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Nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con diagnéstico con cancer terminal
que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos en el HGR ¢/MF No. 1 de Cuernavaca
Morelos.

Espin-Paredes, Elenal; Medina-Galicia, Cinthya Nayeli%; Ledn-Mazdn, Marco Antonio3.

1. Medica Anestesidloga. Clinica de Cuidados Paliativos del Hospital General con Medicina
Familiar No. 1.

2. Meédica Residente de Medicina Familiar. Hospital General con Medicina Familiar No. 1

3. Maédico Familiar y Profesor de Cursos en Linea, IMSS Morelos

RESUMEN

Antecedentes: Ser diagnosticado con cancer terminal afecta la esfera biopsicosocial de quien lo
padece y los integrantes familiares. Asumir el rol de cuidador no es inocuo pues es posible

desarrollar algun tipo de “sobrecarga”.

Objetivo: Evaluar los factores asociados y nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con cancer terminal que acuden a la consulta externa de cuidados paliativos en HGR ¢/FM No. 1

de Cuernavaca Morelos.

Material y métodos: Se realizd un estudio transversal, analitico en 151 cuidadores primarios
de pacientes con cancer terminal. Se evalué la presencia de sobrecarga mediante la aplicacidn la
Escala de Sobrecarga de Zarit. El estudio se efectud de mayo 2018 a noviembre 2018 en |a
consulta externa de cuidados paliativos del Hospital General Regional con Medicina Familiar No.
1 de Cuernavaca Morelos. Se realizd estadistica descriptiva para las variables cualitativas
mediante frecuencia y porcentajes y para cuantitativas, media y desviacién estandar. También se
realizé estadistica inferencial mediante regresion logistica multiple. Se consideraron los principios
basicos de bioética de la ley general de salud en materia de investigaciéon para la salud, fue
sometido a revisidon por el comité local de ética en investigacién y por el comité local de
investigacion en salud 2103 quien autorizo el proyecto con niumero de registro R-2018-2103-017,
y previa autorizacién bajo consentimiento informado, se procedié a la aplicacion de los

cuestionarios para la ejecucidn de la investigacién.



Resultados: El perfil del cuidador primario corresponde principalmente al sexo femenino con un
68.7%, con una mediana de edad de 45 afios (18-89), 63.58% son casados, 43.05% tienen
escolaridad preparatoria, 50.33% con parentesco hijo, 24.5% sin ningln antecedente patolégico,
el tipo de cancer mayormente encontrado fue el ginecolégico con un 32.49% y la mediana de
tiempo de cuidado fue de 12meses (1-120). Asi mismo el nivel de sobrecarga encontrado fue
66.23% sin sobrecarga, 19.21% con sobrecarga leve y 14.57% con sobrecarga intensa. Al
relacionar la sobrecarga con el tipo de cancer, 33% de los cuidadores de pacientes con Cancer de
tipo ginecoldgico no presentaban sobrecarga. 44.83% del mismo tipo presentaron sobrecarga
leve y 40.91% de los cuidadores de pacientes con Cancer urolégico, presentaron sobrecarga
intensa (p=0.004). Por otro lado, la escolaridad preparatoria disminuye en un 95% la posibilidad
de sobrecarga (OR 0.05, IC 0.003- 0.794, p=0.033), asi como la escolaridad licenciatura que
también disminuye dicha posibilidad en un 95% (OR 0.05, IC 0.002-1.092, p=0.057) en
comparacion con los que no tienen escolaridad. Sin embargo, ser hijo del paciente aumenta 4.6
veces mas la posibilidad de presentar sobrecarga en comparacion con el conyugue, (OR 4.6, IC

1.307-16.416, p=0.018,).

Conclusiones: Como médico familiar es necesario realizar estrategias de seguimiento o
evaluaciones periddicas en los cuidadores primarios hijos, analfabetas o aquellos cuyos familiares
presenten algln tipo de cancer terminal principalmente ginecoldgico o urolégico para poder

detectar oportunamente la existencia de sobrecarga, y evitar el desarrollo de complicaciones.

Palabras clave: Cdncer terminal, sobrecarga, cuidador primario.



INTRODUCCION

Actualmente en el mundo hay aproximadamente 20 millones de personas vivas que sufren
algun tipo de cancer. Para el 2020 probablemente habra mds de 30 millones a nivel mundial. Lo
cual puede considerarse en estricto sentido como un problema de salud publica que ha

aumentado de manera acelerada en las Ultimas décadas (1).

Segun los ultimos datos registrados por el Informe Mundial sobre el Cancer 2014 de la
International Agency for Research on Cancer (IARC), en el 2012 a nivel mundial hubo
aproximadamente 14 millones de casos nuevos, 8.2 millones de defunciones y 32.6 millones de
personas sobrevivientes por dicha enfermedad; 60% de estos casos nuevos se registran en Africa,

Asia, América Central y Sudamérica, asi como el 70% de las defunciones (2).

A nivel mundial los mas frecuentes son los de pulmdn, higado, estémago, colon y recto,
mama y eséfago, de acuerdo al sexo en las mujeres en orden de frecuencia son el de mama, colon
y recto, pulmén, cuello uterino y estémago; y en los hombres son el de pulmdn, préstata, colony

recto, estdmago e higado (2).

En México, de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), durante
el 2014 se registré que en menores de 20 afios el tipo cancer de mayor incidencia fue el de
dérganos hematopoyéticos, con una tasa de mortalidad de 3 defunciones por cada 100 mil
habitantes. Mientras que para mayores de 20 afios los 2 tipos principales son el cdncer de mama
en mujeres y el de drganos digestivos en hombres, con una prevalencia de tres de cada 10 mujeres
con cancer y dos de cada 10 hombres con céncer respectivamente. En adultos se registré una tasa
de mortalidad mas alta en los varones en comparacion con las mujeres; y por grupos de edad, en
personas de 80 afios y mas es en donde se presenta la mayor diferencia, pues de cada 100 egresos

hospitalarios hay 18 fallecimientos en hombres por 13 de mujeres (2).

En 2014, el cancer de 6rganos digestivos presento la tasa mas alta de mortalidad por
tumores malignos en la poblacién de 20 afos y mas, siendo responsable de 33 muertes por cada
100 mil habitantes. Por sexo, los fallecimientos aumentan a 35 en los hombres, mientras que en

las mujeres son 31 por cada 100 mil habitantes (2).



Es alarmante el nUmero de personas que dia a dia se siguen sumando a esta enfermedad,
en este sentido vale la pena recordar que el cancer es una enfermedad que no distingue razas,
niveles socioecondmicos, culturales o religiones. Por ello es importante comprender que esta
enfermedad afecta la vida no solo de quien la padece de manera directa sino también la del

equipo médico tratante, la de la familia, y de manera inmediata la del cuidador primario (1).



MARCO TEORICO
Definicion de Cancer

El cancer se define como una proliferacién descontrolada de las células, por lo tanto hay
un incremento anormal en el nimero de las mismas en cierto érganos o sitios donde se desarrolle
produciendo tumoraciones localizadas, en estadios iniciales, que posteriormente puede llegar a

diseminarse afectando el funcionamiento normal del organismo (1).

El cancer terminal es una patologia avanzada, gradual e irreversible, pues que no responde
a tratamientos médicos curativos, la cual se acompafia de malestar general, afectando la esfera
bioldgica, psiquica y social del paciente, por lo tanto ser diagnosticado con cancer terminal afecta

al paciente y al ntcleo familiar (3).

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) incorpora el concepto de cuidados
paliativos y lo promueve como parte fundamental del control del cancer, entre sus objetivos

destaca el alivio del dolor y otros sintomas desde una perspectiva integral (4).

En México se firmé la Declaraciéon Mexicana del Alivio del dolor por cdncer en 1990, con
lo cual se constituyd como politica nacional y tema primordial de salud publica, gracias a esto, se
han desarrollado la Ley de voluntad Anticipada en el afio 2008 y La ley de los Cuidados paliativos

en el 2009 (4).

Cuidados paliativos se refiere a la atencién global o integral del paciente y la familia que
afrontan una situacion de enfermedad avanzada o en fase terminal, cuyo objetivo principal se
centra en el control de los sintomas, con la finalidad de proveer una mejor calidad de vida posible.
La Asociacién Canadiense de Cuidados Paliativos los define como la combinacién terapias activas
y psicolégicas que se proporciona a los individuos enfermos que padecen alguna enfermedad
potencialmente mortal, como el cancer terminal, tanto a los invidos como a sus familias.
Frecuentemente es una sola persona quien se ocupa principalmente del paciente asumiendo el

rol de cuidador primario o principal del enfermo (5).



