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2. RESUMEN

TITULO: “GRADO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES
ONCOLOGICOS DEL HGZMF No.1, PACHUCA, HGO.”

ANTECEDENTES: El cancer es una enfermedad que esta incrementando su presencia a nivel
mundial, los pacientes afectados tienen afeccion fisica, emocional y social, necesitando del
cuidado por familiares, amistades o personal de salud debido a la alta frecuencia de mortalidad,
la presencia de un cuidador, aquella persona responsable de llevar a cabo sus cuidados y

dedicacion tienen multiples responsabilidades, lo que conlleva sobrecarga.

OBJETIVO GENERAL: Determinar el grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente
oncolégico del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

MATERIAL Y METODOS: observacional, descriptivo, retrolectivo, transversal, homodémico y
unicéntrico que sera realizado en el cuidador primario del paciente oncoldgico en la consulta
externa del HGZMF No. 1, en el caso de participar firmaran el consentimiento informado,
responderan la cédula de recoleccién de datos y el instrumento denominado “Entrevista de
sobrecarga del cuidador de Zarit”, la validez del impacto del cuidado tuvo un alfa de Cronbach

de 0.88, relacién interpersonal de 0.77 y expectativas de autoeficacia de 0.64.

RESULTADOS: de las 62 encuestas realizadas en el cuidador primario de pacientes
oncologicos, se identificd un predominio para el sexo femenino (72.6%) respecto al masculino
(27.4%). En cuanto al parentesco identificamos que el principal cuidador primario fue el
cényuge con un 22.6%. Las horas de cuidado que han realizado los cuidadores fueron con
mayor porcentaje de 8 a 16 hrs (46.8%), las horas de suefo se encontraron con un 56.5 % de 4
a6 hrs..

CONCLUSIONES: Se afirmo6 que el grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente

oncologico del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo., de tipo intensa es la que predomina.

PALABRAS CLAVE: Sobrecarga, cuidador primario, oncologia.




3. MARCO TEORICO
ANTECEDENTES GENERALES
1. Cuidador.

Las enfermedades cronico-degenerativas se han convertido en el principal problema de
salud en los paises desarrollados, y poco a poco se han equiparado a las
enfermedades infecto-contagiosas en los paises en vias de desarrollo. El aumento en
la prevalencia de los trastornos crénicos, junto con el aumento de la esperanza de vida,

han creado la necesidad del cuidado de enfermos dependientes.’

El cuidado de los enfermos cronicos es una experiencia que para algunas personas
puede resultar satisfactoria, pero que sin embargo con frecuencia requiere el dejar de
lado las propias necesidades en pro de las necesidades del paciente, y por lo tanto

convertirse en una situacion de soledad, conciencia, sufrimiento y desilusion.?

Cuidador es el término utilizado para denominar a la persona que ayuda al paciente en
la realizacion de las actividades de la vida diaria, sin que esto necesariamente implique

el recibir una remuneracion.?

Existen dos tipos de cuidadores los formales, aquellos que reciben un pago por su

actividad; y los informales, los cuales no reciben una retribucion.®

En la cultura mexicana usualmente el rol de cuidador es asumido por un unico miembro
de la familia, el cual cuenta con la disponibilidad y disposicion de atender al paciente;
idealmente el cuidador primario tiene la capacidad de comprender y transmitir la
informacion médica, ademas de poder garantizar la seguridad fisica y emocional de su

familiar.*

Los cuidadores primarios son considerados como una pieza fundamental en el manejo
del paciente y forman parte del equipo asistencial, especialmente cuando el cuidado se

realiza en el hogar.®




De acuerdo a la literatura el cuidador suele ser del género femenino, casada, con una
edad de 56 a 67 afos, y con una relacion familiar directa con el paciente. Estas

caracteristicas suelen variar de acuerdo a la region.’

En Estados Unidos se calcula que el costo de la asistencia de los enfermos

dependientes es de hasta 470 billones de dolares.®
1.1. Definicién.

La condicion de cuidador implica una responsabilidad de 24 horas, incluso muchos
cuidadores deben renunciar a sus empleos, limitar o abandonar las actividades

recreativas e incluso descuidan su propia salud en pro del paciente.’

La necesidad de cuidado de una persona, es una situacion que afecta todo su entorno
y requiere de un proceso de adaptacidon tanto para familiares como para personas
cercanas. Las tareas de cuidado suelen producir estresores tanto fisicos como sociales

y psicolégicos en los cuidadores disminuyendo su propia salud.’

Esta plenamente reconocido que lo cuidadores se encuentran en mayor riesgo de
presentar estrés psicoldgico, alteraciones del sueno, fatiga e incluso presentan una

mortalidad mayor que los no cuidadores.®

Las consecuencias negativas que surgen de la actividad de cuidado de una persona
dependiente se conocen como sobrecarga.’La sobrecarga también es conocida como
sindrome de cuidador; esta nomenclatura involucra las alteraciones que experimentan

los cuidadores en las diferentes esferas de la vida.'

La sobrecarga del cuidador se define como el conjunto de problemas fisicos, mentales
y socioeconomicos que sufren los cuidadores de personas con algun tipo de
enfermedad y como estos problemas afectan sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad, y equilibrio emocional, este sindrome constituye
una situacion estresante con peligro de desbordar y agotar los recursos y repercutir en

la salud fisica del cuidador, su estado de animo.




La carga del cuidador se ha definido como una reaccidon biopsicosocial
multidimensional que resulta de un desbalance entre las demandas del cuidado en
relacion con las capacidades fisicas emocionales, de tiempo, permisibilidad social y

cuestiones econdémicas del cuidador.?

El sindrome del cuidador se relaciona directamente a la sobrecarga fisica y emocional
que viven los actores principales, suele ser resultado de la dificultad de adaptaciéon y el

desgaste.’

Algunos autores han definido el desgaste del cuidador como un agotamiento emocional

con despersonalizacion y baja realizacion personal.®

Existen dos tipos de consecuencias las subjetivas y las objetivas. En la primera
categoria se encuentran el desarrollo de actitudes y emociones en el cuidador y los
familiares cercanos; por otro lado, la sobrecarga objetiva incluye los cambios en el

estilo de la vida y los roles familiares.?

1.2. Epidemiologia.

Solo en Estados Unidos, Porter y coIs.g, reportan un total de 2.8 millones de cuidadores

primarios informales que se encargan de los pacientes con cancer.

De acuerdo al estudio de Valencia y cols.?, donde se incluyeron un total de 100

cuidadores de pacientes oncoldgicos el conyuge suele ser el principal cuidador.

Areia y cols.®, encontraron que el 68.8% de los cuidadores de pacientes con cancer
terminal presenta niveles elevados de estrés, 68.8% se encuentran en riesgo de

depresion, 72.3% riesgo de ansiedad 50.9% reportaron altos niveles de somatizacion.

1.3. Factores asociados.

Los factores asociados al desarrollo la sobrecarga de cuidador se puede clasificar en
aquellas relacionadas al paciente y su enfermedad, y aquellas asociadas al propio

cuidador.’




Entre los factores asociados al paciente se encuentran caracteristicas propias de este,

asi como el tipo y gravedad de la patologia, el prondstico y la evolucion.”

Al referirse a la evolucion del cancer se ha observado que cuando se encuentra en
fases avanzadas, o se trata de una recurrencia de la enfermedad, en los cuidadores se

presentan sentimientos de mayor negatividad, como incertidumbre y desesperanza.'’

Al considerar los factores asociados a los cuidadores se consideran su personalidad,

capacidad de afrontamiento, estado de animo, genero e incluso edad.’

La presencia de sobrecarga se ha visto con mayor frecuencia en mujeres quienes
desarrollan sintomas mas severos como problemas para dormir, dolor muscular y

problemas para el transporte y movilidad del paciente. R

De acuerdo a la edad son los cuidadores mas jovenes los que suelen presentar mayor

dificultad para sobrellevar el cuidado de una persona con cancer."

Sin embargo, las caracteristicas del sindrome del cuidador son consideradas como
resultado de la reaccion de cuerpo ante factores de estrés, y como dependientes de la

vulnerabilidad o resiliencia del afectado.’

Por otro lado, se han considerado como factores protectores la practica de actividad

fisica y las actividades psicosociales positivas.'

