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Resumen

El objetivo principal del presente trabajo de investigacion fue el de identificar los
impactos psicosociales en los cuidadores primarios familiar informal de pacientes
diagnosticados con cancer en la ciudad de Quito. La poblacién estaba conformada por
cuidadores primarios familiares informales de los pacientes.

Las personas diagnosticadas con cancer que se encuentra en una etapa de recaida
y de cuidados paliativos presentan dificultades para poder realizar sus tareas diarias, como
bafarse, peinarse, cuidarse en su alimentacion, es por esto que los familiares les ayudan
cumpliendo el rol de cuidador.

De los cuidadores se tomd la muestra de 30 personas a las cuales se las aplico una
encuesta y la Escala Zarit. En cuanto a los resultados de la Escala Zarit se hallé que el
100% de los cuidadores mostraron sefiales de sobrecarga al tener el rol de cuidador con
su familiar. Esto hace que los cuidadores hagan relacién con las actividades de cuidado

que realizaban las cuales modificaron su forma de vida.

Palabras claves: sobrecarga del cuidador, cuidador primario familiar informal,

cancer, Escala Zarit.



Abstract

The main objective of this research work was to identify the psychosocial impacts
on informal family primary caregivers of patients diagnosed with cancer in the city of
Quito. The population was made up of informal family primary caregivers of the patients.
People diagnosed with cancer who are in a stage of relapse and palliative care
present difficulties in performing their daily tasks, such as bathing, combing their hair,
taking care of their diet, which is why family members help them by fulfilling the role of
caregiver.
From the caregivers, a sample of 30 people was taken to whom a survey and the
Zarit Scale were applied. Regarding the results of the Zarit Scale, it was found that 100%
of the caregivers showed signs of overload when having the role of caregiver with their
family member. This makes the caregivers relate to the care activities they carried out,

which modified their way of life.

Keywords: caregiver overload, informal family primary caregiver, cancer, Zarit
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1. Datos informativos del proyecto

1.1. Titulo del trabajo titulado: Impacto psicosocial en cuidadores

primarios familiares informales.

1.2. Nombre del proyecto: Impacto psicosocial en cuidadores primarios

familiares informales de pacientes diagnosticados con cancer.

1.3. Delimitacion del tema: Impacto psicosocial en cuidadores primarios
familiares informales de pacientes diagnosticados con cancer en la ciudad de

Quito en el afio 2023

2. Objetivos

2.1. Obijetivo General

o Presentar los niveles de sobrecarga que experimentan los

cuidadores de pacientes diagnosticados con cancer.

2.2. Objetivos especificos
o Mostrar como las tareas de cuidado afectan la vida personal,

social, familiar y laboral del cuidador.
o Identificar cuéles son las actividades de cuidado que realizan con
mayor frecuencia los cuidadores primarios familiares informales de pacientes

diagnosticados con cancer.

3. Eje de la investigacion

El eje de la sistematizacidon es mostrar la afectacion psicosocial que producen las
actividades de cuidado en los cuidadores primarios familiares informales de pacientes con

cancer.



Para visibilizar la afectacion psicosocial en los cuidadores se elaboré una encuesta
que abordaba tanto datos sociodemograficos como preguntas que estaban dirigidas a
conocer cuales eran las caracteristicas de las actividades de cuidado que realizaban, que
relacion tenia con la persona que cuidaba, que tipo de cancer cuidaba, si afecto su vida
social, personal y laboral, en qué etapa se encontraba a la persona que cuidaba.

También se incluyd la aplicacion de la Escala de carga del cuidador de Zarit a
fin de identificar los niveles de sobrecarga de cada cuidador.

Se tomaron en consideracion los siguientes conceptos para definir los distintos
niveles de afectacion psicosocial en los cuidadores.

Psicosocial: Lo psicosocial se atafie con la pretension a prevalecer el dualismo
instituido por las sabidurias actuales entre el ambiente sociocultural externo y la situacién
psiquica particular del individuo. Sobre este respecto Frosh (2003) manifestaba que es
escaso poder localizar en el lenguaje psicologico ensayos de inspeccionar lo psicosocial
como una forma sin quiebras, a manera de una parte en el que los elementos que se
diferencian en caracter convencional son esencialmente propios y colectividad,
suponiéndose agrupadas, como profundamente pertinentes o seguramente inclusive
siendo igual (Quintana, Mendoza, Bravo, & Mora, 2018).