Definicion de cuidador

La OMS en 1999 definié cuidador, a la persona del ambiente de un paciente que toma por
voluntad propia el rol de responsable del mismo en todos los sentidos, pues es quien esta
dispuesto a tomar decisiones por y para el paciente, cubriendo las necesidades bdsicas del mismo

de manera directa o indirecta (6).

En el sistema de salud se identifican dos tipos de cuidadores: los cuidadores formales
ubicados en el Sistema Institucional y hospitalario, y los informales encontrados en el sistema
domeéstico (7). Sin embargo frecuentemente el cuidador informal no es remunerado, por lo cual
no es apreciado como un tipo de cuidado valido, y ademas se desarrolla en el dmbito de las
relaciones familiares (8). A su vez, dependiendo el grado de responsabilidades que desarrollan en
el paciente y el tiempo que dedican a cuidarlo, los cuidadores informales se subdividen en
primarios y secundarios; es decir, el cuidador primario toma la mayoria de las decisiones y emplea
la mayor parte del tiempo en cuidar al enfermo, habitualmente este tipo de cuidador tiene una
relacion directa con el paciente, ya sea como conyugue, hijo, hermano o padre; por otro lado el
cuidador secundario sélo es el relevo y frecuentemente no guarda una relacion directa con el

paciente (9).
Definicidn de sobrecarga

Sobrecarga se define como un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioecondmicos
gue experimentan los cuidadores de enfermos crénicos y que afectan sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio personal. Esta se clasifica en carga
objetiva, la cual abarca el tiempo o dinero invertido en cuidados, problemas conductuales del
sujeto, etc.; y carga subjetiva que es la percepcién que tiene el cuidador de la repercusiéon

emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto de cuidar (10).

Por lo tanto el cuidador de un paciente con cdncer terminal necesita adaptarse al estrés
gue genera la demanda del cuidado, pues debe asumir el cuidado de su paciente varias horas al
dia, pudiendo llegar a provocar niveles elevados de desgaste fisico y psicoldgico, y posteriormente

propiciar el desarrollo del Sindrome del cuidador primario (5).



El sindrome de cuidador primario se define como un sindrome emocional, con desgaste,
que abarca desde la perdida de energia, agotamiento y fatiga o combinacién de ellos;
despersonalizacion, es decir, un cambio negativo en las actitudes hacia otras personas; y la baja
realizacion personal pues surgen una serie de respuestas negativas hacia uno mismo y a su
trabajo, tipicas de depresion, autoestima baja, aumento de la irritabilidad, aislamiento
profesional, bajo rendimiento, escasa tolerancia a tensiones; y pérdida de la motivacién hacia el

trabajo (1).

Torres y Beltran (2006) sefialan que quien tomo la tarea de cuidador es una persona que
siente algin compromiso moral o emocional con el enfermo que actua bajo el ideal de ser
caritativo o solidario con el préjimo. Sin embargo indican que si el desgaste se da por la poca o
ninguna atencién que el cuidador presta a su salud; alejdndose de actividades recreativas, de
descanso, alejandose de los amigos y asumiendo como propias las limitaciones del paciente,

pronto habra dos enfermos en la familia (11).

Por otra parte, la relacion entre estados emocionales de ansiedad y depresién del
cuidador, el deterioro funcional del enfermo y el tiempo que el cuidador lleva prestando cuidados,
es altamente significativa. Es por ello que los cuidadores precisan de apoyo significativo, ya que
atender a un enfermo representa un cambio sustancial en sus propias vidas. Requieren de
educacién respecto a la enfermedad y cuidados de salud mental, puesto que esta labor conlleva
desgaste emocional como se ha estado mencionando. Sin embargo el cuidado primario es una
pieza clave importante en la vida del enfermo, pues su simple precia puede generar efectos

positivos en el paciente, se sentiria apoyado, acogido y querido por su cuidador(5).

Por lo tanto la calidad de vida del cuidador dependera, entre otras cosas, de su propia
salud; de la ayuda que reciba de su familia (apoyo emocional y reconocimiento de sus familiares);
de la capacidad de las instituciones para ajustarse a sus necesidades; de la informacidn que tiene
sobre la enfermedad de la persona a quien cuida; de la propia tarea de cuidar; de la manera en
gue enfrenta sus responsabilidades en el cuidado y atencién al paciente; de su estilo personal
para resolver los problemas que se le presentan durante el desempefio de su tareay, desde luego,

de su capacidad para sobreponerse a los momentos y acontecimientos dificiles y complicados que



ocurran durante la atencién al enfermo, entendiéndose por esto crisis, recaidas y hasta muerte

del paciente (11).

Astudillo y Mendinueta, sugieren, el cuidador primario debe dejarse ayudar y procurar
distribuir el trabajo en forma mas equitativa y aceptar que los familiares, amigos o vecinos que
deseen apoyarle lo releven o sustituyan para poder descansar o cambiar de actividad y tener
tiempo para si mismo, a fin de evitar el agotamiento emocional. Es decir, tener tiempo para dar
un paseo, distraerse, leer un libro, ir a comer con un amigo, hacerse un regalo, etcétera, para
combatir el estrés del cuidador. Pero sobre todo el cuidador primario tiene que procurar seguir
haciendo su vida normal. Es saludable que mantenga su circulo de amigos y que pueda contar con
una persona de confianza para hablar abiertamente sobre sus sentimientos y encontrar una salida
a sus preocupaciones, asimismo es una buena opcion contactar otras personas que se

encuentren en situaciones parecidas para intercambiar opiniones (12).
Escala de Zarit

Es una escala que sirve para la evaluacidn de sobrecarga del cuidador primario en la que se evaltdan
las dimensiones de la calidad de vida, capacidad de autocuidado, red de apoyo social y
competencias para afrontar problemas conductuales y clinicos del paciente cuidado. Esta escala
fue creada por Zarit, Reever y Bach-Peterson en 1980, y adaptada y traducida al castellano por
Martin, Salvadé, Nadal, Miji, Rico, Lanz & Taussig en 1996, siendo la mas utilizada a nivel
internacional. La escala de Zarit consta de 22 preguntas tipo Likert con tres subescalas (Impacto
del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia) que mide la carga percibida
por el cuidador, es decir, la sobrecarga subjetiva, considera 5 opciones (1-5 puntos), donde 0
(nunca) a 4 (siempre), cuyos resultados se suman en un puntaje total (22-110 puntos). Este
resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga leve” (47-55) o
“sobrecarga intensa” (256). Tomando en cuenta que la sobrecarga leve es un factor de riesgo para
sobrecarga intensa y esta sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador

(13).

Galindo et al. (2015) Validaron en México la escala de Zarit para cuidadores primarios

informales de pacientes con cancer mediante el coeficiente de correlacion de Pearson; la cual



presenta una alta consistencia interna .90 (alfas 0.90 y 0,67), adecuada validez convergente

(r=0,48-0,58; p<0,05) y una varianza explicada de 51,64%. (14)

MARCO REFERENCIAL

Grunfeld E. et al. (2004) en Canad4d; con el objetivo de examinar los aspectos psicosociales,
laborales y el impacto econdmico del cuidado de una persona con cancer de mama terminal se
realizdé un estudio en donde se incluyeron a 89 cuidadores de pacientes con cancer de mama
avanzado que recibian atencion en centros regionales de Ottawa y Ontario Hamilton mediante la
utilizaciéon del indice de rendimiento de Karnofsky (KPS), el cuestionario de calidad de vida
relacionada con la salud SF 36, la escala de ansiedad y depresidn hospitalaria, la escala de
sobrecarga de Zarit y el cuestionario de MOS. Los resultados obtenidos fueron: 55% eran
hombres, 52% eran cényuge o pareja, con una edad media de 53 afos. Al inicio del periodo
paliativo, la puntuacién de funcionamiento del cuidador fue mejor que la de los pacientes
enfermos(51.3 v. 35.1, IC 13.3-20.0); las puntuaciones en promedio de funcionamiento mental
fueron similares (46.6 y 47.1 respectivamente), significativamente mads cuidadores que pacientes
presentaron ansiedad (35% y 19%, valor p = 0.009), asi mismo los cuidadores presentaron mayor
proporciéon de depresion que los pacientes enfermos (30% y 9%, p = 0.02) y tuvieron un mayor
nivel de percepcion de sobrecarga (26.2 v. 19.4, p = 0.02). Se identificd que la sobrecarga fue el
predictor mas importante tanto de ansiedad como de depresién. De los cuidadores empleados,
el 69% reportd alguna forma de Impacto adverso en el trabajo y en el periodo terminal se reporto
que el 77% faltaba a su trabajo debido a las responsabilidades de cuidado. El uso de
medicamentos empleado para dicho padecimiento fue el componente mas importante de la
carga financiera. Conclusion la depresion y la sobrecarga percibida por los cuidadores aumentan
a medida que el estado funcional de los pacientes disminuye, es necesario realizar estrategias

para reducir la carga psicosocial, ocupacién y econdmica, asociada al cuidado. (15)

