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RESUMEN

Introduccién: a nivel mundial Ia
Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
registra al cAncer como la segunda causa
de muerte, siendo ésta determinada
como problema de Salud Publica, en
Latinoamérica y especificamente en
Ecuador. Objetivo: caracterizar a los
cuidadores de pacientes en un hospital
publico desde la perspectiva de sus
familiares e identificar factores clave que
impulsan su comportamiento vy el
comportamiento de apoyo. Método: se
realizd un estudio observacional,
descriptivo y transversal en el Hospital
Oncolégico “Dr. Julio Enrique Paredes C.”
SOLCA en la ciudad de Ambato,
perteneciente al pais de Ecuador en el
periodo de septiembre y octubre del
2023. Resultados: siendo las cuidadoras
en edades de 40 a 49 afios quienes se
encargan de brindar cuidados a sus
familiares con enfermedades
oncoldgicas, cabe recalcar que existe un
alto porcentaje de cuidadores hombres
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en el rango de 60 a 65 afos quienes
brindan cuidados a estos pacientes a
pesar de su edad y estado de salud.
Conclusiones: este estudio al igual que
otras investigaciones han mostrado que
desde la experiencia de estos cuidadores
existe una carga enfocada en el
agotamiento fisico, una carga mental
relacionada con sentimientos de pérdida
de autoestima, desesperanza, desanimo,
tristezay soledad, y carga social frente al
rol femenino en el cuidadoy la alteracion
de la dinamica familiar.

Palabras claves: Cuidadores; Pacientes
oncolégicos; Enfermeria; familiar

ABSTRACT

Introduction: Worldwide, the World
Health Organization (WHO) registers
cancer as the second cause of death,
beingthis determined asa public health
problem, in Latin America and specifically
in Ecuador. Objective: to characterize the
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caregivers of patientsina publichospital
from the perspective of their relatives
and identify key factors that drive their
behaviorand support behavior. Method:
An observational, descriptive and cross-
sectional study was carried out at the
“Dr. Julio Enrique Paredes C.” SOLCA
Oncology Hospital in the city of Ambato,
belonging to the country of Ecuador in
the period of September and October
2023. Results: being female caregivers
between the ages of 40 and 49 years
who are in charge of providing care to
their relatives with oncological diseases,
it should be noted that there is a high

range of 60 to 65 years who provide care
to these patients despite their age and
health status. Conclusions: This study,
like otherresearch, has shown that, from
the experience of these caregivers, there
is a burden focused on physical
exhaustion, a mental burden related to
feelings of loss of self-esteem,
hopelessness, discouragement, sadness
and loneliness, and asocial burdeninthe
face of the female role in care and the
alteration of family dynamics.

Key  words: Oncology patients,
caregivers, nursing, family, family
member
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INTRODUCCION

A nivel mundial la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) registra al cancer como la
segunda causa de muerte, siendo ésta determinada como problema de Salud Publica, en
Latinoamérica y especificamente en Ecuador se espera que existaunincremento del 80%
del numero de casos para el 2035y del 100 % del nUmero de personas que mueren por
cancer, es decir es un problema fuerte que preocupa por no contar con un plan
estructurado de control de cancer, siendo el incremento como resultado
del envejecimiento y crecimiento de la poblacidn, asicomo por cambios en la prevalencia
y distribucién de los principales factores de riesgo, varios de los cuales estdn asociados al
desarrollo socioecondmico. El cdncer, como una de las principales causas de enfermary
morir a nivel mundial se ha convertido en una barrera importante para aumentar la
esperanza de vida .

No obstante este hecho de incremento de casos especificos de cancerimplica un cambio
real en la manerade trabajar dentro de cada una de lasinstituciones de salud donde las
percepciones de los pacientes estad ligados directamente de cémo se les proporcione
atencion por parte del profesional de enfermeria que son quienes estan en la primera
linea de cuidado como un rol crucial en la mejora del acceso y de la calidad dela atencién
de salud @, siendo varios los factores que contribuyen en mayor medida a la
comunicacion eficaz médico-paciente y, donde se incluyen la informaciéon clara y
oportuna, el apoyo emocional y la oportunidad para la toma de decisiones compartida ©®.
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Entonces en el ambito de la salud, la atencién a pacientes oncoldgicos es una prioridad
debido ala complejidad de la enfermedad y las necesidades especificas que presenta, lo
que conlleva ademas que las diversas actividades dirigidas a brindar apoyo integral no sélo
sea untema del paciente sino también el reconocimiento a laimportancia crucial de los
familiares dentro del proceso de atenciény recuperacion.

