
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seguridad para asegurar que el Estado garantice lo anteriormente

nombrado. Esta seguridad cumplira con la responsabilidad de un

precepto social que nacera de una poblacién que tenga un ambiente

para poder cumplir efectivamente sus derechos (39).

2.3.3.

Ley Orgénica de Salud Mental

Articulo 3.- contiene nueve apartados que respaldaran lo siguiente:

a)

b)

d)

f)

Reconocimiento del bienestar mental como fundamental en las
atenciones integrales y fomentar el afianzamiento politico
nacional dentro de este contexto, como objetivo de que el Estado

haga prevalecer las intervenciones.

Instaurar la prevencion integral como parte de un objetivo en los
reglamentos politicos del bienestar mental como contribuciones
intersectoriales, ya sea, de individuos naturales o juridicos que
estén cumpliendo roles en sectores privados o publicos, familia o

comunitario (40).

Fomento de la salud mental, prevencién a las alteraciones
mentales, proveer cuidado integral, promocion a la recuperacion

y resguardo al ejercicio total de derechos humanos.

Promocién de la salud dentro de las cuatro esferas (fisica,
psicolégica, cognitiva, emocional y relacional) de todos los
individuos, durante toda su vida, enfocandose en contexto

comunitario-individual o social.

Fomento al progreso o perfeccionamiento de programas que
tengan como fin promocionar la salud psicoldgica, junto a

actividades saludables que eviten enfermedades mentales.

Evitar las muertes o desarrollo de sindromes mentales,
discriminacion, discapacidades por medio del fomento a prevenir,
métodos para tratar o rehabilitar, junto a cuidados paliativos en

base a sustentos bibliograficos cientificos disponibles.
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g) Eliminacion de internamientos que incluyan tiempos muy largo a

individuos que tengan alteraciones mentales sin fin terapéutico.

h) Promocion a la participacién social, familiar, educativo, laboral,
econdémico y comunitario a individuos que tengan enfermedades
psicolégicas, con el objetivo de resguardar el desenvolvimiento de

sus derechos

i) Respaldar la accesibilidad a los servicios mentales que estén en
base a la calidez, entornos seguros, disposicion a la atencion
integralizada, cdalido, por medio del Sistema Nacional Sanitario
(412).

2.3.4. Plan Nacional de Cuidados Paliativos

Numeral 415.- organizé dentro del modelo de atenciones integrales del
MSP, sobre conformar y poner en funcionamiento todos los servicios de
la cartera de cuidados paliativos de forma integral enfocandose de
manera intercultural, que apoye a garantizar todos los derechos de las
personas con patologias en etapas crénicas-terminales atendidas en el
servicio de salud al alivio del dolor y fomento del confort, junto al aspecto
fisico, emocional, social, espiritual, que incluyan a su entorno cuando lo

requiera el paciente (42).
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CAPITULO IlI

3.1. DISENO METODOLOGICO:
3.1.1. Tipo de estudio

Nivel: Descriptivo, porque se va a determinar si existe o no cargo de trabajo
en cuidadores informales en pacientes oncoldgicos y también datos como
género, estado civil, laso con el paciente, e incluso, la categoria de

sobrecarga

Método: Cuantitativo, a razén de la obtencion de datos, como edad, cantidad
de personal al cuidado y de los grados o niveles de sobrecarga que hay en

el cuidador por medio de la aplicacion de la escala Zarit.
Disefio:

Segun el Tiempo: PROSPECTIVO, porque los resultados del estudio o
aplicaciones de instrumentos seran desde el presente hacia adelante

Segun el periodo y la secuencia del estudio: TRANSVERSAL, por la

aplicacion del instrumento y obtencion de datos una sola vez.
3.1.2. Poblacién:

En este estudio no habra muestra, porque se utilizara a todos los cuidadores
informales de los pacientes ingresados en area de cuidados paliativos que
se encuentran o asisten ambulatoriamente al less en la ciudad de Guayaquil,

en el afio 2024
3.1.3. Criterios de inclusién:
e Cuidadores mayores de 20 afios

e Cuidadores que se encuentren con su familiar en hospitalizacion o

acudan por tratamiento ambulatorio
Criterios de exclusién:

e Cuidadores menores de 20 anos
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e Personas que solo acudan por un dia y no sea consecutivamente un

cuidador para el paciente
3.1.4. Procedimientos para larecoleccion de la informacion:
Técnica: Encuesta.