Vanderwerker et al. (2005) con el objetivo de determinar la frecuencia de trastornos

psiquiatricos en paciente cuidadores primarios de pacientes con cancer terminal. analizaron 200



cuidadores principales del Yale Cancer Center (New Haven, CT), The Veterans Affairs Connecticut
Healthcare System Comprehensive Cancer Clinics (West Haven, CT), Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center (New York, NY), and The Parkland Hospital Palliative Care Service (Dallas, TX)
mediante una entrevista clinica estructurada del manual diagndstico y estadistico de trastornos
mentales cuarta edicidn, encontrando que el tiempo de cuidado aproximado al dia era mayor a 8
horas, un 13% resulto con algun trastorno mental, incluidos entre ellos 8% trastornos de panico,
4.5% trastornos depresivo mayor, 4% trastorno de estrés postraumatico y 3% trastorno de
ansiedad generalizada, en donde 41.6% habian disminuido sus horas laborables posterior al
diagndstico de cancer del familiar y al menos un 66.7% refirieron haber presenciado en un evento
de dolor severo o malestar a su familiar. Concluyeron que tener un familiar diagnosticado con
cancer terminal impacto en gran medida tanto el estado fisico, mental, social y econédmico del

cuidador primario (16).

En el estudio de Araneda et al (2006) en Chile, con el objetivo de evaluar las caracteristicas
del cuidador y determinar la relacién que existe entre caracteristicas sociodemograficas y de
salud del cuidador primario y la percepcion de satisfaccién de necesidades bdsicas del paciente,
realizaron un estudio descriptivo, transversal, correlacional, de 50 Cuidadores Principales de
pacientes terminales, adscritos al Programa Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos Chillan Chile.
Los resultados fueron: 62 % se encuentra entre 41 afios y mas, 86 % de los Cuidadores eran
mujeres, 52 % tiene pareja, 82 % son parientes del paciente, 66 % de cuidadores posee ingreso
econdémico inferior a cien mil pesos, 94 % conoce el prondstico de la enfermedad de su paciente,
80 % dedica el total de su tiempo al cuidado de su paciente y 78 % de los pacientes es
dependiente. Conclusion: Se observé que las variables sociodemograficas y de salud al
relacionarlas con percepcidon de satisfaccion de necesidades bdsicas no tienen significacién

estadistica en este estudio (17).

Por su parte Duefias et al (2006) en Colombia, desarrollaron un estudio donde el objetivo
fue describir la prevalencia del sindrome del cuidador vy las caracteristicas psicosociales de los
cuidadores, mediante un estudio transversal estudiaron a 102 cuidadores y encontraron que, de
acuerdo a la escala de Golberg, 87 (85.2%) de los cuidadores presentaban ansiedad y 83 (81.3%)

depresién. En la evaluacion de la escala de Zarit, 48 cuidadores presentaron sobrecarga, de estos



el 96% desarrollaron ansiedad, y el 100 % depresién. En conclusion es importante destacar que la
depresion y la ansiedad son entidades subdiagnosticadas en los cuidadores, lo cual hace que
cuidadores no asistan a tiempo a los servicios de salud y en consecuencia, estos trastornos se

vuelven crénicos (18).

Lara G, Gonzalez A, Blanco L, (2006) en la clinica de Medicina Familiar del ISSSTE “Dr.
Ignacio Chavez Garcia” en la Ciudad de México, realizaron un estudio prospectivo, transversal
descriptivo con el objetivo de determinar el perfil del cuidador, sobrecarga y apoyo familiar e
Institucional del cuidador primario en el primer nivel de atencidon. Se aplicaron dos
cuestionarios: El perfil del cuidador y la Escala de Sobrecarga en el Cuidador de Zarit, se
registraron 60 pacientes con promedio de edad de 50.9 afios (rango de 38). 12(20%)
tuvieron sobrecarga leve y 7(11.7%) intensa, conjuntando un total de 31% de pacientes con
sobrecarga. Al relacionar las variables del perfil emocional y la carga del cuidador
primario se observaron diferencias estadisticamente significativas cuando el paciente refirié
sufrir insomnio (p = 0.01), poca tolerancia (p = 0.0.4) y tener expectativas o planes de
vida (p= 0.04). La relacién entre redes de apoyo familiar e institucionsl y carga del
cuidador mostraron diferencias estadisticas significativas con respecto al trato del enfermo
al cuidador (p = 0.02). Conclusiones: el perfil del cuidador primario corresponde,

principalmente, a mujeres, personas casadas, amas de casa e hijas (19).

Garcia L. Gonzdlez A. Blanco LA (2007) en Espaia, con el objetivo de evaluar en los
cuidadores responsables la intensidad y causas de sufrimiento, asi como la percepcion del control
de los sintomas del paciente y las dificultades practicas y emocionales; y la satisfaccidén con la
tarea. Obteniéndose en los resultados que 72% de los cuidadores responsables eran mujeres;
56% tenia enfermedades que requerian tratamiento y la mayoria dedicaban mas de 12 horas por
dia a la asistencia del paciente. El sufrimiento de los cuidadores responsables fue elevado durante
todo el tratamiento y tuvieron la percepcién de que el control de sintomas fue moderado.
Reportaron baja dificultad practica; dificultad emocional moderada y gran satisfaccién con su

tarea (20).



Martinez E., Diaz F., Gémez E. (2010) en México en un Hospital de segundo nivel del 4rea
urbana del sur de Veracruz, con el objetivo de identificar cual es el nivel de sobrecarga de un
cuidador primario que asiste a un familiar con cancer, estudiaron 40 cuidadores primarios,
mediante un estudio transversal descriptivo y el empleo de la escala de sobrecarga de Zarit, los
resultados obtenidos fueron: 70% mujeres, 55% amas de casa, 70% con pareja ya sea union libre
o casadas, 45% escolaridad primaria, 70% religion catdlica con tiempo promedio de cuidado de
8-12horas diarios, de los cuales 52.5% no presentaban sobrecarga y 22.5 sobrecarga leve y 25%
sobrecarga intensa. Conclusién: el analisis de sobrecarga con respecto al sexo revela que los
varones refieren no sobrecarga; a diferencia de las mujeres que la experimentan como leve e

intensa, asi como el parentesco hija que presento mayor sobrecarga. (10).

Zhang Z. et al. (2012) En China analizaron a 300 cuidadores conyugues de una paciente
con cancer terminal de la Universidad Medica de Harbin y el Hospital General Da Qing mediante
la lista de verificacion d sintomas SCL-90 y la escala de fatiga FS-14, comparando el grado de fatiga
que estos presentaban con la poblacidn general, y concluyeron que estos presentaban mayor

grado de fatiga, fisica y mental que la poblacién general (21).

Valencia M., Meza G., Pérez I. (2017) en México en el Hospital General Regional No. 220
IMSS con el objetivo de identificar los factores que interviene en la sobrecarga y la calidad de vida
del cuidador primario del paciente con cancer realizaron un estudio transversal que incluyo a 100
cuidadores primarios, se identificé el nivel de sobrecarga con la escala de Zarit y la percepcidn de
la calidad de vida con el cuestionario World Health Organization Quality of life. Los resultados
obtenidos fueron que 31% de los cuidadores presentaron sobrecarga, el 76% de los cuidadores
percibié una calidad de vida alta, mientras que el 24% percibié como mala. Para determinar la
asociacién entre las 2 variables se utilizé la Chi cuadrada, encontrando una asociacién de p<0.05,
para identificar la correlacidén entre la calidad de vida y la sobrecarga se utilizé la correlacién de
Spearman, obteniéndose un valor de r 0.321, encontrandose una correlacidon positiva. En
conclusidén los factores que inciden en una buena calidad de vida a pesar de la sobrecarga fueron:
ser casado, dedicarse al hogar y el parentesco (familiar directo), de manera contraria el cancer las

horas de suefio y las horas de cuidado influyen en una mala percepcién de la calidad de vida (22).