1.4 Cuadro clinico.

La sobrecarga del cuidador se puede presentar tanto a nivel fisico como psicosocial y
conductual a continuacion se describiran algunos de los signos y sintomas del
sindrome. Entre los cambios fisicos que pueden presentarse alteraciones en la
capacidad del sistema inmunoldgico, cardiovascular y gastrointestinal, aumento en la
secrecion de glucocorticoides y aumento de peso, entre otros. El aislamiento es una
caracteristica de los cambios a nivel psicosocial. Y por ultimo los cambios conductuales

suelen involucrar las alteraciones del apetito, la baja actividad fisica, etcétera.’




Los afectados suelen quejarse de dolor muscular, cefaleas, alteraciones de suefos,
dificultad para la movilidad, pérdida de apetito, peso, y fatiga. Ademas, se suele
presentar afectacion de la salud sicolégica con la presencia de sintomas depresivos,
baja autoestima, insatisfaccidn, cambios en el estado de animo, apatia, irritabilidad,

ansiedad, entre otros.'?

De acuerdo a Caqueo-Urizar y cols.?, los cuidadores que sufren de sobrecarga ven

afectadas las areas fisica, social, psiquica y econdmica de su vida.

1.5. Grados de sobrecarga.

Se han desarrollado una variedad de instrumentos que permiten investigar el sindrome
de sobrecarga del cuidador, como la entrevista de carga del cuidador de Zarit, la escala
de carga del cuidador, el inventario de carga del cuidador, la escala de medicion de
carga, el indice de carga del cuidador, entre otros. En la mayoria los instrumentos
fueron creados con el objetivo de evaluar la carga en el cuidador de pacientes
geriatricos sin embargo en el caso de pacientes oncologicos los mas utilizados por los

investigadores son la entrevista de Zarit."

La entrevista de carga de cuidador es un instrumento desarrollado por Zarit, el cual
cuenta con 22 items que evaluan la presencia o ausencia del sindrome. La evaluacion
considera la percepcion de sobrecarga y su afectacion a la salud y bienestar personal
social o economico, considerando la tension general, el aislamiento, decepcion,

desenvolvimiento emocional y envolvimiento ambiental.”™

El cuidador debe senalar la frecuencia con la que se siente identificado. Cada
respuesta se clasifica como: nunca = 0, rara vez = 1, algunas veces = 2, muchas veces

= 3 y casi siempre = 4. Permitiéndonos conocer con qué frecuencia, el cuidador se
siente afectado por cada item; el item 22, nos ofrece una valoracion global de la
sobrecarga que percibe el cuidador y la califica en: nada = 0, poco = 1, moderada = 2,
mucha =3 y extremada = 4. Se deben sumar todos los puntos para el resultado. De
acuerdo al instrumento de sobre carga de Zarit los resultados se interpretan en la

siguiente tabla.™




Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Ausencia de sobrecarga | menor o igual a 46 puntos
Sobrecarga ligera 47 a 55 puntos
Sobre cargaintensa mayor o igual a 56 puntos

Fuente: elaboracion propia en base a Martinez y cols.”®

Otros instrumentos que evaluan la sobrecarga en el cuidador son:

e indice de esfuerzo del cuidador.™
e Caregiver Burden Assessment. ™

Recientemente la escala de roles y responsabilidades del cuidador desarrollada para
facilitar la evaluacién formal de los impactos en la vida del cuidador informal de las
personas con cancer, esta escala fue empleada por primera vez por Shilling y cols.,
mediante la aplicacién a 245 cuidadores de pacientes con diferentes tipos de cancer,
para valorar el soporte e impacto, asi como la modificacion a su estilo de vida, salud
emocional, bienestar, autocuidado y estabilidad econdmica, sin embargo, no se emplea
debido a que esta validada en paises europeos y en Norteamérica, por lo que no se ha
hecho una adaptacion cultural a México, lo que evita que sea usada en la

investigacion. '
Fonseca-Salguero y cols.™, clasificaron cinco categorias de sobreesfuerzo:

Sobreesfuerzo fisico: se concibe como una considerable fatiga fisica relacionado

con una diversa sintomatologia que limita las actividades diarias.

Sobreesfuerzo psicologico: esta categoria considera la aparicion de diferentes
emociones, sentimientos y percepciones negativas, que se manifiestan como
temor, enojo, panico, ansiedad, sensacion de pérdida de control y tristeza entre

otros.

Sobreesfuerzo social: el aislamiento suele ser una condicion frecuente en los

cuidadores debido a la demanda del tiempo que requiere el cuidado del paciente,




por lo que el cuidador debe realizar un esfuerzo adicional para mantener las

relaciones con otros miembros de sus redes cercanas.

Sobreesfuerzo econdmico: se refiere la carga que representa costear una
enfermedad, considerando también que en ocasione el cuidador debe dejar o

limitan sus horas laborales para cuidar del enfermo.

Sobreesfuerzo espiritual: esta categoria es dependiente de las creencias de los
cuidadores quienes pueden pasar por periodos donde sea mas dificil mantener su

creencia en un ser superior.

El entender la experiencia que vive la familia de un paciente oncologico requiere de
una buena comunicacién entre el profesional de la atencién y cuidador primario. Para
atender la sobrecarga de cuidador se deben seguir ciertos estandares requiere de la
identificacion de la sobrecarga, monitorizacion y documentacion; evaluar la capacidad
del cuidador para realizar las tareas necesarias; reconocer la importancia del cuidador
primario en la progresion de la enfermedad; entrenar al cuidador primario en técnicas
de manejo del estrés, y en caso de presentarse clinica compatible con sobrecarga

referir al cuidador a servicios de atencion. ™




ANTECEDENTES ESPECIFICOS
2. Sobrecarga en el paciente oncoldgico.

El cancer es una enfermedad que desenvuelve una larga cadena de situaciones de
conflicto, tanto para el paciente como para su entorno. El diagnéstico impacta tanto al
paciente como a su familia generando una variedad de sentimientos que pueden
afectar el bienestar. Ademdas de conllevar una gran cantidad de gastos tanto
econdmicos como fisicos y emocionales. El cancer es padecimiento que demanda una

enorme capacidad de adaptacion de todas las partes para superarla.®

Al avanzar la etapa clinica de la enfermedad suele generarse un nivel de dependencia
mayor; a pesar de que muchos pacientes con cancer son en principio autosuficientes,
los efectos de los tratamientos y la propia enfermedad los pueden llevar a una

dependencia completa.?

El cuidado del paciente oncoldgico requiere de un compromiso diario a largo plazo,
asumido de forma voluntaria, el cual conlleva riesgo para la salud de la persona que lo
realiza; es por eso que el cuidado debe ser realizado por una persona que goce de un
adecuado estado tanto fisico como mental con el fin de brindar una atencion de

calidad.®

La responsabilidad de atender las necesidades de una persona con cancer involucra
tareas asistenciales complejas como la administracion de medicamentos, apoyo
emocional, manejo de sintomas y efectos adversos de los tratamientos, transporte del

paciente dependiente y labores de higiene que pueden sobrepasar al cuidador.

El contar con un cuidador principal es beneficioso para el paciente ya que el cuidador
es considerado como un amortiguador para que el paciente pueda afrontar los eventos
estresantes que implica la enfermedad. Caqueo-Urizary cols.*, consideran que la
presencia de un cuidador que percibe una calidad de vida propia elevada, tiene un

impacto positivo en la percepcion de la calidad de vida del paciente oncolégico. Como




mencionan Galindo y cols.”, las actividades que realiza el cuidador de paciente

oncoldgico son esenciales para el tratamiento 6ptimo.

Sin embargo, como se ha mencionado en el apartado anterior el cuidado de un
enfermo condiciona situaciones de adaptacidon con consecuencias para el cuidador,

que cuando son negativas Seé conocen como sobrecarga.1

El rol del cuidador en el caso de los pacientes que padecen cancer habitualmente es
desempenado por los propios familiares, los cuales pueden o0 no contar con

experiencia, habilidades o competencias en el cuidado del paciente.’

Los cuidadores familiares informales son una componente integral crucial de cuidado

del paciente oncoldgico, son el componente humano del tratamiento.?

Fajardo-Rocha y cols.’, refieren que cuando el cuidador es competente en el cuidado
en el hogar, la sobrecarga es poca e incluso casi nula, ya que puede anticiparse a las
necesidades tanto del enfermo como de la familia. Esta competencia es
desarrollada por los cuidadores junto con otras siempre que el cuidador cuente con las

aptitudes y actitudes para ello.