Instrumento: cuestionario de preguntas, para la obtencion de datos
sociodemograficos y la Escala de Zarit, para la verificar el nivel de

sobrecarga en el cuidador informal

3.1.5. Técnicas de Procedimiento y Analisis de datos:

Se analizaran los datos usando Microsoft Excel, con sus gréaficos estadisticos
y andlisis individual

3.1.6. Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las

investigaciones con sujetos humano.

e Ostentacion y aprobacion del anteproyecto por parte de la carrera de
enfermeria de la universidad Catdlica Santiago de guayaquil

e Solicitud a la casa de salud para poner en marcha las estrategias y

herramientas creadas para recopilar informacion.
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3.2. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variable general: Sobrecarga del cuidador informal de pacientes con

cuidados paliativos

Dimensiones Indicadores Escala

Datos Sociodemogréaficos | Grupo Etario 20-30 afos
31-41 afios
42-52 aios
52 afios y mas

Género -Masculino
-Femenino
-Otro

Estado Civil -Soltero(a)
-Casado(a)
-Unido(a)
-Viudo(a)
-Divorciado(a)

Personas a su |l

cargo 2
Mas de 3

Parentesco con | -Papa

el paciente -Mama
-Hermana/o
-Abuela/o
-Amigo/a
-Hijo/a

Ausencia de

sobrecarga:

Menor o igual a

46

Sobrecarga

Nivel De Sobrecarga ligera: Escala de Zarit

Entre 47 — 55

Sobrecarga

intensa:

Mayor o igual a

56

Categorias de la | Sobrecarga -Agotamiento fisico

sobrecarga en el cuidador | Fisica
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-Cuidado en el

domicilio(5)
Sobrecarga -Soledad
Mental -Desaliento y Tristeza
-Desesperacion
-Perdida de la
autoestima(5)
Sobrecarga -Dificultad al acceso de
Social servicio en salud

-Papel Femenino
-Alteracion de la
dinamica familiar
-Ingreso familiar
comprometido(5)
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PRESENTACION DE ANALISIS Y RESULTADOS

4.1. Caracteristicas Sociodemogréficas

Figura 1: Sexo

70%
60% -
50% H
40% -
30% A
20% -
10% A

0%

O Masculino 43%
B Sexo 58%

Fuente: Encuesta
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Anélisis:

El gréfico nos refleja que el 58% de los cuidadores informales son de
género femenino. En diversas investigaciones se han verificado que los
implicados suelen ser en su mayoria del género antes nombrado, por
multiples razones, entre ellas por cultura, ya que ellas asumen en gran
parte la responsabilidad del cuidado en su familia, en otras palabras, se
convierte en la principal elegida para cuidar cuando se enfrentan ante
alguna enfermedad o alteracidon de salud la otra persona (31). Ademas, la
excesiva carga mental participa un rol significativo, debido a que pueden
desarrollar sentimientos negativos, como culparse a si misma, tristeza,
angustia de observar como uno de sus familiares o ser querido esta
sufriendo. Esto desencamina el objetivo del cuidador, ya que, el déficit de
ayuda social o recursos que no estan disponibles para uso durante su

labor, comienza el desarrollo de alteraciones mentales (37).
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Figura 2: Edad

50%

40% -

30% A

20% A

10% -

0%

O 18 a 30 afos 34%
B 31 a 40 afos 19%
041 o més 47%

Fuente: Encuesta
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Andlisis:

En la edad de los encuestados, el 39% se encontraba entre los 18 a 30 afios
cuando estuvieron cumpliendo su trabajo como cuidador informar en areas
paliativas. Dentro de esta edad, se consideran aun personas fragiles a
originar alguna alteracion fisico o mental por sobrecarga, debido a la poca
experiencia dentro de su afios de vida en el cuidado a otra persona, o por el
poco contacto social (amigos, reuniones, trabajo) que les tocaria afrontar al

hacerse cargo de su ser querido.
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Figura 3: Distribucion Numero de personas a cargo