Yeh P. Chang Y. (2015) en Taiwan, realizaron un estudio correlacional descriptivo y
transversal para examinar las relaciones entre la percepcion de los cuidadores sobre el cuidado y
los factores que influyen en este. Mediante la implementacién del ADL16, La evaluacién de la
reaccién del cuidador, la escala de apoyo social, Escala de bienestar psicolégico (PWBS), la escala
de conocimientos de sobrecarga y la escala de sobrecarga de Zarit. Se incluyeron a 200 cuidadores
en un centro médico de Taiwdn. Los cuidadores que carecian de apoyo familiar y la dependencia
de las ADL (actividades de la vida diaria) experimentaban una mayor sobrecarga, en cambio los
cuidadores que tenian mejor bienestar psicoldgico, mejor calidad de relacion y mas
conocimientos sobre el cuidado, experimentaron una menor sobrecarga. La calidad de la relacidn,
la falta de apoyo familiar y la dependencia de las ADL de los pacientes representaron el 43% de la
variacion de la entrevista de Zarit. Los resultados indicaron que la percepcién de los cuidadores
sobre el cuidado incluyé sacrificio, tension, verglienza, enojo y pérdida de control. Conclusién: es
vital entender estas percepciones de cuidado y sus factores relacionados para proporcionar un

plan de atencién integral. (23)

Mares y Olivera (2017) en HGZ No. 7 IMSS de Cuautla Morelos, realizaron un estudio con
el objetivo medir el nivel de sobrecarga del cuidado primario y la funcionalidad familiar en
pacientes adscritos al programa ADEC, observacional descriptivo, transversal mediante el empleo
de las escala de sobrecarga de Zarit y APGAR familiar, a 53 cuidadores de 19-78 afios de edad,
67.9% femeninos, hijos 56.6%, escolaridad preparatoria 33.96%, empleados 67.9%, casados 49%,
con tiempo de cuidador aproximado de 6 meses a 3 afios, obteniendo 52.8% con sobrecarga y
56.60% con familia funcional, concluyendo que no existe relacion estadisticamente significativa

entre sobrecarga del cuidador y funcionalidad familiar (24).



JUSTIFICACION

Se considera que el cancer es un problema de salud publica, pues la incidencia sigue en
aumento pese a las estrategias de promocién y deteccidon oportuna a nivel mundial, ya que,
frecuentemente el diagndstico es tardio, cuando ya no hay oportunidad de ofrecer un

tratamiento curativo y por lo tanto el paciente fallece generalmente a corto plazo.

Ser diagnosticado con cancer en fase terminal afecta tanto al enfermo como al ambito en
el que este se desarrolla, originando una serie de cambios personales, laborales, sociales y hasta
financieros, tanto en la vida del propio paciente enfermo, como en la vida de las personas que lo
rodean, sin embargo generalmente es una sola persona del ambiente del paciente quien se dedica
mayor tiempo al cuidado del mismo y a la toma de decisiones importantes, asumiendo el rol de
cuidador primario, debido a esto, el cuidador primario presenta cierto riesgo de desarrollar algin
nivel de desgaste, pudiendo llevar al sindrome de desgaste del cuidado primario y como

consecuencia desarrollar trastornos psiquiatricos.

Sin embargo el nivel de desgaste del cuidador primario no es abordado de manera
suficiente, no por ser menos importante, sino porque la informacién y las estadisticas se centran
en el paciente enfermo, dejando de lado al cuidador primario. Considerando esto, se realizd un
trabajo de investigacion para determinar el nivel de sobrecarga existente en los cuidadores
primarios que asisten a un paciente con diagndstico de cancer terminal en el HGR ¢/FM No.1 de
Cuernavaca Morelos, ya que no existe un estudio previo que evalte dicho nivel de sobrecarga en
el cuidador primario que asiste a un familiar adulto con cancer terminal, con el propdsito de
canalizar o ser referidos oportunamente a recibir ayuda psicolégica oportunamente, pues el
cuidador primario es una clave importante en la vida del paciente, ya que es quien estara con él
paciente en todo momento, lo escucharg, lo alentard, y tomara decisiones importantes hasta el
final de la vida del paciente enfermo, por lo tanto necesita adaptarse al estrés que esta situacién
genera, para evitar el desarrollo de sindrome de cuidador primario y como consecuencia de algun

trastorno que afecte su salud.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Con frecuencia se valora de manera insuficiente el riesgo de todo cuidador primario de
convertirse en enfermo, y que de hecho potencialmente lo es. Por muy resistente que sea un
cuidador primario, es un ser humano susceptible fisico, psicoldgico, emocional, existencial y
espiritualmente, por lo tanto la valoracién del cuidador principal deberia ser para detectar la
situacidn de sobrecarga e influir en ella. Considerado lo descrito anteriormente y que en el HGR
¢/MF No.1 de Cuernavaca existe un médulo de consulta externa de Cuidados paliativos al cual
acuden pacientes con cancer terminal con sus cuidadores primario, se realizd el presente estudio,
con el cual se identificé el nivel de sobrecarga en el cuidador primario que asiste a paciente con
diagnéstico de cdncer en fase terminal. Para ello se planted la siguiente pregunta de

investigacion:

¢Cudles son los factores asociados y el nivel sobrecarga del cuidador primario de pacientes con
cancer terminal que acuden a la consulta externa de cuidados paliativos en HGR ¢/MF No. 1 de

Cuernavaca Morelos?



OBIJETIVOS

General

Evaluar los factores asociados y nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con cancer terminal que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos en HGR ¢/MF No. 1

de Cuernavaca Morelos.

Especificos

Identificar el tipo de cancer terminal que genera mayor grado de sobrecarga en el cuidador
primario, de pacientes que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos del HGR ¢/MF No.1

de Cuernavaca Morelos.

Caracterizar a los cuidadores primarios de pacientes diagnosticados con cancer terminal
que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos del HGR ¢/MF No.1 de Cuernavaca

Morelos.



HIPOTESIS

Al menos el 30% de los cuidadores primarios de un paciente con cancer terminal que
acuden ala consulta externa de cuidados paliativos en el HGR ¢/MF No. 1 de Cuernavaca Morelos,
presentan sobrecarga y de estos, el factor que mas se asocia con la sobrecarga es el sexo

femenino y el parentesco hija.



METODOLOGIA

Enfoque: Cuantitativo

Alcance: Analitico

Disefio: Encuesta transversal

Operacionalizacién de las variables

Nombre de la Definicién Definicidn . Escala de Tipo de L,
. . Indicador . . Funcién
Variable conceptual operativa medicion variable
Por
Edad del Tiempo de interrogatorio
: existencia desde directoy Anos De razén | Cuantitativa De control
cuidador L
su nacimiento corroborado
con INE
Condicidn
organica que
. Por .
Sexo del distingue al . . 1. Masculino . o
X interrogatorio . Nominal Cualitativa De control
cuidador macho de la . 2.Femenino
directo
hembra en los
seres humanos
Es la situacién
ersonal en que
F;e encuentr(; o} 1.Soltero
L Por 2.Casado
Estado civil no una persona | . . ) . .
. - ., interrogatorio 3.Viudo Nominal Cualitativa De control
del cuidador | fisica en relacién . . .
. directo 4.Divorciado
a otra con quien
5. Separado
se crean lazos
juridicos
1.Analfabeta
2.Primaria
incompleta
- . 3. Primaria
Ultimo Nivel
. . Por completa
Escolaridad educativo . . . . .
. interrogatorio 4.Secundaria Ordinal Cualitativa De control
del cuidador completo de .
directo completa
una persona .
5. secundaria
incompleta
6.Preparatoria
7.Universidad




Vinculo que

. . 1.Cényuge
tiene el cuidador y 8
. . Por 2.Hijo
Parentesco primario en . . . "
. ., interrogatorio 3.Padre Nominal Cualitativa De control
del cuidador relacion al .
paciente directo 4.hermano
. 5.0tro
dependiente
1.Cronico
Antecedentes , degenerativos
Las patologias s
personales Por 2.Psiquiatricas
. que ha . . . . s
patolégicos interrogatorio 3.Geneticas Nominal Cualitativa De control
. presentado el . .
del Cuidador . directo 4. Seniles
. . cuidador . .
primario 5. infecciosas
6.0tras
Tiempo de
. ejercer la Por
Tiempo de . . . . e
. funcion de interrogatorio Meses De razén | Cuantitativa De control
cuidado . .
cuidador directo
primario
Por
interrogatorio
. directo
Edad del Tiempo de y
. . . corroborado o , s
paciente existencia desde con Afos De Razén | Cuantitativa De control
dependiente su nacimiento .
expediente
clinicoo
carnet
1. Organos
Por Hematopoyéticos
Organo o interrogatorio | 2.Gastrointestinal
. . sistema a partir directoy 3. Ginecoldgico
Tipo de cancer .. . s .
. del cual se corroborado 4. Uroldgico Nominal Cualitativa Independiente
del paciente .
desarrolla el con 5. Sistema
cancer expediente nervioso
clinico 6. Pulmonar
7. otros
1.<a4é6:
ausencia de
Por sobrecarga
Nivel de La sobrecarga interrogatorio 5 47 55g-
sobrecarga del sentida del directo ) ' Ordinal Cualitativa Dependiente
. . sobrecarga leve
cuidador cuidador (Escala de
. 3.2a56:
Zarit)
sobrecarga
intensa
Por
. . 1.<a46-55: con
La sobrecarga interrogatorio
Sobrecarga . . sobrecarga . L .
. sentida del directo Nominal Cualitativa Dependiente
del cuidador . 2.2a56:con
cuidador (Escala de
sobrecarga