Céncer: El cancer es un padecimiento muy evolutivo, y el dolor oncolégico es
una consideracion multifactorial que suele implicar diversos sistemas, particularmente
cuando es secundario a neoplasias avanzadas. Esta conjugacion hace que la evaluacion
de estos pacientes sea particularmente dificil, y exige de los clinicos un amplio
entendimiento, tanto en oncologia como en algologia (Whizar & Ochoa, 2005).

«Cancer» es una expresion especifica empleado para denominar un espacioso
conjunto de molestias que logran impactar a cualquier segmento del cuerpo; igualmente

se trata de «tumores malignos» 0 «neoplasias malignas». Una particularidad determinante



del céancer es la reproduccion veloz de células inconcebibles que se desparrama
crecidamente de sus demarcaciones tradicionales y alcanzan acometer partes contiguas
del organismo o reproducirse a nuevas partes, en una transformacion que se la llama
«metéstasis». La extension de las metéstasis es la principal causa de muerte por la
enfermedad (OMS, 2023).

Cuidador Primario Informal Familiar: Es la persona quien toma el
compromiso total del paciente y lo apoya a efectuar todas las actividades sin coger una
remuneracién financiera ni preparacion precursora para el cuidado del paciente. Se
concibe a modo de encargado informal a aquel individuo originario del procedimiento de
soporte del paciente, ya sea un familiar o un conocido que tome el compromiso
incondicional del paciente en todo lo que concierne a su cuidado primordial. “Es aquella
persona que, de una manera voluntaria y decidida, toma la opcion de convertirse en
cuidador de ese otro que se encuentra limitado en sus recursos para enfrentar las
demandas del mundo” (Diaz, Rodriguez, Sanchez, & Dunn, 2020).

El cuidador primario informal familiar se hace semejanza a la persona adulta, con
un lazo de parentesco o cercania que se hace cargo de las responsabilidades de cuidado
de un ser querido que vive en un estado de una enfermedad crénica incapacitante y
contribuye con ellos en la toma de decisiones (Guaman, 2017).

Se ha definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o
impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales, hay
que tener en cuenta que los cuidadores “informales” no disponen de capacitacion, no son
remunerados por su tarea y tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea,

caracterizada por el afecto y una atencion sin limites de horarios (Ruiz & Nava, 2012).



Tareas del cuidado: Las personas que prestan cuidados a otras de su entorno,
necesitan de la informacion y del soporte necesario durante todo el proceso de atencion,
que les permita —ademas de conocimientos para cumplir la tarea adecuadamente. Entre
las tareas que realizan los cuidadores son: ayudar en las actividades de la casa: cocinar,
limpiar, planchar, comprar, etc; ayudar para el uso de transporte fuera del domicilio:
acompariar al médico, a urgencias, al hospital; ayudar para el desplazamiento en el interior
del domicilio cuando la enfermedad le provoca un déficit en la movilidad; ayudar en la
higiene personal: peinarse, lavarse, vestirse; supervisar y administrar la toma de
medicamentos. Observar los efectos secundarios e interacciones; Ayudar en la resolucién
de situaciones conflictivas derivadas de la situacion de enfermedad, por ejemplo, cuando
el enfermo esta agitado, triste, manifiesta dificultades en la comunicacion, etc (Lopez,
2016).

Relaciones sociales: Las demandas del cuidado pueden hacer que los cuidadores
vean una disminucion considerablemente en su tiempo de ocio. Como deduccion, es
posible que las relaciones significativas con familiares y amigos sigan restando tanto en
cantidad como en calidad, por el simple hecho de que paso a ser un cuidador. En el caso
de que ya se haya ocasionado la pérdida de los contactos sociales seria recomendable que
la persona que cuida pueda encontrar y crear nuevos vinculos, nuevas relaciones positivas
0 amistades con quienes poder compartir experiencias positivas que potencien su
bienestar y aligeren su carga (Ruiz & Nava, 2012).

Las relaciones sociales en cualquier realidad concreta estan constituidos por las
interacciones que se dan entre las personas en las distintas areas de manifestacion de lo
social, como son: las estructuras sociales, las instituciones sociales como la familia, la

escuela, el Estado, la religion, la cultura, etcétera, las cuales al mismo tiempo que son



constituidas gracias a su mediacion por los actores sociales colectivos e individuales a

través de la realidad concreta (Guzméan & Caballero, 2012).

4. Objeto de la practica de investigacion

El objeto de la sistematizacion es definir la relacion entre los niveles sobrecarga
del cuidador y otras variables sociodemograficas, como edad, género, nivel de
escolaridad, tipo de actividades de cuidado que realizan, entre otras.