50%

40% A

30% -

20%

10% -

0%

@ Uno 46%
B Dos 23%
O Tres 0 mas 31%

Fuente: Encuesta
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Andlisis:

El 46% de los cuidadores tienen una sola persona a cargo, lo que concuerda
con el resultado del estado civil, debido a que el gran porcentaje de
encargados del cuidado en pacientes paliativos son solteras, por eso, es que
asumen cargo con mas responsabilidad y carga. Desprendiendo de aqui,
una serie de razones para la sobrecarga mental, agotamiento fisico,
alteracion de la dinamica familiar, y mas, como no tener turnos para
descansar por la falta de apoyo familiar, desconocimiento de su rol
(alimentacion, medicacion, etc), sentimientos de ser inservibles o coraje,

verguienza, dejar su trabajo o estudies por el poco tiempo, etc (34).
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Figura 4: Distribucion Estado Civil

60%

50% A
40% A
30% A
20% -
10% -

0%

O Soltera (0) 48%
B Casada (0) 35%
OOtro (a) 17%

Fuente: Encuesta
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Andlisis:

El 48% de los 120 participantes, tienen estado civil solteros. Esto no es
una causa para desarrollar sobrecarga, pero en la mayoria de veces esta
poblacion son las encargadas de cuidar a algun familiar porque “no tienen”
otra obligacion como una relacion, hijos, esposos, etc. Por ende, en ellas
se intensifica la carga de la responsabilidad de cuidar, por la falta de una
red de apoyo solida, también, por el déficit de familiares que apoyen a
alternarse y obligan a asumir diversas responsabilidades, lo que, ocasiona
en el cuidador aislarse de su entorno por el estrés, etc (33).
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4.2. Escala Zarit

Figura 5: Distribucién Escala de Zarit: Nivel de Sobrecarga

120
100 -
80
60
40
20
0 | I
Frecuencia Porcentajes
O Ausenciade
Sobrecarga (Menos 103 86
de 46 puntos)
B Sobrecarga ligera (47 " 6
a 55 puntos)
m Sobrecarga Intensa
(Igual o mayor a 56 10 8

puntos)
Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

En el nivel de sobrecarga, se encontré que el 86% no tiene sobrecarga,

porque nunca O rara vez se vuelven tensos, fueriosis cuando se

encuentran en compafia de su familiar o indecisos de como cumplir con

el rol de cuidador. Sin embargo, existe el 8% tiene sobrecarga intensa

porque bastantes veces o casi siempre piensan que deben hacer mucho

mas por la persona que estan cuidando, pensar que podrian cuidar de

mejor manera a su familiar sienten verglenza por la conducta del

paciente. El 6% que tienen sobrecarga ligera por pensar algunas veces

gue deberian hacer mas por su familiar, también, porque ocasionalmente

piensan que su familiar solicita mas ayuda de lo realmente necesita (7

cuidadores informales) y tienen miedo por lo que le espera en un futuro a

Su paciente.
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Figura 6: Distribucion Dimension Bienestar Emocional

80
70
60
50
40
30
20
10 [I I I
0 .
Algunas |Bastante| Casi
Nunca |Rara vez -
veces | sveces | siempre
@ Agobio 35 36 28 12 9
®Enfado 75 21 12 7 5
®m Miedo por el futuro 31 21 41 15 12
B Tenso por estar cerca 69 25 12 11 3
m Dejar al cuidado 63 16 23 13 5
® Indeciso 64 24 18 11 3
= Hacer mas por el
familiar 18 16 45 27 14
Cuidarlo mejor 19 17 38 26 20
= Perder el control de su
vida 61 26 19 10 4

Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

En su mayoria presentan nunca o rara vez agobio, enfado, sentirse tenso

ante la presencia de su familiar, indeciso, etc. Pero, algunas veces el 38%

(45 participantes) siente que pueden hacer algo mejor u otras cosas por

su familiar, el 34%, con la misma valoracién, sienten miedo por el futuro

de la patologia o terapia, salud de su familiar. Seguido, que el 22% sienten

bastante veces, al igual que el 17% creen que pueden cuidarlo mejor.
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Figura 7: Distribucion Relacién con otros