Se trata de destacar sobre la forma en que una familia afronta la enfermedad de su ser
guerido con cancer, pues esta envuelto en una mezcla de sentimientos, sobre todo en
situaciones de enfermedad prolongada, que solamente casos de cancer pueden surgiry en
dondelas acciones se centran en la persona enferma, con una reduccion del autocuidado
y unaintensa sobrecarga para el cuidador familiar.””

Es objetivo del presente estudio: caracterizaralos cuidadores de pacientes en un hospital
publico desde la perspectiva de sus familiares e identificar factores clave queimpulsan su
comportamientoy el comportamientode apoyo. En muchos delos casos los cuidadores
de pacientes son familiares inmediatos, que enfrentan varias desventajas fisicas,
emocionales y sociales durante su proceso de apoyo y tratamiento en el hospital. Al
mismo tiempo, la carga emocional y de responsabilidad asociada con los pacientes de
cuidado amenudo tiene un efecto adverso en su salud y bienestar.

METODOS

Se realizé un estudio observacional, descriptivoy transversal en el Hospital Oncoldgico “Dr.
Julio Enrique Paredes C.” SOLCA en laciudad de Ambato, perteneciente al paisde Ecuador
en el periodo de septiembrey octubre del 2023.

El universo estuvo conformado por 41 cuidadores familiare con una muestra no
probabilistica.

Para recoger los datos se realizd6 mediante la aplicacién del Test de Zarit, para la
determinacién de medidas que permitan afrontar el sindrome de sobrecarga del cuidador.

Aplicacion del Test de Zarit: Durante la Intervencién se realizd la aplicacion de las
encuestas de Zarit con el propdsito de llegar a una meta comun y las tareas de los
miembros del grupo sean interdependientes, cuando se necesita la cooperacidon para
completarun trabajoy para mejorarsu calidad de forma sustancial.

Recoleccion de la informacion: La informacidn de los cuidadores se recolectd a partir de
una ficha de caracterizacién sociode-mografica del cuidador familiar, en la cual se incluydé
informacidon como sexo, edad, nacionalidad, procedenciay estado civil, ademas de algunas
caracteristicas de la persona cuidada.

La escala de Zarit se disefido mediante un ins-trumento de 33 items que evalla
dimensiones como Atencidén clinica asistencial, apoyo psicosocial, educacién y
capacitacion.
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Con los datos recogidos se cred una base de datos y se procesd a través del paquete
estadistico SPSS 23.0. Se empled estadistica descriptiva para el analisis de los datos, los
cualesfueron expresados en forma de graficos.

Para la realizacion de la presente investigacion se solicité la aprobacion por parte del
Comité de Etica Médicay de Investigacion de la institucion, toda lainformacién obtenida
se utilizé unicamente con fines cientificos y se tuvo en cuenta los principios éticos dictados
en la Declaracién de Helsinki.

RESULTADOS

Al realizar el anadlisis de las encuestas realizadas a 41 cuidadores de pacientes con
diagndstico de cancer del Hospital Oncolégico “Dr. Julio Enrique Paredes C.”, de la
provincia de Tungurahua. Se obtuvo los siguientes resultados:

Tabla 1. Distribucidn de los cuidadores familiares segin sexo, edad

Sexo Masculino 34%
Femenino 66%
20229 afios 2% varones
30240 afios 20 % mujeres
2 % varones
40 a 49 afios 27 % mujeres
Rango de edad 7 % varones
50a59 afios 12 % mujeres
10 % varones
60a 65 afios 5% mujeres
13 % varones

Fuente: Encuesta aplicadacuidadores de pacientes con diagndstico de cancer del Hospital Oncoldgico “Dr.Julio Enrique
Paredes C (2023). Cuestionario testZarit.

Siendo las cuidadoras en edades de 40 a 49 afios quienes se encargan de brindar cuidados
a sus familiares con enfermedades oncoldgicas, cabe recalcar que existe un alto
porcentaje de cuidadoreshombres en el rango de 60 a 65 afios quienes brindan cuidados
a estos pacientes a pesar de su edad y estado de salud.

Tabla 2. Distribucién de los cuidadores familiares segin puntuacién obtenida test Zarit.