En los cuidadores de los pacientes oncoldgicos en particular como mencionan Mesa-
Gresa y cols.', la sobrecarga puede reflejarse en el detrimento de su salud tanto fisica
como mental ya que es una enfermedad de larga duraciéon que coloca a los cuidadores

en situaciones desafiantes y de constante estrés.

Los cuidadores primarios ademas de manejar el trauma emocional de la potencial
pérdida de un ser querido, deben manejar el estrés del tratamiento, las cuestiones
economicas relacionadas y otras responsabilidades. Las necesidades del cuidador
suelen considerarse como secundarias a las del paciente y por lo tanto suelen no ser

consideradas.?’!

Galindo y cols.", describen como los sintomas psicolégicos como los principales
indicadores de la sobrecarga del cuidador. De acuerdo a los investigadores la

sintomatologia de depresion leve se puede presentar hasta en 67% de los cuidadores




primarios y en hasta el 3% se puede observar sintomatologia compatible con depresion
severa; ademas postulan que el 40.7% de los cuidadores llega a presentar

sintomatologia ansiosa.

El grado de dependencia del paciente oncologico es medida mediante la clasificacion
de los estadios de funcionalidad en pacientes con cancer terminal segun la Escala

Performance Status.*

Otro punto importante que debe considerarse es que los avances médicos han
permitido que cada vez un mayor numero de tratamientos oncoldgicos puedan ser
llevados de forma ambulatoria, lo que aumenta la carga del cuidador primario quien es

el responsable de apoyar al paciente en sus actividades diarias.??

Lépez y cols.?®, mencionan como un factor relacionado a la sobrecarga, la percepcion
que tiene el cuidador de la salud del enfermo, ademas de acuerdo a su investigacion el
cuidador suele valorar la salud del enfermo como peor que la que el propio enfermo

considera.

Mesa-Gresa vy cols.! consideran que los efectos de la sobrecarga pueden ademas
verse influenciados por factores de personalidad. Esto es reforzado por o encontrado
por Kim y cols.?, quienes encontraron que la extroversién del cuidador es un factor
protector para la sobrecarga, mientras que los sintomas depresivos y el neuroticismo

se asocian como factores de riesgo.

Un abordaje interesante es el que presentan Shilling y cols.'®, ellos consideran a los
instrumentos actuales como insuficientes para valorar la carga que asume el cuidador.
Su argumento se basa en que son pocos los que consideran los cambios
ocupacionales, financieros y familiares que se viven, la necesidad de hacer ajustes en
las expectativas de desarrollo propio, profesional y familiar, las oportunidades perdidas,
y el tener que poner en pausa su propia vida al mismo tiempo de intentar desarrollarla

normalmente.




Caqueo-Urizar y cols.*, utilizaron el instrumento de sobrecarga del cuidador de Zarit
para evaluar a 34 cuidadores de pacientes oncologicos encontrando una media de 46
puntos, lo cual se clasifica como no sobre carga sin embargo encontraron que al
segmentarlo de acuerdo al grado de funcionalidad del paciente los cuidadores de
pacientes en estados avanzados de enfermedad oncoldgica presentaron niveles de
sobrecarga mayores en comparacion con aquellos cuidadores de pacientes en estadios
tempranos; los autores consideran que esta situacion se presenta debido al rol activo

del cuidador en la enfermedad.

Seguln los resultados presentados por Cortjo-Palacios y cols.™, existe una relacion
entre la presencia de sobrecarga en cuidadores, medida mediante la entrevista de
Zarit, y el sobreesfuerzo, medido mediante el indice de esfuerzo del cuidador de
Robinson. Los investigadores evaluaron a 81 cuidadores principales aplicando los
cuestionarios mencionados, entre los principales factores de estrés se encontro la falta
de apoyo para las actividades, el tiempo promedio de evolucion, la demanda
econdmica, los cambios laborales, la perdida de roles sociales y la necesidad de fungir

como cuidador de dos poblaciones.

Abdullah y cols.®, sugirieron que podrian existir diferencias socioculturales que afecten
la forma en que impacta a una persona ser cuidador de alguien con cancer. En su
investigacion 323 parejas de cuidadores y pacientes en la region de Malasia
encontraron una demografia similar a la de otras regiones, la mayoria de los
cuidadores eran mujeres, en la quinta década de la vida, familiares del enfermo. Como
hallazgo se encontré que los hombres cuidadores reportan una calidad de vida mejor
que las mujeres cuidadores, los investigadores proponen que puede ser resultado que
la mujer no solo es responsable del cuidado del enfermo sino también del resto de la

familia.

Areia y cols.®, consideran que personas que cuidan de pacientes terminales presentan
niveles elevados de morbilidad psicologica, siendo la depresion, ansiedad, sobrecarga
y respuesta anticipada al duelo, las principales caracteristicas. Ademas de que los

cuidadores principales suelen reportar niveles menores de calidad de vida y se




encuentran en mayor riesgo de desarrollar patologias fisicas, asi como un riesgo de
mortalidad elevado. Los autores identifican como predictores de sobrecarga el sexo
femenino la edad avanzada, la relacion conyugal con el enfermo, asi como una historia
de padecimientos psiquiatricos; ademas se consideran algunos aspectos sociales como
antecedente de eventos de vida complicados, estrés financiero y percepciéon de poco

apoyo social.

De Padova y cols.?’, evaluaron la calidad en cuidadores de pacientes con cancer,
especificamente en el caso del cancer de testiculo, el cual tiene una tasa de curacion
de arriba del 90%, incluso 99% en el caso de la etapa |, por lo que se presenta una
situacion diferente a la vivida en tipos de cancer con estadisticas menos favorables. En
este estudio se considera que el rol del cuidador es el de acompanar al paciente,
frecuentemente su pareja, dar informacion a los familiares, enfrentarse a la posibilidad
de infertilidad y otras dificultades sexuales, ademas de que la sobrecarga suele
presentarse en los periodos posteriores a la curacion donde el miedo a la recaida y
lidiar con las secuelas de la enfermedad son los principales estresores. Este punto de
vista plantea la posibilidad de que la carga que vive el cuidador es también dependiente

del tipo de cancer.

Otro ejemplo es el caso de Kaynar y cols.?®, quienes al entrevistar a 63 cuidadores de
pacientes con cancer colorrectal encontraron que existe una relacién significativa entre
la sobrecarga y la edad del cuidador, los dias de cuidado, y la posibilidad de recibir
ayuda en el cuidado. En este tipo de cancer la sobrecarga suele presentarse en el
periodo postoperatorio, ya que las intervenciones suelen ser complejas, y requieren de
un cuidado posterior. Esta situacion demanda una gran atencion del cuidador quien

puede ver sobrepasadas sus habilidades.

Maguire y cols.?’, relacionaron la sobrecarga del cuidador a las actividades

relacionadas con el cuidado del paciente principalmente el tiempo dedicado al cuidado.

Hsu y cols.® evaluaron la carga que representa para el cuidador los periodos de
hospitalizacidon para el paciente. ldentificando los factores que se asocian a una pobre

calidad de vida en dicho periodo. De acuerdo a sus resultados la percepcion de pobre




calidad de vida se asocia al estado mental de cuidador, el poco apoyo social y mayor

dependencia del paciente.

Liy cols.?®, evaluaron la relacién que existen entre las parejas de esposos cuando uno
es el cuidador y el otro el cuidado. De acuerdo a su articulo la comunicacion, la
reciprocidad y la congruencia entre cuidador y paciente son elementos fundamentales

para la disminucién de la carga del cuidador.

El estudio de Kim y cols.? recientemente publicado, entrevisto a cuidadores de
pacientes oncolégicos, los participantes comentaron como principales retos del cuidado
la falta de apoyo psicosocial y econdémico, especialmente aquellos que contaban con

una actividad laboral ademas de cuidar del paciente.
Los indicadores de sobrecarga incluyen®:
a. Frustracion relacionada a las responsabilidades del cuidado
b. Reusarse a recibir ayuda
c. Hipervigilancia del paciente
d. Competencia entre los roles cuidador-empleo
e. Enojo
f. Alteraciones del suefio
g. lIrritabilidad, impaciencia ansiedad
h. Sentimiento de abandono o falta de control
i. Aprehension acerca de su propia habilidad como cuidador

j- Incertidumbre acerca del futuro




4. JUSTIFICACION

La sobrecarga en cuidadores es uno de los eventos que desencadenan inestabilidad
emocional, social y fisica, debido al cambio drastico de actividades en la vida diaria, el
tiempo depende de las caracteristicas de la enfermedad, se puede prolongar durante
afnos, lo que perjudica la calidad de vida del cuidador, los cuidadores de pacientes

oncoldgicos, presentan niveles de estrés elevados.