“Los estudios que se han realizado del tema presente han arrojado datos de las
particularidades asociadas al cuidado de los pacientes. La totalidad de los cuidadores esta
destinada al cuidado de su familiar desde que se le diagnosticé su enfermedad; el 15.6 %
Ileva menos de 6 meses como cuidador; el 33. % de 7 a 18 meses; el 26.7 % entre 19 a 36
meses y el 24.4 % lleva mas de 37 meses en esta labor; de ellos, el 68.9 % dedica las 24
horas del dia al cuidado™ (Cueto, y otros, 2013).

“Moreno, establece que la falta de soporte social aumenta la vulnerabilidad del
cuidador de padecer afectaciones de tipo biologico, social y mental” (Cueto, y otros,
2013).

Para los cuidadores establece una fortaleza el acto de que se les distinga por su
labor la necesidad de ayuda y que se conforma en grupos de apoyo y de respaldo
institucional alrededor de su situacion, el cuidador corre el riesgo de tener cargas
emocionales, econdmicas, sociales y fisicas que es causada por la inquietud de su futuro
ocasionada por la enfermedad de su familiar (Cueto, y otros, 2013).

Por lo comun los cuidadores indican una debilidad que se produce por el cansancio
al ejercer el rol de cuidador, posiblemente manifestandose alteraciones en la salud fisica
y emocional causada por los sintomas organicos de manera involuntaria desprendida del

estrés con signos de irritabilidad, apatia y tristeza.



Es evidente que los cuidadores se originan en respuesta a una enfermedad y
abarcan multiples procesos cognitivos, conductuales e interpersonales; las demandas de
cuidado familiar no son nuevas pues se considera que es una practica inherente a la
condicion humana, sin embargo, el rol de cuidador va cambiando desde la promocion de
una recuperacion gradual del proceso enfermedad a la prestacion de cuidados de mayor
complejidad a nivel extra hospitalario (Puerto, 2015).

La carga de la enfermedad y los tratamientos implican que la persona y
especialmente su cuidador familiar modifiquen los estilos de vida, cambien sus patrones
de socializacion, se enfrenten a situaciones ligadas al dolor, aislamiento social,
discapacidad y por supuesto sentimientos permanentes de amenaza de muerte (Puerto,
2015).

En los cuidadores se puede percibir que la presion, situaciones de estrés y ansiedad
son persistentes incluso llegando afectar su salud fisica, emocional, mental y social que
tiende a tener una progresion lenta, afectando su calidad de vida y en la mayoria de veces
son desconocidos por el personal en el area de salud (Puerto, 2015).

Los cuidadores ayudan con alguna actividad de la vida diaria como: movilizacién
en la cama o silla de ruedas, tareas de cuidado personal, alimentacién y tramites
administrativos (Puerto, 2015).

Toda persona que se toma el rol del cuidado de un individuo que presente
enfermedades que impidan su desenvolvimiento normal, tiende a desarrollar sus impactos
socio-emocionales severos como cuadros crénicos de estrés, ansiedad, depresion,
soledad, aislamiento, entre otros, lo que desencadena un deterioro total de su calidad de
vida, siendo los principales candidatos en presentar enfermedades graves a causa del

agotamiento al que esta inmerso a diario (Diaz M ,2021).



Hay que tomar en consideracion los cuadros clinicos relevantes de los cuidadores,
que sintomas comienzan a presentar despues de un cierto tiempo de tener el papel de
cuidador. En estudios anteriores se han identificados en los cuidadores primarios y que
han sido susceptibles de evaluacion son patrones rigidos de funcionamiento, alteraciones
del ciclo de vida familiar, sindrome del cuidador, negacion, colera, miedo, ambivalencia
afectiva, aislamiento social, duelo patologico, depresion, ansiedad y estrés, tipo de

cuidado y sobrecarga (Ramirez del Castillo, y otros, 2008).

5. Metodologia

La metodologia utilizada en la investigacion fue de enfoque cuantitativo porque
es secuencial, probatorio y veridico. Van en secuencia cada etapa precede a la siguiente
y no podemos “brincar” o eludir pasos. El orden es riguroso, aunque desde luego,
podemos redefinir alguna fase. Parte de una idea que va acotandose y, una vez delimitada,
se derivan objetivos y preguntas de investigacion, se revisa la literatura y se construye un
marco o una perspectiva teérica (Sampieri, Fernandez, & Baptista, 2014).