Items encuesta Si No

Atencion clinica y asistencial
Familiar solicita mds ayuda de la que realmente necesita 50 % 50 %
El paciente depende mucho del cuidado del familiar 37 % 63 %
Paciente considera al familiar como la Unica persona que cuenta para su 63% 37%
cuidado
Encargar el cuidado del paciente a otras personas 39% 100
Incapacidad para cuidar del paciente por mucho mas tiempo 39% 61%
Estado de satisfaccién del paciente cuando es cuidado por el familiar 82,9% 17,1%
Se siente capaz de cuidar al enfermo 12,20% 87,8
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Apoyo psicosocial

Tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademds otras 68 % 32%
responsabilidades
Cansancio cuando esta cerca de su familiar 27 % 73%

Nivel de estrés del familiar durante el tiempo que se encuentra al | 41,5% 58,5%
cuidado del paciente.

Estado de salud deteriorado por cuidar de su familiar 27 % 73%
Familiar no duerme las horas completas por cuidado del paciente. 21,7 % 78,3%
Debido al cuidado que le dedica a su familiar ya no dispone de tiempo 32% 68 %
para cuestiones personales

Vida privada familiar descuidada por cuidar al paciente. 27 % 73%
Vida social afectada por cuidar al paciente 29% 71%
Estado negativo de relacidon con amigos y otros miembros de su familia 27 % 73%
Cuidar al enfermo ha interferido en su vida profesional 61 % 39%

Educacion y capacitacion

Inseguridad sobre los cuidados que deben dar el familiar al paciente 37% 63 %

Recibe asistencia del equipo médico responsable del paciente 29,27% | 70,73%
Importancia de recibir charlas de los cuidados que debe tener como | 63,41% | 36,59 %
cuidadores de pacientes oncoldgicos

Fuente: Encuesta aplicadacuidadores de pacientes con diagndstico de cdncer del Hospital Oncolégico “Dr.Julio Enrique Paredes C
(2023). Cuestionario test Zarit.

DISCUSION

La sobrecarga describe las consecuencias negativas del cuidado sobre la familia y las
posibles variables que pueden influir en ella; se describen 2 tipos de sobrecarga, la
subjetiva se define como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de
cuidar, ya que el impacto emocional parece ser mayor en los familiares cercanos que en el
propio paciente, yla objetiva como el grado de cambios en diversos aspectos del ambito
domésticoy de la vidade los cuidadores.

Referente a la atencidn clinica y asistencial donde los equipos médicos y de enfermeria
trabajan en estrecha colaboracién con los familiares para proporcionar informacion
detallada sobre el diagndstico, tratamiento y cuidados paliativos, se puede evidenciar que
mas del 50% no sienten que su familiar solicita mas ayuda de lo que realmente necesita en
su cuidado diario. Entanto que existe un 32% de cuidadores que piensan que no tienen
tiempo para ello, ventajosamente existe un 68% que no, lo consideran de esa forma.

Se promueve una comunicacion abiertaytransparente para abordarlas preocupaciones y
necesidades de los familiares, asi como para facilitar su participacién activaenla toma de
decisiones relacionadas con la atencion del paciente.

Otro estudio menciona que los profesionales de enfermeria deben brindar una atencidn
mas enfocada y personalizada para aquellos cuidadores de mayor edad, menor nivel
educativo y pertenecientes a estratos socioecondmicos bajos. Ademas, debe ser una
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actividad recurrente para identificar el impacto que tiene el cuidado; sobre todo en la
dimension fisica de la persona. Asi mismo, es necesario proveer educacion y soporte en
actividades del cuidado diarioe instruir a estos cuidadores sobre la existenciaderecursos
disponibles, tanto hospitalarios como comunitarios, dado que, de acuerdo con los
resultados de este estudio, la dimensidon de labores o ejecucidn del rol es la que presenta
puntajes mas bajos *

En cuanto al apoyo psicosocial tanto para el paciente como para sus familiares. Esto
puede incluir sesiones de terapia individual o grupal, asesoramiento sobre manejo del
estrés, resolucién de conflictos familiares y apoyo en la toma de decisiones dificiles.
Ademas, se brindan recursos para el autocuidado y la gestién de emociones durante el
proceso de enfermedad.

Donde existe un alto porcentaje el 73 % de los cuidadores no se sienten cansados al estar
junto a su familiar, mientras que un 73 % que es un total 30 cuidadores creen que no
afecta la relacion con amigos y otros miembros de su familia. lgualmente estan otros
factores como la fatiga fisica y emocional: Los cuidadores pueden experimentar
agotamiento fisicoy emocional debido alas demandas constantes de cuidado.