Es indispensable realizar la investigacion debido a que las neoplasias estdn en
constante aumento, el desarrollo de estas lesiones son multiples, pero su tratamiento a
tiempo tiene adecuados resultados en una pequefia proporcion de pacientes, el resto
de pacientes tienen un prondstico sombrio que amerita el tratamiento paliativo, hasta la
defuncién del paciente, esta situacion estd resguardada constantemente por un
cuidador, el cual no esta capacitado en la mayoria de los casos, su conocimiento sobre
las necesidades y cuidados del paciente son situaciones a la que no estaban

acostumbrados.

En el Hospital General de Zona y Medicina Familiar No. 1, Pachuca, Hidalgo se tiene
atencion de pacientes oncologicos en la consulta externa de Medicina Familiar, los
cuales estan acompafnados de sus cuidadores, los cuidadores han sido valorados con

fatiga cronica, estrés e inestabilidad emocional, afectando su calidad de vida.

Los médicos residentes de Medicina Familiar estan capacitados para la atencion clinica
de los pacientes oncologicos y sus cuidadores, pero estos ultimos son los menos
tratados, en ocasiones los cuidadores no buscan atencion médica o no disponen de su
tiempo, debido a que no quieren dejar solos al familiar enfermo, por el riesgo de un

evento adverso, caidas, cuestiones alimenticias o higiénicas.

El impacto de los resultados de esta investigacion permitira reportar la frecuencia de
sobrecarga que tienen los cuidadores, el proyecto es factible de realizarse debido a que
se cuenta con las instalaciones y los profesionales de salud que respaldan esta

investigacion son expertos en la atencion del cuidador y en proyectos de investigacion.




5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Se ha documentado que hasta el 68.8% de los cuidadores de pacientes con cancer
terminal presenta niveles elevados de estrés, el 68.8% se encuentran en riesgo de
depresion, 72.3% riesgo de ansiedad y 50.9% reportaron altos niveles de somatizacion
en México, los factores asociados se pueden clasificar en aquellas relacionadas al

paciente con su enfermedad, aquellas asociadas al propio cuidador.

El grado de sobrecarga depende de la gravedad de la patologia, el prondstico y la
evolucion, desafortunadamente los pacientes suelen tener cancer en fases avanzadas,
o recurrencia de la enfermedad, lo que conlleva sentimientos de mayor negatividad,
incertidumbre y desesperanza en los cuidadores. Es por ello, que se formul6é la

siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cual es el grado de sobrecarga del cuidador primario de pacientes oncoldgicos
del HGZMF No. 1 Pachuca, Hgo.?




6. OBJETIVOS

6.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar el grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente oncologico del
HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

6.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
primarios del paciente oncoldgico (edad, sexo, escolaridad, ocupacion,
estado civil).

» ldentificar el parentesco (relacién) que tiene el cuidador con el paciente.

» Describir el tiempo promedio que le dedican a cuidar al paciente
oncoldgico.

» Conocer el tiempo que lleva al cuidado del paciente oncologico
expresado en meses.

» Determinar las horas de sueno del cuidador primario.

» ldentificar a los cuidadores con enfermedades cronico degenerativas
(diabetes tipo 2, hipertension arterial, dislipidemia, obesidad vy
enfermedades autoinmunes).

» Conocer los tipos de cancer de los pacientes y su estadio segun el TNM.




7 HIPOTESIS CIENTIFICA

HIPOTESIS DE TRABAJO

El grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente oncologico del HGZMF No 1

Pachuca, Hgo., de tipo intensa es la que predomina.

HIPOTESIS NULA

El grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente oncoldgico del HGZMF No. 1

sera de tipo intensa no es la que predomina.




8 MATERIAL Y METODOS
A. UNIVERSO DE TRABAJO

Cuidador de los pacientes oncoldgicos que hayan acudido a su cita en la consulta
externa de la unidad de medicina familiar del HGZMF No. 1, en ambos turnos en un
periodo de tiempo de 6 meses posteriores a la aprobacion de la investigacion por los

comités de ética en investigacion y de investigacion en salud.

B. TIPO DE ESTUDIO
Estudio observacional, descriptivo, retrolectivo, transversal, homodémico y unicéntrico.

» Observacional: El investigador examina la distribucion o los determinantes
de un evento, sin intentar modificar los factores que los influencian.

> Descriptivo: No se realizaron intervenciones que alteren la medicion de las
variables.

» Prospectivo: Todos los datos se recopilan a partir del protocolo.

» Transversal: La recoleccion de los datos en una poblacion dada y en un
punto especifico de tiempo.

» Homodémico: las caracteristicas de los sujetos de estudios son similares.

» Unicéntrico: la realizacion del estudio sera en un solo lugar.

C. CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION
% Edad igual o superior a los 18 afios.
% Ambos sexos.
¢+ Cuidador primario por mas de 6 meses.
% Cuidador responsable de un paciente oncoldgico.
% Que acepten participar en la investigacion y firmen el consentimiento
informado.
CRITERIOS DE EXCLUSION

% Que el cuidador no acuda con el paciente oncolégico a la consulta.




CRITERIOS DE ELIMINACION

R/

R/

0,

% Letrailegible al llenar los instrumentos.

% Cuidadores que deseen salir de la investigacion.

D. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

VARIABLE INDEPENDIENTE

% Hojas de recoleccion de datos e instrumentos incompletos.

NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA'DE INDICADOR
OPERACIONAL MEDICION
SOBRECARGA DEL Es un estado de agotamiento Sobrecarga valorada por la Cualitativa 1. Ausencia de
CUIDADOR PRIMARIO emocional, estrés y cansancio, escala de sobrecarga del Nominal sobrecarga
que afecta directamente las cuidador de Zarit, que se Politdmica 2. Sobrecarga ligera
actividades de ocio, relaciones recopilarda en la consulta 3. Sobre carga
sociales, libertad y equilibrio externa en el cuidador. intensa
mental
VARIABLES DEPENDIENTES:
NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA DE INDICADOR
OPERACIONAL MEDICION
CUIDADOR PRIMARIO  Es aquella persona que atiende Persona que se encarga del Cualitativa Si
en primera instancia las cuidado principal del Nominal No
necesidades fisicas y paciente oncoldégico, Dicotomica
emocionales de un enfermo. identificado durante el
interrogatorio.
CUIDADOR La persona responsable actia Persona que se Cualitativa Si
RESPONSABLE conscientemente, siendo la responsabiliza por las Nominal No
causa directa o indirecta, estan situaciones de los pacientes. Dicotomica
obligadas a responder por
alguna persona. También es
quien cumple.

PARENTESCO Lazo establecido a raiz de Relacion que tiene el Cualitativa 1. Cényuge
(RELACION CON EL consanguinidad, adopcién, cuidador con los pacientes, Nominal 2. Hermano (a)
PACIENTE) matrimonio, afinidad u otro se reportard en su hoja de Politémica 3. Hijo(a)

vinculo estable basado en el recoleccion de datos. 4. Madre
afecto genuino. 5. Padre
6. Sobrino (a)
7. Ninguno
ANTECEDENTE DE Padecimientos que se Padecimientos que seran Cualitativa 1. Diabetes tipo 2.
PATOLOGIA CRONICO caracterizan de evolucién  interrogados a los familiares Nominal 2. Hipertension
DEGENERATIVA DEL crénica y que ameritan de los pacientes Politdmica arterial.
CUIDADOR PRIMARIO tratamiento prolongado. 3. Dislipidemia.
4. Obesidad
5. Enfermedades
autoinmunes
HORAS DE CUIDADO Periodo de tiempo dedicado a la Numero de horas que seran Cuantitativa 1. 0a7horas
vigilancia y cuidado de una recopiladas en la hoja de Continua 2. al6horas
persona. recoleccion de datos. De intervalo 3. 217 horas
HORAS DE SUENO Periodo de tiempo dedicado al Numero de horas de suefio Cuantitativa 1.  >6 horas
DEL CUIDADOR suefio que permiten estar bien que seran recopiladas en la Continua 2. 4 a6 horas
PRIMARIO durante el dia, sin sentir hoja de recoleccion de De intervalo 3. <3 horas
somnolencia hasta la noche datos.
siguiente.
TIEMPO AL CUIDADO Periodo de tiempo reportado en  Numero de meses que Cuantitativa 1. 6a11meses
DEL PACIENTE meses dedicado a la vigilanciay  seran recopiladas en la hoja Continua 2. 12 a 18 meses
(EXPRESADO EN cuidado de una persona. de recoleccion de datos. De intervalo 3. >18 meses

MESES)




ESTADIO SEGUN TNM  La letra T describe el tamafio del ~ Reporte de la severidad del Cualitativa 1. 1
tumor y la diseminacion del cancer segun su oncologo. Ordinal 2.1
cancer al tejido cercano, la letra 3.
N describe la diseminacion del 4. IV
cancer a los ganglios linfaticos
cercanos Y la letra M describe
las metastasis (diseminacion del
cancer a otras partes del
cuerpo) segun la asociacion
Americana del Cancer.