Zarit)




Muestra y Muestreo

e Muestreo: No probabilistico por conveniencia
Durante el periodo comprendido de mayo a noviembre del afio 2018 de lunes a jueves se
asistié a la consulta externa de cuidados paliativos, en donde previa revision del
expediente clinico de los pacientes citados, se identificaron a los posibles candidatos que
cumplieran con los criterios de seleccidn y durante la consulta médica se solicitd su
participacidon en el proyecto de investigacion. A Los pacientes y cuidadores que aceptaron
participar en el estudio, previa firma del consentimiento informado se procedid a la

aplicacion de los cuestionarios para la obtencidn de la informacion.

e Muestra: se realizo el calculo de tamafio demuestra utilizando la férmula de poblaciones
finitas, tomando en cuenta que el niumero total de pacientes con diagndstico de Cancer
terminal que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos es 250, considerando un

intervalo de confianza del 95%, y un margen de error del 5%.

Zocz*N*p*q
Ce2x (N—1)+(Z x?xpxq)

n

En donde:
Za= nivel de confianza 95% = 1.96
p=Porcentaje de la poblacién que tiene el atributo deseado=47%
g= Porcentaje de la poblacién que no tiene el atributo deseado= 53%
N=Tamafo del universo = 250

n= Tamarno total de la muestra = 151



Criterios de seleccion

e Criterios de inclusion:

o Cuidadores primarios de pacientes con diagndstico de cancer terminal
derechohabientes del IMSS.

o Cuidadores hombres o mujeres mayores de 18 afios

o Cuidadores primarios de un paciente mayor de 20 afios con diagndstico de
cancer terminal Adscritos al HGR ¢/MF No.1 de Cuernavaca

o Cuidadores primarios que acepten participar en el estudio.

e Criterios de exclusion

o Cuidadores que atiendan a mas de 2 pacientes.

o Pacientes con cancer terminal y alguna otra enfermedad crdnico degenerativa

(Diabetes e Hipertension)

e Criterios de eliminacion:

o Cuestionario Incompletos



Recoleccion de Datos

La investigacién se desarrolld en la Clinica de Cuidados paliativos del Hospital General
Regional con Medicina familiar No. 1 del IMSS, puesto que, dicha unidad es el Unico Hospital
dependiente del IMSS en el estado de Morelos, que atiende poblacidn con cancer en fase

terminal, al ser un Hospital de concentracién.

La solicitud de autorizacion para llevar a cabo la investigacién se realizd, en primera
instancia, al médico encargado de dicho médulo de atencidn, quien otorgo el consentimiento
para la ejecucién de la investigacidn, asi como el manejo de la confidencialidad, vy, la devolucién
de informacion al término del estudio. El procedimiento que se llevé a cabo para realizar dicha
seleccion consistio en revisar los expedientes de cada paciente que tengan diagndstico de cancer
terminal y que asistian a la consulta externa de cuidados paliativos y posteriormente por medio
la cita previamente programada a la consulta externa, se contacté a los cuidadores primarios
seleccionados, se solicitd su colaboracion en el presente trabajo de investigacion y previo empleo
y firma consentimiento informado, se procedié mediante entrevista clinica dirigida a la aplicacién
en primera instancia del cuestionario de datos sociodemograficos y posteriormente del

instrumento seleccionado.
Los instrumentos utilizados para la evaluacién fueron:

1. Formato de consentimiento informado (revisado y autorizado por el Comité de Etica de Ia
institucion).

2. Hoja de datos sociodemograficos. Como edad, género, ocupacion, escolaridad, etc.

3. Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, conformada por 22 items con 5 modalidades
de respuestas (de nunca hasta casi siempre). Los rangos existentes son de 22-46: Sin
sobrecarga; 47-55: Sobrecarga leve y de 56-110: Sobrecarga intensa. Esta Ultima se asocia

a mayor morbimortalidad médica, psiquidtrica y social del cuidador.



Plan de analisis de Datos

Los datos fueron capturados en una hoja del software Microsoft Excel y posteriormente se

analizaron con el paquete estadistico Stata 13.

Se realizé estadistica descriptiva, para las variables cuantitativas medidas de tendencia central
(media, mediana), y medidas de dispersidn (desviacion estandar), para las variables cualitativas.
Se estimd frecuencias y porcentajes. También se realizd andlisis bivariado para las variables
cuantitativas prueba t, y para las variables cualitativas con Chi cuadrada y prueba exacta de Fisher.

Para el analisis multivariado se ajusté un modelo de regresion logistica.



ASPECTOS ETICOS

En este trabajo consideraron los principios basicos de bioética de la décimo octava
Asamblea Médica Mundial en Helsinki, Finlandia, 1964, como son el fundamento antropoldgico
por promover la investigacion correcta y el trabajo conjunto; la autonomia por el derecho que
tiene los participantes de decidir libremente su participaciéon en el estudio y beneficencia al

buscar siempre el bien y no hacer dafio.

La investigacidon se apego a las disposiciones generales del reglamento de la Ley General
en materia de investigacion para la salud (Secretaria de Salud, 1987). De acuerdo con lo seialado
en el Titulo Segundo, Capitulo |, Articulo 13, en esta investigacion prevalece el criterio de respeto
a la dignidad y a la proteccion de los derechos y bienestar del sujeto de estudio. Se protege la
individualidad y el anonimato del sujeto con base en el Titulo Segundo, Capitulo I, Articulo 16,
pues el instrumento no incluia nombre de la persona ni domicilio o cualquier otro dato que la
identificara. Articulo 17 que sefiala a este trabajo como una investigacion sin riesgo, ya que, se
aplicé un cuestionario, en el cual no realizé ninguna intervencion o modificacién intencionada en
las variables fisioldgicas, psicoldgicas y sociales de los individuos que participaron en el estudio; y
el articulo 27 que sefala que en el caso exista un participante el cual no cuente con atomia
suficiente, sera necesario obtener la aprobacién previa del representante o de la autoridad

legalmente designada, que conozca del caso.

Se solicitd la autorizacién al Comité de Etica local y a la Coordinacién Clinica de Educacion
e Investigacion en Salud del Hospital para la aplicacién del cuestionario. Mediante la utilizaciéon
del consentimiento informado se explicd el objetivo de esta investigacidon y posteriormente se
solicitd su participacion. Todo ello con el fin de haber detectado, caracterizado y referido
oportunamente a aquellos pacientes detectados con sobrecarga y asi, de esta manera evitar el
desarrollo del sindrome de sobrecarga del cuidador primario y por ende trastornos fisicos y

psicolégicos asociados a esta sobrecarga.



RECURSOS HUMANOS, FiSICOS Y FINANCIEROS

Humanos: Proporcionados por el investigador y los colaboradores

Materiales: Infraestructura del IMSS, de oficina (computadora portatil HP, multifuncional HP,

lapices, plumas, hojas, goma, Microsoft Excel y Stata 13.

Financieros: Cubiertos por el IMSS, investigador y colaboradores.



RESULTADOS

Se realizé un total de 151 encuestas a cuidadores primarios de pacientes con diagnéstico
de cancer terminal que asisten a la clinica de cuidados paliativos del HGR ¢/MF No. 1 de

Cuernavaca Morelos, encontrandose los siguientes resultados expresados en tablas.

Analisis descriptivo

De los 151 cuidadores primarios estudiados el 68.7% correspondieron al sexo femenino y
sélo el 31.13% fueron del sexo masculino. La mediana de edad fue de 45 afios (18 a 89 afios) con
predominancia de casados (63.58%) seguido de un 22.52% de solteros. Al conjuntarse las
categorias entre los cuidadores que tenian pareja y los que no tenian pareja las cifras quedarian
asi: con pareja 63.58% y sin pareja 36.42% manteniéndose la predominancia de casados. Los hijos
fueron los cuidadores primarios en el 50.33% de los casos, seguidos por los conyuges en el
37.09%. Se registré el nivel preparatoria en el 43.05% de los casos y con 26.49% cuidadores con
secundaria incompleta. El 62.25% de los cuidadores no tienen antecedentes patoldgico y 24.50%
son portadores de alguna enfermedad crénico degenerativa. El tipo de cancer mas frecuente fue
el ginecoldgico con 32.45% dentro del cual se considerd el cancer de mama, el cancer cérvico
uterino y el cancer ovario; seguido del cancer gastrointestinal con 21.85%, encontrandose en este
rubro el cancer gastricoy al cancer de colon. Para el tiempo de cuidado la mediana fue de 12 (1

a 120 meses). (Tabla 1).



Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios de
pacientes con cancer terminal en la consulta externa de cuidados paliativos

n=151
Datos sociodemograficos Frecuencia | Porcentaje

Sexo del cuidador
Masculino 47 31.13%
Femenino 104 68.7 %
Estado civil
Soltero 34 22.51%
Casado 96 63.58 %
Viudo 3 1.99 %
Divorciado 7 4.64 %
Separado 11 7.28%
Escolaridad
Analfabeta 4 2.65%
Primaria incompleta 6 3.97 %
Primaria completa 16 10.60 %
Secundaria completa 7 4.64 %
Secundaria incompleta 40 26.49 %
Preparatoria 65 43.05 %
Licenciatura 13 8.60 %
Parentesco
Cényuge 56 37.09 %
Hijo 76 50.33 %
Padre 4 2.65 %
Hermano 8 5.30%
Otro 7 4.63 %
Antecedentes patoldgicos del cuidador
Croénico degenerativos 37 24.51 %
Psiquiatrias 2 1.32%
Infecciosas 1 0.67 %
Otras 17 11.25%
Ninguna 94 62.25%
Tipo de cancer
Hematopoyético 21 13.91%
Gastrointestinal 33 21.85%
Ginecoldgico 49 32.45%
Uroldégico 24 15.89%
Sistema nervioso 3 1.99%
Pulmén 5 3.31%
Otros 16 10.60%

Mediana Ls-Li
Edad (afios) 45 18-89
Tiempo de cuidado (meses) 12 1-120




En cuanto al nivel de sobrecarga el 66.23%s no presentaron sobrecarga, 19.21% presentan

sobrecarga leve y el 14.57% sobrecarga intensa. (Tabla 2).

Tabla 2. Nivel de sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes con
cancer terminal en la consulta externa de cuidados paliativos

n=151
Nivel de sobrecarga Frecuencia Porcentaje
Sin sobrecarga 100 66.23%
Con sobrecarga leve 29 19.21%
Con sobrecarga intensa 22 14.57%

Al conjuntar la sobrecarga leve y la sobrecarga intensa se obtuvo un 33.77% de cuidadores

primarios con sobrecarga y 66.23% sin sobrecarga. (Tabla 3).

Tabla 3. Sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes con cancer
terminal en la consulta externa de cuidados paliativos

n=151
Nivel de sobrecarga Frecuencia Porcentaje
Sin sobrecarga 100 66.23%
Con sobrecarga 51 33.77%




Analisis bivariado

Al relacionar el nivel de sobrecargara con los datos sociodemograficos de los cuidadores,
no se arrojaron datos estadisticamente significativos en cuanto al sexo, estado civil, escolaridad,
parentesco y los antecedentes personales patoldgicos del cuidador, no obstante en el tipo de
cancer se encontré un valor de p=0.004, en donde el cancer ginecolégico alcanzo la mayor
proporcién con 33% en cuidadores que no presentaron sobrecarga y un 44.83% en cuidadores
con sobrecarga leve. En la sobrecarga intensa la predominancia fue en el cadncer de tipo uroldégico

con 40.91%. (Tabla 4).



Tabla 4. Nivel de sobrecarga relacionada con las caracteristicas sociodemograficas en los cuidadores
primarios de pacientes con cancer terminal en la consulta externa de cuidados paliativos

n=151
n=100 n=29 n=22
Sin sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga intensa Valor
Frecuencia Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje Frecuencia | porcentaje P
Sexo
Masculino 34 34% 9 31.03% 4 18.18% 0.357*
Femenino 66 66.00% 20 68.97% 18 81.82% '
Estado civil
Soltero 24 24.00% 7 24.14% 3 13.64%
Casado 64 64.00% 16 55.17% 16 72.73%
Viudo 1 1.00% 2 6.90% 0 0.00% 0.424"
Divorciado 3 3.00% 2 6.90% 2 9.09%
Separado 8 8.00% 2 6.90% 1 4.55%
Escolaridad
Analfabeta 1 1.00% 1 3.45% 2 9.09%
o 0
Primaria 2 2.00% 1 3.45% 3 13.64%
incompleta
Primaria completa 11 11.00% 4 13.79% 1 4.55%
H o,
Secundaria 4 4.00% 1 3.45% 2 9:09% | 714"
incompleta
H 0,
Secundaria 26 26.00% 10 34.48% 4 18.18%
completa
Preparatoria 46 46.00% 10 34.48% 9 40.91%
Licenciatura 10 10.00% 2 6.90% 1 4.55%
Parentesco
Cényuge 41 41.00% 6 20.69% 9 40.91%
Hijo 48 48.00% 19 65.52% 9 40.91%
Padre 1 1.00% 1 3.45% 2 9.09% 0.213"
Hermano 5 5.00% 2 6.90% 1 4.55%
Otros 5 5.00% 1 3.45% 1 4.55%
Antecedentes personales patoldgicos del cuidador
Cronico 23 23.00% 8 27.58% 6 27.27%
degenerativas
Psiquidtricas 1 1.00% 0 0.00% 1 4.54% 0.609°
Infecciosas 0 0.00% 1 3.44% 0 0.00% '
Otras 12 12.00% 3 10.34% 2 9.09%
Ninguna 64 64.00% 17 58.62% 13 59.09%
Tipo de cancer
Hematopoyético 13 13.00% 3 10.34% 5 22.73%
Gastrointestinal 27 27.00% 2 6.90% 4 18.18%
Ginecolégico 33 33.00% 13 44.83% 3 13.64%
Uroldgico 11 11.00% 4 13.79% 9 40.91% 0.004"
Sistema nervioso 1 1.00% 2 6.90% 0 0.00%
Pulmén 2 2.00% 2 6.90% 1 4.55%
Otros 13 13.00% 3 10.34% 0 0.00%

*Prueba exacta de Fisher, #Chi cuadrada




Asi mismo al conjuntar la sobrecarga leve e intensa en una sola categoria, se obtuvieron
resultados similares, ya que la distribucion de las frecuencias del tipo de cdncer que presento el
paciente fue diferente entre los que presentaron sobrecargay los que no con un valor de p=0.035,
en donde en ambas categorias el cancer ginecoldgico obtuvo la mayor proporcién con un 33% sin

sobrecarga y 31.37% con sobrecarga. (Tabla 5).



Tabla 5. Sobrecarga relacionada con las caracteristicas sociodemograficas en los
cuidadores primarios de pacientes con cancer terminal en la consulta externa de
cuidados paliativos

n=151
n=100 n=51
Sin sobrecarga Con sobrecarga
- - - . Valor p
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje

Sexo

Masculino 34 34% 13 25.99% 0.285"
Femenino 66 66% 38 74.51%

Estado civil

Soltero 24 24% 10 19.61%

Casado 64 64% 32 62.75%

Viudo 1 1.00% 2 3.92% 0.440"
Divorciado 3 3.00% 4 7.84%

Separado 8 8.00% 3 5.88%

Escolaridad

Analfabeta 1.00% 3 5.88%

Primaria incompleta 2 2.00% 4 7.84%

Primaria completa 11 11.00% 5 9.80%

Secundaria completa 4 4.00% 3 5.88% 0.285"
Secundaria 26 26% 14 27.45%

incompleta

Preparatoria 46 46% 19 37.25%

Licenciatura 10 10% 3 5.88%

Parentesco

Cényuge 41 41.00% 15 29.41%

Hijo 48 48.00% 28 54.90%

Padre 1 1.00% 3 5.88% 0.324"
Hermano 5 5.00% 3 5.88%

Otro 5 5.00% 2 3.92%

Antecedentes Personales Patoldgicos del cuidador

Crénico 23 23.00% 14 27.45%

degenerativos

Psiquidtricas 1 1.00% 1 1.96% 0.593"
Infecciosas 0 0.00% 1 1.96% )
Otras 12 12.00% 5 9.80%

Ninguna 64 64.00% 30 58.82%

Tipo de cancer

Hematopoyético 13 13% 8 15.69%

Gastrointestinal 27 27% 6 11.76%

Ginecolégico 33 33% 16 31.37%

Uroldgico 11 11% 13 25.49% 0.035"
Sistema nervioso 1 1% 2 3.92%

Pulmén 2 2.00% 3 5.88%

Otros 13 13.00% 3 5.88%

*Prueba exacta de Fisher
#Chi cuadrada




De igual manera al relacionar la sobrecarga con el tiempo de cuidado y la edad de los
cuidadores primarios no se encontré diferencia estadistica (p=0.215 para el tiempo y p=0.436

para edad). (Tabla 6).