De ahi que se determina un aislamiento Social, es decir la dedicacién al cuidado del
paciente puede llevar al aislamiento social de los cuidadores, limitando su interaccién con
amigosy actividades sociales.®

Asi también un deterioro de la Salud Mental, donde la carga emocional y el estrés
prolongado pueden aumentar el riesgo de trastornos de ansiedad, depresidon y otros
problemas de salud mental en los cuidadores familiares.

Todo esto causa unimpacto en la calidad de vida de los cuidadores quienes experimentan
unadisminucién en su calidad de vida debido a la carga fisica y emocional del cuidado.

Otro estudio demostré que el cuidado no profesional sigue siendo mayoritarioy tiene una
gran relevancia social, pues sirve de apoyo a las personas en situacion de dependenciay
constituye uno de los recursos mas importantes para la politica social y sanitaria al reducir
la utilizacién de recursos asistenciales. Sin embargo, asumir el cuidadode un ser querido
puede llegar a afectar el propio bienestar psicolégico.

Pero, estos cuidados son de suma importancia ya que al estudiarlarelacién, con respecto
a la evaluacién del estado de salud, se observé una adecuada concordanciade lo percibido
entre los pacientes y su principal cuidador, sobre todo si era mujer y familiar en primer
grado ")

Sobre la calidad de vida, otro estudio describié la calidad de vida de cuidadores de
pacientes con cancer hospitalizados obtuvoresultados similares con un promedio de 81,0
para el rol fisico y 76, 3 para la funcidn fisica. Las dimensiones salud general y funcién
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social también presentaron resultados aproximados con un promedio de 54, 3y 58, 4
respectivamente ®

El cdncer como otras tantas enfermedades crdnicas constituye un suceso vital y de gran
significacién, que provoca un fuerte impacto emocional y amplia repercusién social en
quieneslo padecen. Unavez que el paciente es informado del diagndstico se manifiestan
un conjunto de reacciones emocionales, las cuales estan estrechamente relacionadas con
los rasgos de personalidad, los recursos de afrontamiento que posee la persona, el tipo de
cancer, y todo un conjunto de factores externos, del apoyo social que recibe, de las
condiciones materiales econdmicas y de vida, de modo que las respuestas reactivas se
pueden dardentro de todo un amplio espectro de variaciones.

Otras reacciones asociadas al hecho de contraer cancer lo constituyen la preocupacién, el
nerviosismo, la depresién y el enojo. Se ha descrito que en pacientes con esta
enfermedad pueden aparecer desorientacidn, incertidumbre, panico, confusién, angustia,
rabia, desesperacion, entre otras, por percibir disminuida su salud yamenazada su vida.®

En relacion con la aparicion del cdncer se han estudiado cualidades psicodinamicas como
las relaciones sociales afectivas, experiencias traumaticas, depresion, estados emocionales
y otras variables estructurales como el temperamento, caracter y rasgos de la
personalidad.

Un elemento importante dentrodel estudio de la personalidad del paciente es la forma en
gue enfrenta la enfermedad y los mecanismos de defensa que utiliza, estosle permitirdn
mantener su equilibrio emocional y tolerar todas las situacionesalas que se enfrentara,
ya que, cuando se le comunica al paciente de la presencia de cdncer se torna esta
informacion en un suceso tragico, asociado a la imagen de muerte, incapacidad,
minusvalia, desfiguracion fisica, dependencia y deterioro de la relaciones interpersonales.
En el momento de la noticia, no se tiene la total asimilacion de lo que significa la
enfermedad, pues el impacto emocional que recibe en ese momento tanto el paciente

como la familia crea en su entorno social la reaccién de desorientaciény desadaptacion
(10)

Respecto a la Educacién y capacitacion en la cual se proporciona a los familiares
informacion detallada sobre la enfermedad, su tratamiento, efectos secundarios y
cuidados en el hogar. Esto les permite comprender mejor la situacién del paciente y
participar de manera mas efectiva en su cuidado. Ademads, se ofrecen capacitaciones
especificas sobre técnicas de cuidado, administracion de medicamentos y manejo de
dispositivos médicos, segun sea necesario.

La atencidn clinica y asistencial con pacientes que requieren cuidado por parte de
familiares implica una serie de aspectos y caracteristicas que son fundamentales para
garantizarla calidad del cuidado vy el bienestartanto del paciente como de sus cuidadores.
Estos aspectosy caracteristicasincluyen:
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Para las mujeres cuidadoras (madres, esposas o hijas), cuidar a sus seres queridos puede
dar un nuevo sentido a su propiavida, a su condicién de seres sociales, y acaban utilizando
su tiempo de forma diferente, dedicando una media de dieciocho horas diarias a estos
cuidados, sin contar las tareas domésticasy el cuidado de los nifios *?