TIPO DE CANCER Neoplasias caracterizadas por Neoplasia que es reportada Cualitativa 1. Mama
celularidad que empieza a segun el diagnostico Nominal 2. Cervicouterino
dividirse sin detenerse y se histopatologico. Politémica 3. Ovario
diseminan a los tejidos del 4.  Gastrico
alrededor, su estirpe radica en el 5. Colon
tejido que inicio. 6. Pulmoén

7.  Linfoma
8. Leucemia
9. Oftro
(especificar)
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS:
NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA'DE INDICADOR
OPERACIONAL MEDICION

EDAD Periodo de tiempo trascurrido Numero de afos vividos Cuantitativa 1. 18 a40 afios

desde el nacimiento hasta el momento del Continua 2. 41a60 afios
registro que se recopilara en De intervalo 3. >61 afios
la hoja de recoleccion de
datos.

SEXO Caracteristicas biologicas segin Caracteristicas, fenotipicas Cualitativa 1. Masculino
caracteres sexuales primarios y del individuo recopilado en Nominal 2 Femenino
secundarios externos la historia clinica. Dicotémica

ESTADO CIVIL Es la situacion personal en que Se refiere al estado marital. Cualitativa 1. Soltero (a)
se encuentra 0 no una persona Como el estado que cada Nominal 2. Casado (a)
fisica en relacién con otra con individuo guarda con Politomica 3. Uniodn libre
quien se crean lazos juridicos. relacion a las leyes de 4. Divorciado (a)

matrimonio del pais, esta 5. Separado (a)
informacién sera recopilada 6. Viudo (a)
en la hoja de recoleccion de
datos.
OCUPACION Trabajo que una personarealiza  El oficio del paciente se 1. Amade casa
en un determinado tiempo y a registré en la ficha de Cualitativa 2.  Empleado (a)
cambio de algun tipo de pago. identificacién, esta Nominal 3. Obrero (a)
informacién sera recopilada Politdmica 4. Comerciante
en la hoja de recoleccién de 5. Profesionista
datos. 6. Otros

ESCOLARIDAD Periodo de tiempo, medido en Afos de estudio realizados Cualitativa 1. Sin estudios
afnos, durante el cual alguien ha por el individuo hasta el Nominal 2. Sabeleery
asistido a la escuela. momento del registro, esta Politémica escribir

informacién sera recopilada 3. Primaria

en la hoja de recoleccion de 4. Secundaria

datos. 5. Técnica
6. Bachillerato
7. Licenciatura
8. Posgrado

22



E. DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

1. El proyecto de investigacion fue realizado en la consulta externa de la unidad de
medicina familiar del HGZMF No. 1, previamente aprobado por el comité de ética y de
investigacion en salud.

2. Se realizé la identificacion de los pacientes que hayan acudido con diagnostico
de cancer a la consulta externa, en la lista de programacion de citas, en ambos turnos,
se identifico a los pacientes que acuden acompanados, se identificd a los cuidadores
primarios, se les explicaron los propédsitos de la investigacion invitandoles a participar
en la misma puntualizando el caracter voluntario de la misma.

3. Una vez que hayan aceptado participar en la investigacion, se les pidié su
consentimiento por escrito firmando la carta de consentimiento informado.

4, Se les proporciono la cédula de recoleccion de datos y el instrumento “Entrevista
de sobrecarga del cuidador de Zarit”.

5. Al tener la totalidad de la muestra, se pasé la informacion a una hoja de calculo
del programa de Excel de Office, misma que fue manejada mediante folios para
garantizar la confidencialidad de la informacion.

6. La informacion fue tabulada, para su vaciado al programa de estadistica
Statistical Package for the Social Sciences version 25 (SPSS v.25), para su analisis

estadistico.

F. PROCESAMIENTO DE DATOS Y ANALISIS ESTADISTICO

Se realiz6 estadistica descriptiva mediante la obtencion de la medida de tendencia
central (media) y de dispersion (desviacién estandar) de acuerdo a las variables
cuantitativas del estudio. Se obtendran las proporciones de las variables cualitativas,

seran reportadas en porcentaje y su frecuencia.

Se hizo analisis univariado para valorar la relaciéon entre variables cuantitativas con

distribuciéon normal la prueba de Pearson.




G. TAMANO DE LA MUESTRA

Z,  2*5?

—

dZ

Tamafio muestral para una media en una poblacion infinita

Error Alfa a 0.05
Nivel de Confianza 1-a 0.95
Z de (1-a) Z (1-a) 1.96
Desviacion estandar s 12*
Varianza ot 144
Precision d 3.00
Tamanio de la muestra n 61.47

Articulo: Amador Ahumada C, Puello Alcocer EC, Valencia Jiménez NN.
Caracteristicas psicoafectivas y sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes
oncologicos terminales en Monteria, Colombia. Revista Cubana de Salud Publica.
2020;46(1):1-17.

MUESTREO: Muestreo no probabilistico, uso de la formula para poblaciones infinitas.




9. ASPECTOSETICOSY LEGALES

La investigacion fue realizada en base al Reglamento de la Ley General de Salud en
materia de investigacion, conforme el articulo 17, el cual clasifica a la investigacion
como sin riesgo, riesgo minimo y riesgo mayor. A este estudio se le clasifico como de
‘riesgo minimo” debido a que es parte de los estudios prospectivos que emplean
procedimientos comunes, como los examenes fisicos, psicolégicos de diagndsticos
tratamiento rutinarios, pruebas de agudeza auditiva; electrocardiograma, termografia,
coleccidn de excretas y secreciones externas.

La informacion se adhiere al informe de Belmont el cual se enfoca en el respeto por las
personas que participaran en la investigacién, que haya beneficencia y justifica,
mediante firma del consentimiento informado, que el paciente y su familiar entiendan el
proceso de estudio, que sea de manera voluntaria y que entienda los riesgos, asi como

de los beneficios.

Se apego la investigacion al Codigo de Niremberg, en el que se deben tomaron las
precauciones adecuadas, para proteger al sujeto implicado, para evitar algun tipo de
lesion, incapacidad o muerte. El experimento debe ser conducido unicamente por
personas cientificamente calificadas. En todas las fases del experimento se requiere la
maxima precaucion y capacidad técnica de los que lo dirigen o toman parte en el
mismo. En la declaracion de Helsinki, en el afio de 2013, en su ultima actualizacion,
refiere: El propodsito principal de la investigacion médica en seres humanos es
comprender las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las
intervenciones preventivas, diagnosticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y
tratamientos). Incluso, las mejores intervenciones probadas deben ser evaluadas
continuamente a través de la investigacion para que sean seguras, eficaces, efectivas,
accesibles y de calidad. En la investigacion médica, es deber del médico proteger la
vida, la salud, la dignidad, la integridad, el derecho a la autodeterminacioén, la intimidad
y la confidencialidad de la informacion personal de las personas que participan en

investigacion.