80
70 -
60
50 -
40
30 -
20
10 -
; Al e
Nunca | Ra@ra |Algunas Bazgant Casi
vez Veces | | g |SliEMPre
O Cuidar afecta
waconconoos | 08 | B | 1 | 7 | 8
familiares
" Getanciarse S Il U L
= Unica persona que le| . 24 35 11 S

puede cuida
Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

El 29% algunas veces siente que su familiar es la Unica persona que lo puede
cuidar, quizas por algun vinculo emocional que crea con ese individuo o que
perciben que esa persona conoce mas de la enfermedad lo que facilitaria el
régimen terapéutico; con ese mismo indicador, pero con la calificacion de
bastantes veces, el 9% (11 participantes) contestd lo mismo. El 5% (6
cuidadores) cree que cumplir el rol de cuidador esta afectando de forma

negativa sus relaciones sociales con otras personas o familiares por el poco

tiempo que tiene para invertir.
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Figura 8: Distribucion Vida Social y Familiar

70
60
50
40 -
30
20
0 Bastant
Rara |Algunas astan Casi
Nunca es ,
vez veces siempre
veces
O Poca intimidad como
le gustaria por cuidar 62 24 23 9 2
B Poca capacidad de
cuidar por el poco 49 36 18 12 5
tiempo
] Mucho tiempo
dedicado al cuidar y 35 33 34 8 10
poco tiempo personal

Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

El 28% que les perteneceria a 34 participantes, algunas veces sienten que

le dedican demasiado tiempo a su familiar que se descuidan a si mismo,

olvidandose de estudiar, alimentarse, hacer ejercicios, tener momentos de

ocio 0 simplemente descansar. Seguido, del 19% que algunas veces

consideran que tienen poca intimidad con sus otros familiares por cuidar a la

otra persona y el 10% (12 cuidadores) se consideran que bastantes veces

no tienen la capacidad de cuidar por el poco tiempo personal.
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Figura 9: Distribucion Finanzas

35
30 -
25
20
15
10
5 -
0 Frecuencia Porcentaje
ONunca 29 24
@ Rara vez 31 26
OAlgunas veces 33 28
m Bastante veces 19 16
m Casi siempre 8 7

Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Andlisis:

Respecto a las finanzas, el 28% de personas sienten que bastantes veces
no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, apartando otros gastos, como la alimentacion del cuidador mismo,
movilizacion, medicamentos adicionales para si mismo, etc. Seguido, del

26% que rara vez siente aquello y el 24% que nunca. Pero hubo el 16% que

bastante veces o casi siempre lo ha pensado

35



Figura 10: Distribucion Pérdida de Control

80
70
60
50
40 -
30
20
10 -
0 | h =1
Rara |Algunas Bastant Casi
Nunca es .
vez veces siempre
veces
] Su salud ha
empeorado originado, 67 19 24 7 3
por el rol
mGrado carga 45 32 20 15 8
® Dependencia 68 25 14 7 6
®  Familiar solicita
mas ayuda de laque| 32 27 43 10 8
realmente necesita

Fuente: Escala Zarit

Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Anédlisis:

En cuanto a la pérdida de control, el 36% algunas veces considera que el
familiar requiere mucha mas ayuda de lo que requiere, debido a que se
acostumbra a el enfermo a tener a alguien las 24 horas del dia que sustituya

todas sus necesidades. El 13% gradualmente calificO su grado de carga

como bastantes veces pesados, al igual que el 7%.
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4.3. Dimensiones de Sobrecarga

Figura 11: Distribucién Sobrecarga Fisica

60%

50% A

40% -

30% A

20% -

10% -

0%
Si Algunas veces No

O Agotamiento Fisico 30% 26% 44%

B Cuidado en el 28% 21% 51%
domicilio

Fuente: Cuestionario de Preguntas
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

El 30% tienen agotamiento fisico porque no tienen turnos de descanso,
atienden por completo las necesidades fisiologicas basicas de su familiar,
tampoco logran descansar cuando cuidan y sienten entumecimiento u
hormigueo en la cara. En cuanto al cuidado a domicilio, el 28% indica que
tienen complicaciones en este ambito por no tener ayuda para cuidar, e
incluso, que no tienen conocimientos sobre la alimentacién por sonda
nasogastrica, descarte de la orina que se encuentra en la sonda vesical, etc

y por tener a su familiar en cuidados paliativos.
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Figura 12: Distribucion Sobrecarga Mental