Enfoque cuantitativo, maneja la recoleccion de antecedentes para experimentar
suposiciones con base en la comprobacion numeérica y el estudio detallado, con el fin de
constituir patrones de conducta y experimentar hipotesis (Sampieri, Ferndndez, &
Baptista, 2014).

La investigacion es de tipo descriptivo, ya que se fundamenta en entender las
circunstancias, habitos y cualidades dominantes a través de la representacion puntual de
las dinamismos, esencias, métodos e individuos que tienen el rol de cuidadores primarios
familiares informales. Reside, primordialmente, en determinar un fendmeno o una
realidad puntualizada ensefiando sus atributos mas caracteristicos o diferenciadores

(Morales, 2012).



Se aplico la encuesta realizada por la investigadora y también la prueba sobre la
carga del cuidador (Zarit y Zarit) que se conformaba por una serie de preguntas cerradas,
respecto de las variables a medir, esta técnica favorecio la obtencion rapida y eficaz de
informacidn para su posterior analisis e interpretacion y la encuesta sociodemogréafica era
de preguntas abiertas. Se aplico mediante la plataforma google forms.

Esta escala es el instrumento que ayudo a reconstruir la experiencia en el cuidador.
Se utilizo la prueba sobre la carga del cuidador (Zarit y Zarit) para poder evidenciar y
obtener datos sobre como es su vida desde que tuvo que hacer el rol de cuidador sobre su
familiar, y la encuesta realizada con la investigadora para poder relacionar con el impacto
psicosocial.

Se utilizo la escala de Zarit espafiola, se ha usado en varias ciudades de Espafia y
se ha apropiado en contextos de atencién fundamental en salud con una compasiva
seguridad y ha sobrepasado elevaciones predictivos efectivos de hasta 100% y un valor
predictivo negativo (VPN) del 100%.

La Escala de Zarit es una escala de 22 preguntas disefiada para valorar la
sobrecarga del cuidador, ampliamente utilizada en estudios de dependencia en atencion
primaria (Regueiro, Pérez, Gomara, & Ferreiro, 2007).

Obteniendo en célculo estos datos y la necesidad de optimizar la salud y calidad
de vida de la poblacion, se reflexiond de especifico notabilidad el estudio de los efectos
que la realidad de cuidado alcanza provocar en los encargados de pacientes oncolégicos,
asi como su asimilacion con los efectos derivados en otras poblaciones, de acuerdo a esto
la escala consto de 22 interrogaciones con 5 posibles contestaciones (nunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces, casi siempre), que punttian de 1 a 5, y con un rango de 22
a 110 en la puntuacién total, y que establece los diferentes grados de sobrecarga en

funcidn de la puntuacion obtenida (Regueiro, Pérez, Gomara, & Ferreiro, 2007).



Se obtendra una puntuacion maxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos
de corte establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de “no sobrecarga” una
puntuacion inferior a 46, y de ‘“‘sobrecarga intensa” una puntuacion superior a 56
(Regueiro, Pérez, Gomara, & Ferreiro, 2007).

Uno de sus antecesores preeminencias de la escala es que se ha confirmado su
beneficio para la valoracion de la carga y el valor de la representacion de sobrecarga en
numerosos estudios con cuidadores de personas que sufren diferentes tipologias de
enfermedades como esquizofrenia, cancer, Alzheimer, esclerosis multiple, etc (Crespo &
Rivas, 2015).

Tuvimos una encuesta que le caracterizaba a la poblacién del cuidador, haciendo
énfasis en sus necesidades de este.

Criterios de Inclusién

o Cuidadores que tengas mas de 5 meses cuidando a su familiar, que

padezcan de cancer.
. Cuidadores formales o profesionales de la salud.

. Cuidadores que se mantienen las 24 horas cuidando a su familiar.

Criterios de Exclusion

J Cuidadores de medio tiempo

o Cuidadores que asistan a terapias para su ayuda emocional

El procedimiento que se realiz6 para poder recabar los datos fue aplicar la
encuesta sociodemografica y el test de Zarit, se le hizo conocer al cuidador que la
informacidn recabada es para fines académicos, seguido de eso se aplico el test dandole
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un tiempo estimado para que pueda responder y sin ninguna presion. Se tomo en cuenta
el consentimiento informado para cada cuidador para no tener ningun problema al

finalizar la prueba.

6. Preguntas clave de cada una

1. ¢ Qué herramientas se necesitan para valorar la carga del cuidador?