10. RECURSOS, FINANCIAMIENTO Y FACTIBILIDAD

RECURSOS Y FINANCIAMIENTO:

a. Recursos Humanos: se cuenta con un asesor clinico y metodologico
especialista en medicina de urgencias, con amplia experiencia en el tema, y que
han participado en otros proyectos de investigacion, asi como un tesista
residente en medicina familiar con experiencia en el tema.

b. Recursos Fisicos: Infraestructura del HGZMF No. 1

c. Recursos Materiales: Laptop, impresora, hojas, lapices, plumas, encuestas
(Encuesta de sobrecarga de Zarit), gomas, paquete estadistico SPSS v.25.

d. Recursos Financieros: Los gastos generados por la presente investigacion

seran cubiertos por los investigadores que participan en la misma.

FACTIBILIDAD:

La investigacion fue viable debido a que se contd con las instalaciones necesarias y los
profesionales de salud que respaldan esta investigacidn son expertos en la atencion del

cuidador y en proyectos de investigacion.




11. RESULTADOS

En el analisis de 62 cuidadores primarios en pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo, que cumplieron estrictamente con los criterios de seleccién, dentro de la
clasificacion por grupos de edad fue de 18 a 40 afios en el 54.8%(34), de 41 a 60 afos
del 37.1%(23) y >61 afios con el 8.1%(5).(Grafico 1)
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Gréfico 1: Clasificacion por grupo de edad de cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos del HGZMF No 1

Pachuca, Hgo.
En la valoracién del sexo de los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos, se
identifico un predominio para el sexo femenino (72.6%) respecto al masculino (27.4%).
(Grafico 2)
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Grafico 2: Clasificacion por sexo de cuidadores primarios de pacientes oncologicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.




El parentesco de los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
fue el conyuge en el 22.6% (14), hermano(a) con el 19.4% (12), hijo(a) del 17.7% (11),
madre del 4.8% (3), padre del 6.5%(4), sobrino(a) del 6.5%(4) y otros con el

22.6%(14). (Gréfico 3)
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Gréfico 3: Parentesco de cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

Respecto al estado civil de los cuidadores primarios en pacientes oncolégicos del
HGZMF No. 1 se evidencio que el 53.2% (33), estaban casados, el 21.0% (13) eran

solteros y el 14.5% vivian en unién libre (9). (Grafico 4)
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Gréfico 4: Estado civil de cuidadores primarios de pacientes oncologicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.




El porcentaje de ocupacion de los cuidadores primarios en pacientes oncoldgicos
fueron profesioniasta en el 32.3% (20), amas de casa en el 25.8% (16), empleados (as)
enel 17.7% (11), comerciantes en el 14.5% (9), obreros (as) en el 4.8% (3). (Grafico 5)
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Gréfico 5. Ocupacién de cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

En cuanto al grado de escolaridad de los cuidadores primarios en pacientes
oncologicos del HGZMF No. 1 se identifico que el 33.9% (21) tenia licenciatura, el
24.2% (15) habian concluido la secundaria y el 19.4% (12) el bachillerato. (Grafico 6)
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Gréfico 6. Escolaridad de cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.




En relacion con las horas que el cuidador dedica a la atencion del paciente oncolégico
se evidencio que el 46.8% (29) dedica de 8 a 16 horas diarias, el 41.9% (26) de 8 a 16
horasy el 11.3% (7) >16 horas. (Grafico 7)
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Gréafico 7. Horas de cuidado que dedican los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo.

Se evidencio que los cuidadores primarios en pacientes oncoldgicos del HGZMF No. 1
Pachuca, dormia en promedio de 4 a 6 horas del 46.8% (29), el 41.9% (26) >6 horas y
el 11.3% (7) <3 horas (Grafico 8)
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Gréfico 8. Horas de suefo que dedican los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo
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Respecto al periodo de tiempo que lleva el cuidador con el paciente oncoldgico se
evidencio que el 56.5% (35) lleva de 12 a 18 meses, el 40.4% (25) de 6 a 11 meses y el
3.2 (2) >18 meses. (Grafico 9)
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Gréfico 9. Meses de cuidado de los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

Acorde al grado de estadio TNM en pacientes oncolégicos del HGZMF No. 1 fue
estadio | en el 8.1%(5), Il del 22.6%(14), Il del 38.7%(24) y IV del 30.6%(19). (Grafico
10)
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Gréafico 10. Estadio TNM de los pacientes de los cuidadores primarios de pacientes oncologicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo




El tipo de cancer en los pacientes oncolégicos del HGZMF No. 1 fue de mama en el
27.4%(17), cervicouterino del 1.6%(1), ovario del 4.8%(3), gastrico del 11.3%(7), de
colon del 11.3%(7), pulmédn del 12.9%(8), linfoma del 11.3%(7), leucemia del 3.2%(2) y
de otros tipos de cancer fue del 16.1%(10). (Grafico 11)
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Gréafico 11. Tipo de neoplasia presente en pacientes de los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del
HGZMF No 1 Pachuca, Hgo

El porcentaje de cuidadores primarios encuestados en pacientes oncoldgicos del
HGZMF No. 1 fue del 82.3%(51), mientras los no cuidadores primarios fueron del

17.7%(11). (Grafico 12)
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Gréfico 12. Cuidador primario de pacientes oncologicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.
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El porcentaje de cuidadores responsables encuestados de pacientes oncolégicos del
HGZMF No. 1 fue del 85.5%(53), mientras los no responsables representaron el

14.5%(9). (Gréfico 13)
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Grafico 13. Cuidadores responsables de pacientes oncolégicos del HGZMF No 1 Pachuca, Hgo.

El parentesco en relacion con los pacientes oncolégicos del HGZMF No 1 fue el
cényuge en el 32.3%(20), hermano(a) en el 16.1%(10), padre del 1.6%(1), hijo(a) en el
25.8%(16), madre en el 11.3%(7) y sobrino(a) del 12.9%(8).(Grafico 14)
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Grafico 14. Parentesco de los cuidadores primarios con pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo




El antecedente de patologias cronicas en los pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
fue la diabetes tipo 2 con el 33.9%(21), dislipidemia en el 4.8%(3), enfermedades
autoinmunes en el 4.8%(3), hipertension arterial sistémica en el 22.6%(14), con
obesidad del 12.9%(8) y con otros antecedentes del 21%(13). (Grafico 15)
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Gréfico 15. Patologias crénicas de los cuidadores primarios con pacientes oncologicos del HGZMF No 1 Pachuca,
Hgo.




Con base a la clasificacion de sobrecarga de cuidadores primarios encuestados en
pacientes oncologicos del HGZMF No. 1 se detectd ausencia de sobrecarga en el
33.9%(21), sobrecarga ligera del 25.8%(16) y sobrecarga intensa del 40.3%(25).
(Grafico 16)
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Gréfico 16. Clasificacion de sobrecarga de los cuidadores primarios con pacientes oncolégicos del HGZMF No 1
Pachuca, Hgo.




En la evaluacion de la clasificacidén de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identifico
que el sexo femenino fueron las que percibieron mayor sobrecarga intensa, al
compararlo con el sexo masculino, no se tuvo diferencia estadisticamente significativa

(p=0.643), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 1)

Clasificacién de sobrecarga del cuidador de

Valor de p=0.643 Zarit
Ausencia de Sobrecarga  Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Sexo  Masculino 6 3 8 17
Femenino 15 13 17 45
Total 21 16 25 62

En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el cényuge fue el integrante familiar con mayor sobrecarga intensa, al compararlo
con los otros familiares, no se tuvo diferencia estadisticamente significativa (p=0.487),

al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 2)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador

de Zarit
Valor de p=0.487 Ausenciade Sobrecarga  Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa

Parentes  Conyuge 6 5 9 20

co Hermano 1 4 5 10
(a)
Hijo (a) 8 3 3 7
Madre 1 0 0 1
Padre 1 3 3 7
Sobrino 4 1 3 8
(a)

Total 21 16 25 62




En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el estado civil con mayor sobrecarga intensa fueron los casados, al compararlo con
el resto de pacientes, no se tuvo diferencia estadisticamente significativa (p=0.702), al

utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 3

Clasificacién de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.702 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Estado Soltero 5 3 5 13
Civil Casado (a) 10 9 14 33
Union libre 3 4 2 9
Divorciado 1 0 0 1
(a)
Separado 1 0 3 4
(a)
Viudo (a) 0 0 1 1
Total 21 16 25 62

En la evaluacion de la clasificacion de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identifico
que la ocupacion como los profesionistas tuvieron mayor sobrecarga intensa, al
compararlo con las otras profesiones, no se tuvo diferencia estadisticamente

significativa (p=0.29), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 4)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.29 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Ocupaci6  Ama de casa 7 6 3 16
n Empleado (a) 4 5 4 11
Obrero (a) 0 0 3 3
Comerciante 4 4 1 9
Profesionista 7 1 12 20
Otros 1 0 3
Total 21 16 25 62