80%

60% - _

40% -

20% A

0% ,_i_l_\
Si Algunas veces No
O Pérdida del 28% 8% 64%
Autoestima

B Desesperacion 19% 10% 71%
O Desaliento y tristeza 31% 16% 53%
0O Soledad 37% 5% 58%

Fuente: Cuestionario de Preguntas
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

El 28% tiene pérdida de la autoestima porque se sienten inservibles o
emociones consecutivas de rabia. Por otra parte, el 19% siente
desesperacién debido a la tensibn emocional con su familiar, recurrir a la
necesidad de salir corriendo cuando llega el momento de cumplir con su
turno o sentir dolor por la situacion de la enfermedad terminal. El 31%
manifiesta desaliento y tristeza originada por la presencia del cansancio,
insatisfaccion con su propia vida y poco soporte social para asumir la carga.
También, el 37% siente soledad porque no tienen red para lograr
desahogarse o se aislan socialmente por cumplir con el rol de cuidador

debido a que estan inmersos en esa funcion.
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Figura 13: Distribucion Sobrecarga Social

70%
60%
50%
40% -
30%
20%
10% -

0%

Si Algunas veces No

O Papel Femenino 25% 9% 66%
Bl Alteracion de la 16% 26% 58%
dinamica familiar
OlIngreso Familiar 21% 29% 50%
comprometido

OInaccesibilidad al 36% 28% 36%
servicio sanitario

Fuente: Cuestionario de Preguntas
Realizado por: Ruiz Suarez Gaby Dayana y Magallanes Reina Maria Fernanda

Analisis:

En la dimensién de sobrecarga social, el 36% reporta barreras para acceder
al servicio de salud porque envian a sus familiares al hospital con otras
personas debido a que no tienen tanto tiempo para ocuparse completamente
del paciente o por presentar dificultades en el acceso a la cartera de servicios
medicos. Dentro de esta misma dimension se encuentra la escala del
cumplimiento del rol solo por ser mujer con el 25%; también, el ingreso
familiar comprometido, con el 21% a causa de que se presentan dificultades
financieras por el tratamiento o cuidados para mantener una calidad de vida
digna hasta la muerte de su familiar, hasta el ausentismo de otros familiares.
El 16% presenta alteracion en la dinamica familiar por la tensién presente,
abono por los lazos tan débiles o cambio negativo en la parte econémico-

social
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DISCUSION

Alvarez M (Colombia-2020), investigd sobre la influencia del cambio
demografico de los cuidadores informales para el origen de la sobrecarga,
donde obtuvo que el aumento de personas mayores de los 50 afios asciende
el niumero de pacientes con enfermedades cronicas. Por lo tanto, de las 358
personas que cumplen el rol, son mujeres (95.1%), que tienen mas de 40
afos de edad, con relacion directa de esposas o hijas (85.3%), el estado civil
estuvo entre el 50% solteras y casadas (43). Al igual el trabajo presente, 58%
de los cuidadores informales son de género femenino por cultura, ya que
ellas asumen en gran parte la responsabilidad del cuidado en su familia, en
otras palabras, se convierte en la principal elegida. Sin embargo, difiere con
la edad, porque se encontraban entre los 18 a 30 afos (39%) considerando
gue dentro de esta edad son aun fragiles a originar alguna alteracion fisico
o0 mental por sobrecarga, debido a la poca experiencia dentro de su afios de
vida en el cuidado a otra persona, o por el poco contacto social (amigos,
reuniones, trabajo) que les tocaria afrontar al hacerse cargo de su ser
querido y el 48% eran solteras, concordando por la atribucion del rol y que
eligen no casarse. Suarez B (México-2023), al determinar las caracteristicas
sociodemogréficas de cuidadores informales, el 45.2% fueron hombres, se
encontraban en una situacion civil de solteros, solo con una persona a cargo,
entre los 18 a 30 afios de edad. Aquello, se le atribuye porque pocos
individuos en la actualidad desean no casarse 0 tener alguna pareja para

disminuir la responsabilidad y asi evadir el rol de cuidador en familiares (21).