2. ¢Existe una relacion entre las actividades de cuidado y los niveles
de sobrecarga?

3. ¢Hay diferencias en los niveles de sobrecarga de acuerdo con el
parentesco que existe entre cuidador y paciente?

4. ¢Como cambia la vida del cuidador cuando comienza a cumplir la

funcién de cuidar a su familiar?

7. Organizacién y procesamiento de la informacién

Para realizar la organizacion y procesamiento de la informacion se procedid a
elaborar una encuesta sociodemogréafica que incluian preguntas acerca de las actividades
de cuidado y la escala de sobrecarga del cuidador (Zarit), ambos instrumentos se aplicaron
mediante la plataforma google forms. El enlace fue enviado a través de correo electronico
a los cuidadores, a un total de 30 participantes de los cuales enviaron cuestionarios
completos, en un lapso de 3 semanas.

Una vez realizadas las 30 encuestas se procedio a elaborar una base de datos en
una plantilla de Excel, ubicando los datos en un cuadro de doble entrada en donde se
fueron organizando los datos de la encuesta sociodemogréfica, actividades de cuidado y

la escala Zarit.
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8. Andlisis de la informacién

En esta investigacion se pudo evidenciar que las edades de los cuidadores
informales varian entre los 25 a 46 afios. ElI 70% de los cuidadores son de género
femenino, mientras que el 30% restante es masculino, el estado civil del 36% de la
muestra es soltera/o en cuanto al nivel de estudios, un 44% de los cuidadores han llegado

al nivel de universidad incompleta.

En cuanto a la organizacion familiar de las cuidadoras el 90% viven con la persona
que cuidan y la persona que cuidan es su madre el 33%. El 50% de la muestra lleva un
tiempo entre 1 a 3 afios como cuidador informal. En el tipo de cancer que padece la
persona que cuidan el 27% corresponde a un diagnostico de cancer de pulmén, y en el
estadio de la enfermedad el 30% se encuentra en etapa de recaida y en el mismo porcentaje

quienes estan en cuidados paliativos.

El 60% de cuidadores informales han tenido un cambio en su entorno familiar, el
31% tuvo problemas de pareja al igual que cambios en las relaciones familiares, mientras
que el 57% también tuvo un cambio en su entorno social; el 58% menciono que no tenia

vida social por tener el papel de cuidador informal.

En cuanto a las actividades de cuidado el 62,9% de cuidadores realizan tareas de
cuidado personal como: bafarle, asearle, vestirle, peinarle. Ademas, en referencia a la
pregunta de cémo se sienten realizando las actividades de cuidado el 77,10% de
cuidadores se sienten estresados, el 77,10% se sienten agotados y el 31,40% dicen sentirse
tristes. En cuanto a los resultados de la aplicacion de la escala de Zarit todos los
cuidadores informales presentaron puntajes sobre 56 por lo tanto el 100% de los
encuestados presentan niveles de sobre carga intensa de acuerdo con lo que establece la
escala.
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(Canizares, 2017) menciona en su estudio sobre “La Funcionalidad familiar y
sobrecarga del cuidador de personas con discapacidad severa en la ciudad de Quito”,
también identifica que las labores de cuidado mayoritariamente las realizan mujeres en
un 65,3%. Se encontrd una similitud en el tiempo que estuvieron a cargo como cuidadores
informales el 24.6% lleva un tiempo de 1 a 5 afios. Un 49.2% presentaron
disfuncionalidad familiar, similar a esta investigacion. En cuanto a la escala de Zarit el
75,4% de la poblacion exhibieron una sobrecarga intensa dato similar al encontrado en la

investigacion realizada.

En Ecuador, se revisé un estudio que determiné el perfil del cuidador,
encontrandose que el 76% de los cuidadores son de sexo femenino cifra similar a la

obtenida en la presente investigacion (Cafizares, 2017).