Tabla 6. Sobrecarga relacionada con la edad y el tiempo de cuidado en los
cuidadores primarios de pacientes con cancer terminal en la consulta externa
de cuidados paliativos

n=151
n =100 n=51
Sin sobrecarga Con sobrecarga
- - - - Valor p
Mediana (Li - Ls) Mediana (Li - Ls)
Ti -
iempo de cuidado 12 (1 -120) 18 (1 - 120) 0.2159*
(meses)
Edad (afios) 43 (19 - 89) 50 (18 — 79) 0.4369*
*U Mann-Whitney; Li: limite inferior; Ls: limite superior




Analisis multivariado

Para el analisis multivariado se ajusté un modelo de regresidn logistica por edad, sexo,
estado civil, escolaridad, antecedentes patolégicos del cuidador y tipo de cancer, encontrado que
la escolaridad preparatoria disminuye en un 95% la posibilidad de presentar sobrecarga (OR 0.05,
IC 0.003- 0.794, p=0.033) y la escolaridad licenciatura también la disminuye en un 95% (OR 0.05,
IC0.002-1.092, p=0.057) comparada con los cuidadores analfabetas; paradéjicamente ser hijo del
paciente enfermo aumento 4.6 veces mas la posibilidad de presentar sobrecarga en comparacion

con el cényuge, (OR 4.6, IC 1.307-16.416, p=0.018). (Tabla 7).

Tabla 7. Analisis multivariado

Variable Odds Ratio Valor p Intervalo de confianza
Edad .9945208 0.786 0.955769 1.034844
Sexo 9443269 0.910 0.3492969 2.552995
Escolaridad Preparatoria .0546836 0.033 0.0037653 0.7941735
Escolaridad Licenciatura .0518002 0.057 0.0024572 1.09201
Parentesco Hijo 4.632818 0.018 1.3074 16.41655
Pseudo R2 =0.1814
Variable de referencia escolaridad: Analfabeta
Variable de referencia parentesco: Conyuge
Variable de referencia de sexo: Femenino




DISCUSION

Grunfeld E. et al. (2004) en Canada. Con el objetivo de examinar los aspectos
psicosociales, laborales y el impacto econdmico del cuidado de una persona con cancer de mama
terminal obtuvieron como resultados, 55% eran hombres, 52% eran cédnyuge o pareja, con una
media de edad de 53 afos; en contraste con el presente estudio en donde 86% fueron mujeres y
al igual que en la literatura mencionada 52% eran casados o tenian pareja, a diferencia de la
mediana de edad, que en este estudio fue de 45 afios. (15)

En el estudio realizado por Vanderwerker et al. (2005) con el objetivo de identificar las
frecuencia de trastornos psiquiatricos en paciente cuidadores primarios de pacientes con cancer
terminal, concluyeron que tener un familiar diagnosticado con cdncer terminal impacto en gran
medida tanto el estado fisico, mental, social y econdmico del cuidador primario, los cuales

podrian relacionarse el nivel de sobrecarga. (16)

De acuerdo con Araneda et al (2006) al caracterizar a los cuidadores primarios de
pacientes con diagndstico de cancer terminal, se encontré que 62 % se encuentra entre 41 afios
y mas, 86 % de los Cuidadores eran mujeres, 52 % tiene pareja, 82 % son parientes del paciente;
dichos resultados concuerdan con los obtenidos en este estudio, en donde, encontramos una
mediana de edad fue 45 afios, la mayor proporcidn correspondié al sexo femenino con 68.7%,

63.58% son casados y el 100% son familiares del paciente enfermo. (17)

Asi mismo Dueiias et al (2006) al estudiar 102 cuidadores encontraron que el 47%
presento sobrecarga, en contraste con este estudio, donde una menor proporciéon presento

sobrecarga con 33.77%. (18)

Los resultados mostrados por Lara G, Gonzalez A, Blanco L, (2006) reportaron que de los
60 pacientes estudiados, tenian un promedio de edad de 50.9 afos, 20% presento sobrecarga
leve y 11.7% sobrecarga intensa (31,7% con sobrecarga), concluyendo que él perfil del
cuidador primario corresponde, principalmente, a mujeres, personas casadas, amas de
casa e hijas, lo cual, coincide con los resultados de este estudio pues 66.23% no presentaron
sobrecarga, 19.21% con sobrecarga leve y 14.57% sobrecarga intensa, asi mismo el perfil del

cuidador primario fue similar al encontrado en este estudio (19)



Por otra parte, Garcia L. Gonzdlez A. Blanco LA (2007) concluyeron que 72% de los
cuidadores eran mujeres, al igual que en este estudio, en donde la mayor proporcion
correspondié al sexo femenino; 56% tenian antecedente de algun tipo de enfermedad que
requerian tratamiento, a diferencia de los datos obtenidos en este estudio donde una menor

proporcion 37.73% tenia antecedente de algun tipo de enfermedad. (20)

Martinez E., Diaz F., Gdmez E. (2010) obtuvieron los siguientes resultados, 70% eran
mujeres, 70% con pareja, 45% escolaridad primaria, 52.5% no presentaron sobrecarga, 22.5%
sobrecarga leve y 25% sobrecarga intensa, asi mismo analisis de sobrecarga con respecto al sexo
revelo, que los hombres refieren no sobrecarga, a diferencia de las mujeres; asi mismo en el
parentesco hija presento mayor sobrecarga. Con respecto a este estudio el mayor porcentaje fue
en escolaridad preparatoria con un 43.05%; al relacionar la sobrecarga con el sexo no se
obtuvieron resultados estadisticamente significativos con un valor de p=0.285; no obstante se

identificod que el parentesco hija aumenta 4.6 mads la posibilidad de sobrecarga. (10)

Por otro lado, Valencia M., Meza G., Pérez |. (2017) al analizar 100 cuidadores primario de
pacientes con cancer, encontraron que 31% de los cuidadores presentaron sobrecarga, lo cual

coincide con el presente estudio. (22)

Mares y Olivera (2017) al estudiar a 53 cuidadores estos se encontraban entre los 19-78
afios de edad, 67.9% eran mujeres, 56.6% eran hijos, 33.96% tenian escolaridad preparatoria,
empleados 67.9%, casados 49%, con tiempo de cuidador aproximado de 6 meses a 3 afios,
obteniendo 52.8% con sobrecarga, lo cual difiere con los resultado de este estudio, porque el
tiempo promedio de cuidado fue muy extenso con una mediana de 12 meses, un limite inferior
de 1 mes y superior de 120 meses, asi mismo, el nivel de sobrecarga fue menor al obtenido en el

estudio de mares y Olvera. (24)

En la bibliografia consulta no hay evidencia que mencione algun tipo especifico de cancer
terminal que genere mayor o menor sobrecarga en el cuidador primario; sin embargo en este

estudio encontramos que el tipo de cancer ginecoldgico se asocia con la presencia de sobrecarga.



Limitaciones del estudio

Dentro de las limitaciones de este estudio se encuentran las propias de los estudios
transversales, como son su imposibilidad para hacer inferencias de causalidad,
fundamentalmente por la ambigliiedad temporal que surge al medir simultdneamente la
exposicion y la enfermedad. Otro problema es que tienen el inconveniente de aportar datos de
un momento Unico en el tiempo, es decir, si se examina a la misma poblacién en otro momento,
los resultados obtenidos pueden ser diferentes. Puede ocurrir también “sesgo de memoria”,
especialmente si los datos cuestionados no son recordados con seguridad por lo tanto, se

cuestiona la validez y confiabilidad de las repuestas.

Fortalezas del estudio

Los disefios transversales son rapidos, de bajo costo ya que no requieren del seguimiento
de los sujetos a estudiar. Y para la ejecucién de este estudio se empled un instrumento que ya
estaba previamente validado en poblacién mexicana, con lo cual se pudo identificar la frecuencia
de los factores asociados y el nivel de sobrecarga del cuidador primario y asi de esta manera con
los resultados obtenidos se puede generar nuevas hipdtesis, asi como el planear nuevos
proyectos de investigacidon que nos permitan evaluar intervenciones de salud publica que incidan

sobre los factores asociados.

Recomendaciones

El presente estudio tiene la posibilidad de explorar posibles asociaciones que
posteriormente puedan estudiarse con mayor profundad a través de un disefio de estudio con

mayor fortaleza metodoldgica.