En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el grado de escolaridad del familiar con mayor sobrecarga intensa fueron aquellos
con un posgrado, al compararlo con otros grados de escolaridad, no se tuvo diferencia
estadisticamente significativa (p=0.92), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada.
(Tabla 5)

Clasificacién de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.92 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa

Escolaridad  Primaria 0 1 0 1
Secundaria 5 5 5 15
Técnica 2 0 3 5
Bachillerato 3 5 4 12
Licenciatura 10 5 6 21
Posgrado 1 0 7 8

Total 21 16 25 62

En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que las horas cuidado de 8 a 16 horas fueron los que presentaron sobrecarga intensa,
al compararlo con quienes tuvieron mas de 16 horas de cuidado la sobrecarga fue
principalmente intenso, sin embargo, no se tuvo diferencia estadisticamente

significativa (p=0.209), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 6)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.209 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Horas/cuidado 0 a7 horas 11 4 11 26
8 a 16 horas 10 9 10 29
>16 horas 0 3 4 7
Total 21 16 25 62




En la evaluacion de la clasificacidon de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que aquellos con 4 a 6 horas de suefio y con menos de 3 horas la sobrecarga es
intensa, al compararlo con dormir mas de 6 horas, hubo diferencia estadisticamente

significativa (p=0.0209), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 7)

Clasificacién de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.0209 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Horas/suefio  >6 horas 11 4 11 25
4 a 6 horas 10 9 10 29
< 3 horas 0 3 4 7
Total 21 16 25 62

En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el tiempo de cuidado por meses en aquellos con mas de 12 a 18 meses hubo
sobrecarga intensa, seguido de aquellos con menos de 11 meses, al compararlo con
otros tiempos de cuidado, la diferencia fue estadisticamente significativa (p=0.001),

utilizando la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 8)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de Zarit

Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga
Valor de p=0.001 sobrecarga ligera intensa Total
Meses/cuidado 6 a 11 meses 13 6 6 25
12 a 18 meses 8 10 17 35
>18 meses 0 0 2 2
Total 21 16 25 62




En la evaluacion de la clasificacidon de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el estadio TNM tipo IV son los que presentaron sobrecarga intensa, al compararlo
con otros estadios, no se tuvo diferencia estadisticamente significativa (p=0.311), al

utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 9)

Clasificacién de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.311  Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa
Estadio I 3 2 0 5
TNM Il 4 3 7 14
1] 8 7 9 24
v 6 4 9 19
Total 21 16 25 62

En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el cancer de mama fue el mas frecuente asociado con sobrecarga intensa, al
compararlo con otros tipos de cancer, no se tuvo diferencia estadisticamente

significativa (p=0.030), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 10)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de

Zarit
Valor de p=0.030 Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga Total
sobrecarga ligera intensa

Tipo de Mama 7 2 8 17

cancer CaCu 0 1 0 1
Ovario 0 1 2 3
Gastrico 1 0 6 7
Colon 3 2 2 7
Pulmén 1 4 3 8
Linfoma 2 5 0 7
Leucemia 1 0 1 2
Otros 6 1 3 10

Total 21 16 25 62




En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el cuidador primario son los que presentaron mayor sobrecarga intensa, al
compararlo con otros cuidadores, no hubo diferencia estadisticamente significativa

(p=0.051), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada. (Tabla 11)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de Zarit

Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga
Valor de p=0.051 sobrecarga ligera intensa Total
Cuidador Si 19 7 25 51
primario No 7 3 1 11
Total 26 10 26 62

En la evaluacion de la clasificacidn de sobrecarga del cuidador de Zarit, se identificd
que el cuidador responsable fue el que mas presentd sobrecarga intensa, sin embargo,
al compararlo con los cuidadores irresponsables, no se tuvo diferencia
estadisticamente significativa (p=0.125), al utilizar la prueba estadistica chi-cuadrada.
(Tabla 12)

Clasificacion de sobrecarga del cuidador de Zarit

Ausencia de Sobrecarga Sobrecarga
Valor de p=0.125 sobrecarga ligera intensa Total
Cuidador Si 20 8 25 53
responsable No 6 2 1 9
Total 26 10 26 62




9. DISCUSION

Se ha descrito que, desde tiempos remotos, el rol de cuidador ha sido asignado a las
mujeres la mayoria de las veces.* Para los pacientes oncoldgicos, los cuidadores
primarios son considerados como una pieza fundamental en el manejo del paciente y
forman parte del equipo asistencial, especialmente cuando el cuidado se realiza en el
hogar.> En este sentido, algunos estudios han evidenciado que el cuidador primario
suele ser en su mayoria una mujer, con una relacién familiar directa con el paciente,
datos que en nuestros hallazgos sefnalan una similitud al observar que el 72.6% de los
cuidadores que participaron en nuestro estudio fueron mujeres, cuya relacion fue

cényuge en el 22.6%, hermana en el 19.4%, hija en el 17.7% y madre en el 4.8%.

Respecto al tiempo de cuidado se observé una mayor frecuencia en aquellos que
llevan de 12 a 18 meses como cuidadores (56.5%) y en aquellos de 6 a 11 meses
(40.4%), frecuencia que difiere con los resultados de Martinez et al, en los cuales
refiere que el 78% de la muestra en su estudio tenian un periodo de 16 meses como
cuidadores.® Asi mismo, se ha reportado que aunado al periodo de tiempo, las horas
de cuidado, son primordiales pudiendo observar en nuestros hallazgos que el 46.8%
permanece un lapso de 8 a 16 horas por lo que en este sentido autores Rizos et. al 34
mencionan que ser cuidador por cierto numero de horas o de una manera permanente
produce sintomatologia como fatiga, insomnio, depresion, frustracion lo que genera

sobrecarga en los cuidadores.

Al respecto en nuestros hallazgos se identifico un nivel de sobrecarga del 66.1% en
donde el 40.3% correspondié a sobrecarga intensa y el 25.8% a sobrecarga ligera,
datos que difieren con los reportes de Benitez y Carrefio *° quienes reportan una mayor

frecuencia de sobrecarga ligera (47.4%) respecto a la sobrecarga intensa (5.3%).

Ahora bien, Gonzales et. al *® destacan, que la aparicién de sobrecarga tiene su origen
en causas objetivas y subjetivas que lleva a un desgaste constante por parte del
cuidador del paciente con cancer, en su rol, como lo son la inversién de un tiempo

completo al cuidado, la alteraciéon de la rutina a la que ya estaba acostumbrado y el




déficit econdmico que se va presentando en la economia por el aumento de gastos que
se presentan, como asi mismo la falta de preparacion o conocimientos que se

| * indican que el nivel de

requieren para sumir este rol. Por su parte, Galvis et a
escolaridad en el cuidador es una base importante para la determinacién del grado de
apoyo que este ejerce ante el paciente, es decir que la capacidad de generar
estrategias para afrontar la presencia de diferentes dificultades en su rol de cuidador
depende del nivel de conocimiento que presenten los cuidadores, deduciendo que a
mayor escolaridad mayor afrontamiento y adaptacién del rol lo que resulta en menor

sobrecarga.

En este contexto, en nuestros resultados se pudo observar que el 33.9% de los
cuidadores contaban con licenciatura y el 24.2% con secundaria terminada, resultados
que nos hacen diferir con los resultados de Galvis et al, ya se identificé un nivel de
sobrecarga en los cuidadores mayor al 50%, lo cual podria asociarse a que la mayoria
de cuidadores (32.3%) no comparten esta labor con nadie, es decir, son cuidadores
unicos, y, por ende, tienen una vida laboral complicada debido a que les es dificil y

desgastante compatibilizar ambas cosas.

De acuerdo con los resultados de nuestro estudio, el cancer de mama fue la neoplasia
mas frecuente con el 27.4% de los casos, y el 38.7% de los pacientes de los
cuidadores se encontraban en un estadio Ill de la enfermedad y el 30.6% en el estadio
IV, lo cual podria justificar la sobrecarga al asociarse con mayor dependencia como lo

indican Rodriguez y Landeros,®

mencionando que la funcionalidad del paciente o
adulto mayor para realizar las actividades de la vida diaria, aumenta o disminuye

significativamente la sobrecarga del cuidador.