Sobre el estado civil hay diferencias entre los resultados obtenidos en el estudio
de Canizares (2017) donde el 37,3% son casadas, mientras que en esta investigacion el
porcentaje mayoritario de la muestra corresponde a personas solteras/os El 65,3% de
cuidadoras son las madres que cumple el rol, mientras que en esta investigacion el 33%

el rol de cuidadoras son hijas. (Cafiizares, 2017)

(Rodriguez, Calva, Carrion, & Reyes, 2021) realizaron un estudio de
“Caracteristicas sociodemograficas, del cuidado y nivel de carga en los cuidadores de
personas con discapacidad severa” , tienen resultados similares a los encontrados en esta
investigacion; por ejemplo respecto a la variable de genero existe un 85.71% de mujeres,
al igual que el 85.71% se vieron en la obligacion de abandonar sus actividades laborales
para dedicarse al cuidado de su familiar. Con base a la aplicacion de la Escala de Zarit el
34.29% presenta sobrecarga intensa, con relacién a este estudio en donde el 100% de

cuidadores presentan sobre carga intensa.
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En el estudio realizado el estado civil 62.86% son casados, mientras que en este
estudio el 36% son solteras. EI 37.14% tienen estudios primarios, al contrario, en este
estudio un 44% han llegado al nivel de universidad incompleta. En cuanto al tiempo que
Ileva de cuidador el 22.86% llevan mas de 30 afios cuidando a su familiar, en cambio en
esta investigacion el 50% de la muestra lleva un tiempo entre 1 a 3 afios como cuidador
informal. El 71.43% de cuidadoras son madres y padres, mientras que en esta indagacion

el 33% de cuidadoras son hijas.

En el estudio de perfil de los cuidadores informales y &mbito de actuacion del
trabajo social por (Navarro, 2016) presenta caracteristicas similares en el género el 84%
es mujer, al igual que el cuidador es una hija, la mayoria de las cuidadoras tuvieron que
dejar su trabajo por cumplir el rol de cuidador informal. Hay una similitud en el tiempo
que llevan realizando actividades de cuidado en un promedio de 1 a afios, al igual que las
tareas que realiza, como: acompafiamiento, aseo personal, etc. En cuanto a como se
sienten realizando las actividades la mayoria de la poblacion presentan niveles de estrés

y ansiedad.

Las diferencias que existen en estos estudios es el estado civil entre el 70% y 80%
estan casados, en esta investigacion por el contrario la mayoria de las cuidadoras el 36%
son solteras. La edad va entre los 45 y 65 afios, mientras que en esta investigacion es de

25 y 46 afos.

Haciendo referencias con los estudios del perfil biosociodemografico del
cuidador principal informal del adulto mayor en una region de Ecuador por (Guato,
Mendoza, Chiriboga, & Séaez, 2023) tiene semejanza en el predominio del sexo femenino

con un 83,2%, el 57.9% son hijos, en cuanto al 42,6% conviven con el familiar que cuida.

13



En dicho estudio tiene diferencias en el estado civil el 48,9% son casadas, y en la
poblacidn de esta investigacion el 36% es soltera. En cuanto a la edad varia entre los 51

y 60 afios, mientras tanto en mi investigacion varia de los 25 y 46 afios.

En la investigacion de las caracteristicas psicoafectivas y sobrecarga de los
cuidadores informales de pacientes oncolégicos terminales por (Amador, Puello, &
Valencia, 2020) menciona en sus estudios peculiaridades similares, el 88 % de la muestra
eran mujeres lo que permitid visibilizar la feminizacion del cuidado. El rango de edad
predominante se situd entre 24 y 29 afios, la condicion civil referida por la mayoria era
en union libre, el parentesco con el paciente que cuida evidencié un predominio de madres
cuidadoras de sus hijos (75 %), con un periodo mayoritario entre 4-6 afios ejerciendo el

rol de cuidador (Amador, Puello, & Valencia, 2020).

Los resultados de la escala de Zarit, en la que se asemeja que el 76 % de los
cuidadores de pacientes en etapa terminal por cancer consideraron en la exactitud para
sobrecarga intensa, continuos del 24 % con sobrecarga ligera (Amador, Puello, &

Valencia, 2020).

SEGUNDA PARTE:

9. Justificacién

El presente trabajo de investigacion esta destinado a los cuidadores primarios
familiares informales de los pacientes diagnosticados con cancer, que tienen el rol de
cuidador por el hecho de que sus familiares se encuentran en una etapa de recaida y de
cuidados paliativos por lo que necesitan ayuda para realizar sus actividades diarias.

En el proyecto de investigacion se planted como objetivo general identificar los
impactos psicosociales en los cuidadores primarios familiares informales de pacientes

diagnosticados con céncer en la ciudad de Quito, en el afio 2023; como objetivos
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especificos se plantearon los siguientes: identificar el rol del cuidador primario familiar
informal de acuerdo con modelos tedricos y acepciones populares, conocer el impacto
psicosocial en la calidad de vida del cuidador, comprender el impacto psicosocial y la
sobrecarga que con lleva las tareas de cuidado en cuidadores primarios familiares
informales.