Se requiere entonces tomar como referencia lo siguiente:

- Las enfermeras pueden utilizar el intercambio de informacién como un acercamiento no
intimidante para los pacientes y establecer asi una relacion de confianza. Cuando se
establece esta relacién, los pacientes son mds propensos a expresar abiertamente sus
preocupacionesy buscarapoyo emocional de las enfermeras.

- A la hora de comunicarse, las enfermeras deben ser conscientes de la preparacién
psicoldgica de los pacientes, asi como respetar sus preferencias en cuanto quien desea
compartir sus pensamientos y/o emociones. Del mismo modo, las enfermeras deben
involucraralos familiares de los pacientes en la prestacion de apoyo social efectiva para
estos.

- Los programas educativos deben aplicarse a: V) informar a las enfermeras sobre los
posibles retos de la gestidon y la presentaciéon de atencidon psico-emocional para los
pacientes oncoldgicos;y (2) ayudar a las enfermeras a desarrollar estrategias para superar
las barreras de comunicacion.

- Los cursos de formacion pueden ser Utiles para mejorar la recepciény larespuesta de las
enfermeras a las sefales de los pacientes, asi como para proporcional habilidades y
estrategias para una comunicacién efectiva en el entorno oncolégico cargado de
emociones. Recomendaciones adicionales:

- Existe una necesidad de que las enfermeras mejoren sus habilidades de evaluacién
psicoldgica y trabajen mds en contacto con los pacientes ingresados con un cancer
recurrente ()

Las necesidades de Cuidado Continuoimplican que los tratamientos oncolégicos, incluidas
las terapias y la atencidn paliativa, requieren una atencién constante que puede

sobrecargar a los cuidadores familiares.

Entrelos cuidados paliativosson las siguientes:

Proporcionaralivio al dolory otros sintomas que produzcan sufrimiento.

No tratarde acelerarla muerte niretrasarla.

Integrar los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del enfermo.
Ayudar a las personas enfermas a que rearmen su vida junto a sus familias y
consideren la muerte como un proceso normal.
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e Ofrecer apoyo a los pacientes para vivir de la forma mas activa posible hasta la
muerte.

e Através de unenfoquede equipo,abordarlas necesidadesde los pacientes y sus
familias, incluida la orientacion para afrontar la pérdida de un ser querido, cuando
sea pertinente.

e Ofrecer apoyo a lasfamilias durante la enfermedad y en el duelo.

e Mejorarlacalidad devida del pacientey su familia.

e Se aplican también en las fases tempranas de la enfermedad junto con otras
terapiasdirigidas a prolongar la vida como radioterapiao quimioterapia.

e Incluye también lasinvestigaciones necesarias paracomprender mejor y manejar
situaciones clinicas complejas.

La familia es un pilar basico para el cuidado del paciente, es también importante no
separarlasnecesidades de él y las del grupo familiar. Funcionan como unidad influyendo
conductas entreellos, lo que le sucede a uno afecta al otro. La ayuda debe brindarse a los
dos porigual, pacientey familia tienen miedosy emociones que deben ser manejadas por
profesionales.

La participacidonactiva de la familia en el cuidado del paciente debe cumplirse tomando en
cuenta la optimizacién del bienestar del paciente, esto es, hacerlo parte del equipo,
mejorando la autoestima del paciente al participar en la toma de decisiones familiares
respecto a su tratamiento. Y ademas en el caso porque no todas las familias estan
preparadas para trabajar en forma eficiente en el proceso. Es importante identificar al
cuidador principaly valorar cémo le esta afectando la situacién, siesta sobrecargado, de
qué ayuda dispone, si hay signos de conflictos internosy si éstos le llegan al enfermo

CONCLUSIONES

Este estudio aligual que otras investigaciones han mostrado que desde laexperiencia de
estos cuidadores existe una carga enfocada en el agotamiento fisico, una carga mental
relacionada con sentimientos de pérdida de autoestima, desesperanza, desanimo, tristeza
y soledad, y carga social frente al rol femenino en el cuidadoy la alteraciéon de la dinamica
familiar. En este mismo sentido, los cuidadores refieren que sus cargas mas frecuentes
corresponden ala sensacion de que son las Unicas personas de quien depende su familiar,
haciendo que se perciba una mayor insatisfaccion con su rol dentro del cuidado paliativo.
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