CONCLUSION

De acuerdo a los resultados obtenidos en el andlisis anterior se identificd que las variables
sociodemograficas como son la edad, el sexo, el estado civil, la escolaridad, el parentesco, los
antecedente patoldgicos del cuidador y el tiempo de cuidado, no influyen en el nivel de
sobrecarga; sin embargo en relacién al tipo de cancer se observd diferencia estadistica, puesto
gue en el cancer ginecolégico fue en donde se concentrd la mayor proporcién de sobrecarga leve
y en el cancer de tipo uroldgico la sobrecarga intensa. Asi mismo se observé que el ser hijo del
paciente enfermo aumenta la posibilidad de presentar sobrecarga en comparacion con el
conyugue, en contraste con que la escolaridad preparatoria que disminuyo la posibilidad de
sobrecarga en comparacion con los cuidadores que no tienen escolaridad, ajustando por edad,

sexo, estado civil, escolaridad, antecedentes patolégicos del cuidador y tipo de cancer.

De esta forma es prioritario realizar estrategias de seguimiento o evaluaciones periddicas
en los cuidadores hijos, analfabetas o aquellos cuyos familiares presenten algun tipo de cancer
terminal ginecoldgico o uroldgico para poder detectar oportunamente la existencia de
sobrecarga, y asi evitar el desarrollo de complicaciones y la presencia de otras enfermedades
derivadas de la sobrecarga. Por tal motivo es importante que el médico familiar, al ser quien tiene
mayor contacto con la familia, realice este tipo de evaluaciones y de esta manera se puedan
realizar intervenciones terapéuticas para mejorar la salud tanto fisica como psicosocial del
cuidador, ya que es necesario no solo brindar atencién al paciente enfermo, sino también a su

cuidador

Por otro lado valdria la pena el poder orientar a esta poblacién en cuanto a los cuidados
de su paciente (episodio agudo de dolor, orientaciéon nutricional, etc.); asi como también el
manejo de estrés, puesto que esto también puede impactar tanto en los cuidadores como en los

pacientes y en la calidad de atencion del paciente cuidado.
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ANEXOS

Nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con diagndstico de cancer
terminal que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos en el HGR ¢/MF No. 1 de
Cuernavaca Morelos

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

ler semestre | 2°semestre | ler semestre | 2°semestre | ler semestre
ACTIVIDAD 2017 2017 2018 2018 2019
Revisiéon de
literatura
Presentacion del
protocolo ante la
Comité Local de
Investigacion en
Salud 2301
Obtencién de
registro por el
comité local de
investigacién en
salud 2301
Reclutamiento de
participantes

Aplicacion de
instrumentos
Recoleccion  de
informacion

Procesamiento y
analisis de Ila
informacion
Difusion de
resultados




Nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con diagndstico de cancer terminal
que asisten a la consulta externa de cuidados paliativos en el HGR ¢/MF No. 1 de Cuernavaca

Morelos.
Fecha:
Estudio socio-demografico
NSS:
Paciente:
Cuidador:
1. Edad del cuidador: afios
2. Genero del cuidador
(1) Masculino  (2) Femenino
3. Estado civil
(1) Soltero (2) Casado (3) Viudo (4) Divorciado (5) Separado
4. Escolaridad
(1) Analfabeta (2) Primaria incompleta(3) Primaria completa (4) Secundaria incompleta (5)
Secundaria completa (6) Preparatoria (7) Licenciatura
5. Parentesco
(1) Conyuge (2) Hijo (3) Padre (4) Hermano (5) Otro
6. Antecedentes patoldgicos del cuidador
(1) Crénico degenerativas (2) Psiquiatricas (3) Genéticas (4) Seniles
(5) Infecciosas (6) otras
7. Tiempo de ejercer la funcién: meses

8. Edad del paciente enfermo: anos




9. Tipo de cancer
(1) Hematopoyético (2) Gastrointestinal (3) Ginecolégico (4) uroldgico

(5) sistema nervioso  (6) Pulmodn (7) otros

Escala de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

Algunas veces

LEHERIEH

1) ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2) ;Piensa que debido al tiempo gue dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

3) ¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4) ;Siente verguenza por la conducta de su familiar?

5) ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6) (Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) /Piensa que su familiar depende de Vd.?
9) ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10) ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener gue cuidar de su familiar?

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

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

13) ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a tener gue cuidar
de su familiar?

14) ;Piensa que su familiar le considera a usted la Gnica persona que le puede cuidar?

15) ;Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16) (Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17) ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

18) ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21) ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
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22) Globalmente, jqué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION
Nombre del estudio: Nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes con diagnostico con cancer terminal que asisten
a la consulta externa de cuidados paliativos en el HGR/MF No. 1 de Cuernavaca Morelos

Lugar y fecha: Cuernavaca Morelos 2017, lugar: HGR ¢/MF No.1
NUmero de registro: R-2018-2103-017
Justificacion y objetivo del estudio: Con frecuencia se valora de manera insuficiente el riesgo de enfermar el cuidador primario (es la persona

que toma la mayoria de las decisiones y emplea la mayor parte del tiempo en cuidar al enfermo,
habitualmente este tipo de cuidador tiene una relacién directa con el paciente) que asiste a un paciente
con cancer terminal, en el HGR c¢/MF No. 1 no existen estudios previos que evalien el nivel de
sobrecarga en dichos cuidadores primarios. Por lo tanto con el objetivo de determinar el nivel de
sobrecarga existente en dichos cuidadores primarios se implementara la escala de sobrecarga de
cuidador primario de Zarit, y asi poder ser referirlos oportunamente a atencién psicolégica.

Procedimientos: Al decidir participar se le realizard una entrevista dirigida por personal capacitado, asi mismo se le
aplicara un cuestionario para la obtenciéon de sus datos generales y la escala de sobrecarga de Zarit, en
la unidad de cuidados paliativos del HGR1 c/MF No.1. Se le entendera y respondera cualquier duda
surgida en cualquier momento de la investigacién.

Posibles riesgos y molestias: No existen riesgos potenciales al participar, y de existir estos, seran menos a los beneficios obtenidos,
sin embargo se respetara la decisién de usted como participante de no responder si asi lo desea, por
alguna molestia generada.

Posibles beneficios que recibira al participar en el Si se le detecta algin nivel de sobrecarga durante el estudio podra ser referido a algin médulo de

estudio: atencion psicoldgica.

Informacion sobre resultados y alternativas de Los resultados seran publicados con fines cientificos, protegiendo su identidad. Si durante la

tratamiento: investigacion se detecta algun nivel de sobrecarga se le contactara de manera oportuna y confidencial
para informar personalmente dicho resultado y poder ser enviado a recibir ayuda psicolégica si asi lo
desea.

Participacion o retiro: Su participacion es voluntaria y al decidir participar se firmara este consentimiento bajo informacion.

Existe plena libertar de negarse o retirarse en cualquier momento de la investigaciéon cuando asi lo
desee, sin afectar la atencion medica en el instituto. La negativa a no participar, no significa que habra
penalidad, ni existiran perdida de benéficos a los cuales tiene derecho. En caso de retirarse se enviara
o canalizara a recibir atencién psicolégica si asi lo desee, protegiendo siempre su integridad.

Privacidad y confidencialidad: Se garantiza la confidencialidad de los datos. No se identificara o se expondra al participante, existe el
compromiso que la informacién proporcionada, seré utilizada Unicamente por los investigadores.

En caso de coleccion de material bioldgico (si aplica):

No autoriza que se tome la muestra.

Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio: Se daran a conocer los resultados de la investigacion de manera general,
y los cuidadores que resulten con nivel de sobrecarga importante se
buscaran de manera oportuna y confidencial para poder ser referidos a un
madulo de atencién psicolégica. Se atendera y respondera cualquier duda
surgida.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podré dirigirse a:

Investigador Responsable: Dra. Elena Espin Paredes Medica Anestesitloga responsable del médulo de consulta externa de cuidados
paliativos del HGR c/MF No. 1 Cuernavaca Morelos, matricula 10209115. Correo electrénico
spinele2@hotmail.com, teléfono: 7772189329

Colaboradores: Dr. Marco Antonio Le6n Mazé6n, Médico Familiar. Profesor del centro de investigacion educativa y formacion
docente, IMSS Morelos. Matricula 99181789. Correo electronico: medico79_1@hotmail.com. Teléfono:
7771035056

Cinthya Nayeli Medina Galicia. Médica Residente de Medicina Familiar. Hospital General Regional con
Medicina Familiar No. 1. Matricula 99187701 Correo electrénico: ileyan_181@hotmail.com. Teléfono
7351155417

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacion de la CLIC del IMSS: Avenida
Plan de Ayala Esqg. Eje Central, Colonia Flores Magén. Cuernavaca, Mor., CP 62450. Teléfono (777) 315 50 00 extensién 51315.

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacién y firma

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacién, sin omitir informacién
relevante del estudio Clave: 2810-009-013
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