9. CONCLUSIONES

El presente estudio ha mostrado que mas del 50% de los cuidadores participantes

presentan sobrecarga concluyendo lo siguiente:

1. El perfil de los cuidadores primarios fue mayor para las mujeres en el 72.6% de
los casos.

2. El grupo etario con rol de cuidador mas frecuente fue el de 18 a 40 afnos.

3. El22.6% de los cuidadores fueron los conyuges de los pacientes oncoldgicos,
seguidos de los hermanos (as) en el 19.4% de los casos.

4. EI 33.9% de los cuidadores contaban con licenciatura y el 24.2% con
secundaria.

5. EI56.5% han sido cuidadores durante un periodo de 12 a 18 meses y el 40.4%
de 6 a 11 meses.

6. Existe una mayor repercusion de sobrecarga intensa (40.3%) respecto a la ligera
(25.8%).

7. La elevada frecuencia de sobrecarga intensa podria asociarse con una mayor

dependencia del paciente oncoldgico hacia su cuidador.

Finalmente concluimos aceptando la hipotesis alterna afirmando que el grado de
sobrecarga del cuidador primario del paciente oncolégico del HGZMF No 1 Pachuca,

Hgo., de tipo intensa es la que predomina.
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11. ANEXOS No. DE REGISTRO: o
No. DE FOLIO:
A. CONSENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

ﬂ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
@ Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD W
IMSS CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO A
(ADULTOS)
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION
Nombre del estudio: “GRADO DESOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES ONCOLOGICOS DEL
HGZMF NO. 1 PACHUCA, HGO.”
Patrocinador externo (si aplica): No aplica.
Lugar y fecha: Pachuca; Hgo., a
Numero de registro: Numero
Justificacion y objetivo del estudio: OBJETIVO: Determinar el grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente oncolégico del HGZMF

No 1 Pachuca, Hgo.

JUSTIFICACION: Los pacientes afectados por el cancer tienen afeccion fisica, emocional y social,
requieren ser cuidados por familiares, amigos o personal de salud, Un cuidador es la persona responsable
de llevar a cabo sus cuidados y dedicacién tienen multiples responsabilidades, lo que conlleva sobrecarga
que afecta su salud.

Procedimientos: Su participacion en la presente investigacion consiste en el llenado de un cuestionario llamado Encuesta
de ZARIT, el cual le llevara unos 15 minutos aproximadamente; que nos permitird conocer el grado de
desgaste que tienen los cuidadores primarios de los pacientes con enfermedades como la de su familiar

Posibles riesgos y molestias: La presente investigacion se considera de riesgo minimo; el llenado de la encuesta puede generar alguna
incomodidad. En caso de surgir alguna duda podra externarla al investigador, el cual atendera sus
inquietudes y resolvera sus dudas.

Posibles beneficios que recibira al El estudio no generara beneficio alguno; sin embargo, la informacion obtenida, servird para generar

participar en el estudio: estrategias de atencion para la limitacion o disminucioén de la dependencia.

Informacion sobre resultados y Los resultados seran reportados al finalizar la tesis, los cuales podran ser consultados en la biblioteca de la

alternativas de tratamiento: unidad médica o con los investigadores involucrados en la investigacion médica.

Participacion o retiro: Su participacion es absolutamente voluntaria; y conserva el derecho de retirarse en cualquier momento sin
que se afecte la atencion en el IMSS

Privacidad y confidencialidad: El investigador le da seguridad que sus datos personales seran resguardados y manejados con absoluta

confidencialidad, no se les identificara en la publicaciones o presentaciones cientificas que surjan

En caso de colecciéon de material biolégico (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: El estudio no generara beneficio alguno; sin embargo, la informacién
obtenida, servira para generar estrategias de atencién para la limitacion
o disminucién de la dependencia.

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

Investigador responsable: Dra. Dulce Maria Trejo Muiiiz, Adscrito Urgencias HGZ MF 1. Mat. 99134948. Tel 7711279504

Colaboradores: Dra. Dellanira Rosa Arredondo Vergara, adscripcién HGZ MF 1. Mat. 98131448, Tel 5514945937

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: la Coordinacién Aucxiliar de Investigacién en Salud del
IMSS Hidalgo: Boulevard Luis Donaldo Colosoio 4604, Fraccionamiento el Palmar, Pachuca de Soto, Hgo, CP 42088. Teléfono 7717189834
extension 13363, correo electrénico: maria.arteaga@imss.gob.mx

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

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de inves tigacion, sin omitir
informacion relevante del estudio
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B. CEDULA DE RECOLECCION DE DATOS

X

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE MEDICINA
DIVISION DE ESTUDIOS DE POSGRADO
SUDIVISION DE MEDICINA FAMILIAR

HOSPITAL GENERAL DE ZONA'Y UNIDAD
DE MEDICINA FAMILIAR NO.1
PACHUCA, HIDALGO

“SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES ONCOLOGICOS DEL HGZ/UMF 1”
CEDULA DE RECOLECCION DE DATOS

. PARA SER LLENADA POR EL ENCUESTADOR:

No. DE REGISTRO:

No. DE FOLIO:
a 18 a 40 anos 41 a 60 anos > 61 anos
Sexo Masculino Femenino
Conyuge Hermano (a) Hijo (a)
Parentesco Madre Padre Sobrino (a)
Otro
Estado civil Y Casado (a) Union libre
Divorciado(a) Separado (a) Viudo (a)
Orhinacidn Ama de casa Empleado(a) Obrero (a)
Comerciante Profesionista Otros
Sin estudios Sabe leer/escribi Primaria
Escolaridad Secundaria Técnica Bachillerato
Licenciatura Posgrado
Horas/cuidado 0a7horas 8 a 16 horas >16 horas
Horas/suefio >6 horas 4 a 6 horas <3 horas
Meses/cuidado 6-11 meses 12-18 meses >18 meses
Estadio TNM I Il ] v
Mama Cérvicouterino Ovario
Tipo de cancer Gastrico Colon Pulmoén
Linfoma Leucemia Otro
Sobrecarga del cuidador Ausencia de Sobrecarga ligera Sobrecarga
primario sobrecarga intensa
Cuidador primario Si No
Cuidador responsable Si No
Parentesco Coényuge Hermano (a) Padre
(relacion con el paciente) Hijo (a) Madre Sobrino (a)
Antecedente de patologia  Diabetes tipo 2 Dislipidemia. Enfermedades
cronico degenerativa del autoinmunes
cuidador primario Hipertension Obesidad Otras
arterial. No. DE REGIST RO: L
Il. ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADOR No. DE FOLIO: B

INSTRUCCIONES: Lea cuidadosamente las siguientes preguntas y marque con una “X”, la respuesta de
su eleccion.




1. ¢Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

2. ¢Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene
suficiente tiempo para Ud.?

3. ¢ Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir
otras responsabilidades con su familia o trabajo?

4. ; Se siente avergonzado por la conducta de su paciente?

5. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su paciente?

6. ¢Piensa que su paciente afecta negativamente su relacion con
otros miembros de su familia? (pareja, hijos...)

7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente?

8. ¢ Cree que su paciente depende de Ud.?

9. 4 Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente?

10. Cree que la salud de Ud. se ha deteriorado por cuidar a su
paciente?

11. ¢Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su
paciente?

12. ;Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su
familiar?

13. ¢ Se siente incomodo por desatender a sus amistades al cuidar
de su paciente?

14. ;Cree que su paciente espera que Ud. sea la Unica persona
que le cuide, como si nadie mas pudiera hacerlo?

15. ¢ Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente
y ademas cubrir otros gastos?

16. 4 Cree que no sera’” capaz de cuidar de su paciente por mucho
mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida personal desde
que inicié la enfermedad y el cuidado de su paciente?

18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra
persona?

19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

20. ;Cree que deberia hacer mas por su paciente?

21. ;Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

22. En resumen, ;Se ha sentido sobrecargado por el hecho de
cuidar a su paciente?

PUNTAJE POR RESPUESTA

NUNCA

o

RARA

VEZ

ALGUNA
S VECES

MUCHAS

w

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Ausencia de sobrecarga
Sobrecarga ligera

Sobre carga intensa

menor o igual a 46 puntos
47 a 55 puntos

mayor o igual a 56 puntos

VECES

CASI
SIEMPRE
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