Do Vale J, Santana M (Brasil-2022), en un trabajo transversal donde
aplicaron la escala Zarit en 2358 personas que se encargan de cuidar de
forma directa y no profesional a pacientes diagnosticados de neoplasias,
obtuvieron que solo un 1.8% reportaron sobrecarga y de nivel ligero
debido a que no tienen suficiente tiempo o percibe una relaciéon negativa
con el familiar (18). Pero, en nuestro estudio existi el 8% tiene sobrecarga
intensa porque bastantes veces o casi siempre piensan que deben hacer

mucho mas por la persona que estan cuidando, pensar que podrian cuidar
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de mejor manera a su familiar sienten vergiienza por la conducta del
paciente o piensan que su familiar solicita mas ayuda de lo realmente
necesita. Apoyando el resultado, Jiménez S, Fernandez E (Uurugay-
20247) que el 8% mostraron un nivel ligero y el 5% intenso por no tener
experiencia ni conocimientos en lo que concierne del rol y que deben

hacer mas por su paciente (44).

Pilatasig, M (Ecuador-2021), la persona encargada de cuidar de manera
informal es el individuo que presta ayuda y apoyo a otras personas que
tengan discapacidades o patologias cronicas que les impide cumplir su
autocuidado de manera integral. Por ende, aplicaron la escala Zarit en 100
participantes y el 80% de los participantes se logré recolectar la presencia
de emociones negativos por el estrés, entre ellos la ansiedad, la autoestima
baja, coraje, tristeza y aislados de su circulo social (45). Al contrario de Pottie
C y Burch K (Estados Unidos-2024), 79.2% de cuidadores se ha visto
alterado la dimension de sobrecarga fisica (40%) porgue no tienen turnos de
descanso, atienden por completo las necesidades fisiol6gicas basicas de su
familiar y la social, por reportar barreras para acceder al servicio de salud
porque envian a sus familiares (22%) (46). Semejante a los resultados
actuales, donde prevalecio la dimension alterada de la parte fisica por falta
de descanso, atender por completo a su familiar, sentir entumecimiento u
hormigueo en la cara y social debido al no tener acceso al servicio de salud
por el tiempo, cumplimiento del rol solo por ser mujer o alteracion en la

dinamica familiar, pero con un porcentaje mas bajo.

41



CONCLUSIONES

Al identificar los datos sociodemograficos de los cuidadores informales, se
obtuvo que son de género femenino, entre los 18 a 30 afios, tuvieron una
sola persona a cargo, lo que concuerda con el resultado del estado civil,
debido a que el gran porcentaje de encargados del cuidado en pacientes
paliativos son solteras, por eso, es que asumen cargo con mas
responsabilidad y carga. Desprendiendo de aqui, una serie de razones para
la sobrecarga mental, agotamiento fisico, alteracion de la dinamica familiar,
y mas, como no tener turnos para descansar, desconocimiento de su rol,

sentimientos de ser inservibles o coraje, vergienza, etc.

Respecto al nivel de sobrecarga, en su mayoria aun no tienen sobrecarga,
porgue nunca o rara vez pasan por algun indicador de carga excesiva. Sin
embargo, existe un poco menos de la cuarta parte que tienen sobrecarga
ligera por pensar algunas veces que deberian hacer mas por su familiar,
también, porque ocasionalmente piensan que su familiar solicita mas ayuda
de lo realmente necesita y tienen miedo por lo que le espera en un futuro a
Su paciente. Y otra parte, tienen sobrecarga intensa porque bastantes veces
0 casi siempre piensan que deben hacer mucho mas por la persona que
estan cuidando, pensar que podrian cuidar de mejor manera a su familiar o

sienten verguenza por la conducta del paciente.