La variacion poblacional derivados en los actuales tiempos, el crecimiento de la
expectativa de vida y la degeneracion de las personas sobrellevan un caracteristico
aumento de padecimientos que demandan cuidado y atencion permanente. De hecho, el
acontecimiento y prevalencia de enfermedades de larga permanencia como el cancer o
las patologias neurodegenerativas ha desarrollado ampliamente en los ultimos afios
(Mesa, Ramos, & Redolat, 2017).

Los siguientes descubrimientos manifiestan un panorama de los cuidadores
informales de personas con cancer y los retos que enfrentan: Dentro del andlisis del perfil
psico-social del cuidador primario informal sostienen que entre las principales actividades
que realizan el 26.1 %, esta orientado a brindarle compafiia, ayudarle en su higiene
personal (bafar, vestir, alimentar, cargar, transportarlo, llevarlo al médico y darle su
medicacion), hasta realizar trdmites administrativos y legales del paciente. Con respecto
a cada actividad se encontr6 que el 13.04% lo llevaba al médico, 15.21% le brindaba
compaiiia, lo lleva al médico y realizaba algun tramite administrativo, es importante
mencionar también que el 82.6% de los cuidadores refiri6 no tener una fuente de
informacidn suficiente sobre la enfermedad v los tipo de cuidados que requiere, mientras
que el 17.4% si tenia acceso a con dicha informacién, el 86.96% en cambio desconocia
las implicaciones de tener cancer y el 13.04% si los sabia (Guaman, 2017).

Al finalizar la investigacion se identificara los impactos psicosociales que tienen

los cuidadores primarios familiares informales. Tendré una contribucion en el area clinica
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debido a que se trabajara con ayuda de profesionales de salud, e identificaremos el
impacto que estan causando en los cuidadores.

Los datos estadisticos que existen en Ecuador sobre cuidadores son muy pocos,
por eso motivo también es la importancia de esta investigacion para poder llegar a una
cierta estadistica sobre los cuidadores, ya que muchas veces no son tomados en cuenta
por ser informales.

Ecuador reconocio 29.273 asuntos diferentes de cancer en el 2020. De ellos,
76.062 son dominante (cinco afos de sufrir cancer y recién descubiertos) y 15.123
pacientes murieron (Publica, 2022).

En Ecuador la repercusion de cancer es de 157,2 casos por 100.000 por poblador,
como se desglosa del dictamen ofrecido a ver por la Agencia Internacional para la
Investigacion en Cancer (IARC, 2023).

Este analisis se basa en la casuistica de pacientes con cancer residentes en la
ciudad de Quito: 25.351 mujeres y 19.610 hombres que da un total de 44.961 personas en
25 afios, El primer informe que llama la atencion es el aumento de mas de dos veces del
numero de casos: entre hombres, 2.406 casos en el quinquenio 1986-1990 y 5.882 en el
Gltimo periodo 2006-2010 y de 3.411 casos en mujeres en el primer quinquenio a 7.205
en el ultimo. Este gran aumento de casos se debe en primer lugar al crecimiento de la
poblacién de Quito, de 993.983 habitantes segun el censo de 1982 a 1°619.146 en el censo
2010 (Cueva & Yépez, 2014).

La motivacion por investigar este tema fue también por temas personales, ver
coémo afecta al cuidador que pasa las 24 horas con el paciente, a diferencia de los otros

familiares que no tienen el rol de cuidador.
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10. Caracterizacion de los beneficiarios

El proyecto esta dirigido hacia las personas que cumplen el rol de cuidadores, los
elementos que pueden ser considerados relevantes en la investigacion es que las
respuestas de la prueba sean verdaderas y los cuidadores colaboren.

La poblacion para investigar tenia las caracteristicas de cuidadores que residen en
la ciudad de Quito, de género masculino y femenino, la edad varia entre los 25 a 46 afios,
su condicién socioecondmica es media, la poblacion es de etnia mestiza.

La poblacion para investigar cuenta con los criterios y caracteristicas propias de
un cuidador, ya que son personas que tienen o han tenido que cumplir el rol de cuidador
primario familiar informal con alguno de sus familiares durante el lapso de la enfermedad
de los pacientes.