En las dimensiones de sobrecarga por la parte fisica tienen agotamiento
porque no tienen turnos de descanso, atienden por completo las
necesidades fisiologicas basicas de su familiar. En la parte mental, tienen
pérdida de la autoestima porque se sienten inservibles o emociones
consecutivas de rabia, e incluso, desesperacion debido a la tension
emocional con su familiar, hasta manifiestan desaliento, soledad y tristeza
originada por la insatisfaccién con su propia vida y poco soporte social. Y en
la parte social, reportan barreras para acceder al servicio de salud porque
envian a sus familiares al hospital con otras personas debido a que no tienen
tanto tiempo, compromiso alto para cumplir su rol solo por ser mujer y la

alteracion en la dinamica familiar por la tension presente.
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RECOMENDACIONES

En el ambito estudiantil, se sugiere que integren diversos cursos o talleres
con el objetivo de aprender sobre cuidar a personas diagnosticadas de
alguna enfermedad crénicas y que se encuentren en tratamientos paliativos,
incluyendo, a los cuidadores informales, en otras palabras, aprender en
como abordar las alteraciones fisicas o psicologico que posiblemente
desarrollaria dicha poblacion. Ademas, podria incentivase la participacion de
los alumnos en programas de voluntariado que hay de diversos centros

sanitarios para atraer experiencias antes de pasar por el internado.

En el a&mbito del personal sanitario, seguir fomentando los programas de
educacién continua, con el objetivo de reforzar el correcto manejo del estrés
y la sobre exigencia emocional que enfrentarian los cuidadores informales.
Aqui, se tendria que integrar la promocion de métodos comunicativos que
promuevan y apoyen al cuidador para que logren expresar todas sus
necesidades o0 preocupaciones para que asi el familiar pueda tener por
seguro que tiene su red de apoyo fuera de su circulo social, como el

profesional de salud.

En las instituciones, se podria invertir tiempo en crear un programa para
educar a las familias, cuidador sobre las intervenciones paliativas, manejo
del dolor y en conjunto el autocuidado para el alivio de la sobrecarga.
También, deberia participar de manera mas constante el area de recursos
humanos y trabajadores sociales para que asi ellos apoyen a explicar sobre
las distintas ayudas economicas o recursos que tienen disponibles para que

no impacte de manera significativa la estancia hospitalaria.
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Atenfamente,

Leda. Angela Mendoza Vinces
Directora de a Carrera de Enfermeria
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
CARRERA DE ENFERMERIA

Tema: Cargo de trabajo de los cuidadores informales en pacientes
oncologicos de Solca en la ciudad de Guayaquil, periodo octubre 2022 a
enero 2023

Objetivo: Recopilar informacién de los cuidadores informales en pacientes
oncologicos de Solca en la ciudad de Guayaquil, periodo octubre 2022 a
enero 2023

Instrucciones para el encuestado:
= A continuacion encontrard una serie de preguntas en donde usted
deberd marcar con una x la respuesta que usted considere correcta.
= No requiere escribir sus datos personales.
= Es importante que usted responda TODAS las opciones, para que la

investigacion tenga relevancia.

Cuestionario de preguntas: Datos sociodemograficos de los
cuidadores

e Entre este rango de edad ¢ Cuantos afos tiene?

20-30 afios [ |
[ ]

31-41 afos

42-52 afos :l

52 afios y mas :l
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e ¢En qué género se identifica usted?

-Masculino |:|
[ ]

-Femenino

[ ]

-Otro

e ¢Tiene amas personas que cuidar?

-1 persona :'

2personal ]
-Més de 3 personas :l

e ¢;Queérelacion tiene con el paciente oncologico?
-Papé:
-Mama I
-Hermana/o :'
-Abuelajo ]

-Amigo/a :'
[ ]

-Hijo/a
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Cuestionario de preguntas, basado en la escala Zarit:

sobrecarga del cuidador

nivel de

Test de Sobrecarga Zarit

Nunca

Rara

vez

2:
Algunas

veces

3:
Bastantes

veces

4. Casi
siempre

¢, Piensa que su familiar pide
mas ayuda de la que
realmente necesita?

¢, Piensa que debido al tiempo
gue dedica a su familiar no
tiene suficiente tiempo para
usted?

,Se siente agobiad por
intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con
otras responsabilidades?

¢ Siente vergienza por la
conducta de su familiar?

¢ Se siente enfadado cuando
esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidador de
su familiar afecta
negativamente la relacion
gue usted tiene con otros
miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de
su familiar?

¢Piensa que su familiar
depende de usted?

¢ Se siente tenso cuando esta
cerca de su familiar?
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¢Piensa que su salud ha
empeorado debido a tener
gue cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta
intimidad como le gustaria
debido al cuidado de su
familiar?

. Se siente incomodo por
distanciarse de sus
amistades debido al cuidado
de su familiar?

¢Piensa que su familiar le
considera s 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?

¢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
comenz6 la enfermedad de
su familiar?

¢, Globalmente, ‘qué grado de
‘carga experimenta por el
hecho de cuidar a tu
familiar?(47)

¢, Desearia poder dejar el
cuidado de un familiar a otra
persona?
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.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?

Cuestionario de preguntas: categorizar la sobrecarga del cuidador

Sobrecarga Fisica

e Agotamiento fisico

Si

Algunas

veces

No

¢Atiende las necesidades fisiologicas basicas
de su familiar (nutricién, higiene, comodidad y

etc...)?

¢cLogra dormir cuando debe cuidar a su

familiar?

¢ Tiene turnos de descanso?

¢ Siente entumecimiento u hormigueo en cara?

e Cuidado en el domicilio
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Si

Algunas

Veces

No

¢, Cuenta con ayuda para cuidar a su familiar?

¢ Tiene conocimientos sobre alimentacion por
sondas, administracion de medicacion,
permeabilidad y descarte de orina de la sonda

vesical o de colostomias y mas?

¢ Su familiar se encuentra hospitalizado o lo
mantienen en casa con tratamiento

ambulatorio?

.Se encuentra su familiar en casa con

cuidados paliativos?

Sobrecarga Mental

e Pérdidade la autoestima

Si

Algunas

veces

No

¢, Siente que no sirves para nada, cuando no sabes
hacer algo que te pide tu familiar al que te

encuentras cuidando?

¢ Sientes rabia en algun momento por perder su

papel en el nucleo familiar, social o profesional?
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e Desesperacion

Si | Algunas | No
veces
¢ Siente tension emocional con su familiar?
En caso de tener turnos de cuidados ¢Siente la
necesidad de salir corriendo o apresurado del sitio
en gue se encuentra cuidando a su familiar?
¢ Llora cuando le toca cuidar a su familiar?
¢, Se refugia en su religion para pasar estos duros
momentos?
¢, Siente dolor por la situaciéon que esta pasando
usted y su familiar?
e Desaliento y tristeza
Si | Algunas | No
veces

¢ Manifiesta cansancio, tristeza?

¢, Siente insatisfacciéon con la vida?

¢, Siente soporte social?

e Soledad
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Si Algunas | No
veces
.Se encuentra inmersa en el cuidado de su
familiar?
¢, Se aisla de la sociedad por cuidar a su familiar?
¢ Tiene con quien desahogarse?
Sobrecarga social
e Papel Femenino
Si Algunas | No
veces
¢, Se encuentra cumpliendo el papel de cuidador,
solo porque es la Unica persona de sexo femenino
de la familia?
¢, Su familia piensa que usted es la indica solo por
ser mujer?
e Alteracion de la dinamina familiar
Si Algunas | No
veces

¢, Sientes tension en la familia porque tienen que

lidiar con una persona enferma?
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¢Ha causado alteraciones negativas en la
economia-social el tener que cuidar a una

persona enferma?

¢Abandonas a tu familia por un cierto tiempo por

debilitacion de lazos familiares?

e Ingreso familiar comprometido

Si Algunas | No
veces
¢ Faltas a tu trabajo?
¢, Te despidieron del trabajo por ausentarte por
cuidar a tu familiar?
¢Ausentismos de otros familiares?
¢ Tiene dificultad financiera?
e Acceso al servicio de salud
Si Algunas | No
veces

¢ Tiene dificultad para acceder al servicio en

salud?

¢,Ha enviado a su familiar alguna vez al hospital

con otra persona por falta de tiempo?
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Consentimiento Informado

Nosotros: estudiantes de

enfermeria de la Universidad Catolica, solicitamos a usted, colaborar con una

encuesta con el objetivo de

recabar informacion sobre nuestro tema de titulacion
(o= aTe] 0 0118 7= T [0 FAr , hos

comprometemos

a mantener discrecion y ética en los datos obtenidos. Agradecemos de

antemano por su

colaboracion.

acepto participar

en la encuesta solicitada, previa explicacion del uso de

informacién obtenida. Firma o rubrica
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