(Crespo & Rivas, 2015) Menciona que “entender las consecuencias negativas que
sobrelleva la obligacion tanto en el encargado como en el individuo receptor de

atenciones, igualmente como en la concordancia que el originario instituye con la

subalterna”.
11. Interpretacién

Tabla 1
Edades

Rangos Frecuencia

25-30 afos 6

31-35 afios 11

36-40 afios 8

41-46 5
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Nota: Latabla 1 representa las edades de los cuidadores informales de pacientes
diagnosticados con cancer.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Figural

Género

B Hombres W Mujeres

Nota: La ilustracion 1 pertenece a la informacion de los cuidadores informales, donde el
30% pertenece al género masculino y el 70% al género femenino.

Elaborado por Naranjo, A. 2023.
Figura 2

Estado Civil

10%

17"

M Soltero(a) M Casado(a) M Viudo(a)

Unidn libre ™ Divorciado(a)

Nota: La ilustracion 2 muestra las cifras del estado civil de los cuidadores informales,
donde el 36% es soltera/o, seguido del 30% que son casados/as, un 17% de la poblacion
estd en union libre, un 10% de los cuidadores son divorciados/as, el 7% es de familiares

viudos/as.
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Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 3

Nivel de Escolaridad

13% 3%

| 40%

M Primaria Incompleta B Primaria Completa
Secundaria Incompleta Secundaria completa

m Universidad incompleta m Universidad completa

Nota: La ilustracion 3 representa el nivel de escolaridad que tiene cada cuidador
informal, tienen un 44% con el nivel de escolaridad de universidad incompleta, el 40%
tiene secundaria completa, el 13% tienen una escolaridad de universidad completa, y el
3% restante tiene secundaria incompleta.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 4

¢Con quién/es vive?

3%

7%

36%

0%

M Sola/o M Con la persona que cuido
Padre, Madre Padre, Madre, Hermanos/as

W Hermanas/os M Esposa/o

m Esposo/a e hijos/as m Abuelo/a

m Solo hijos
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Nota: La ilustracion 4 es sobre el circulo familiar de los cuidadores informales. El 37%

vive con su esposo/a e hijos/as, seguido del 36% vive con padre, madre, hermanos/as,
un 10% con la esposa/o.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 5

¢ Usted vive con la persona que cuidar

mSi mNo

Nota: La ilustracion 5, es sobre si el cuidador informal vive con el paciente, el 90% si
vive con el paciente y el 10% de cuidadores no viven con el paciente.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 6

¢A qué familiar cuida?

B Mama M Papid M Hermano/a M Hija/o EMEsposo/a M Abuela/o M Suegra
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Nota: La ilustracion 6 representa a que familiar cuida en su entorno. El 33% cuida a su
mama, seguido del 27% que cuida a su padre, y el 13% a su hermano/a.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Tabla 2

¢ Cuanto tiempo tiene como cuidador primario familiar informal?

Rango Frecuencia

1 afio

2 afnos

4 afos

5 afos

6
6
3 anos 6
7
2
3

6 anos

Nota: La tabla 2 muestra el tiempo que lleva el cuidador realizando las tareas de
cuidado, se puede evidenciar que el 50% lleva entre el afio hasta 3 afios de realizar las
tareas, al igual que el 17% entre 4 y 5 afios. EI 16% lleva 6 afios ayudando a realizar las
tareas de cuidado a su familiar.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura7

¢ Cudl es el tipo de cancer de la persona que usted cuida?

B Cancer de mama B Cancer de pulmdn Céncer a los huesos
Cancer de prostata B Cancer de colon B Cancer gastrico

M Leucemia B Cancer de cuello uterino M Cancer de seno

W Cancer de piel M Cancer de rifion
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Nota: La ilustracion 7 representa el tipo de cancer que tiene el paciente. EI 27% tiene
cancer de pulmon, el 17% cancer de colon, con el 10% cancer de prostata tal como
cancer a los huesos.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 8

¢ En qué etapa de la enfermedad se encuentra la persona que cuida?

20%

30%

M ler diagnodstico M Recaida Cuidados Paleativos Remision

Nota: La ilustracion 8 representa la etapa en la que se encuentra el paciente. EL 30% se
encuentra en la etapa de recaida, al igual que cuidados paliativos, el 20% se encuentra
en remision y ler diagndstico.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Tabla 3

¢ En qué consisten las actividades de cuidado que realiza?

clinica)

Actividades (r)?sgi esta
Movilizacion en la cama o silla de ruedas 37,1
Tareas de cuidado personal(bafiarle, asearle, vestirle, peinarse) 62,9
Alimentacidn (cocinar. Darle de comer) 914
Tramites administrativos(ir al médico, papeles relacionados al hospital o 857

Nota: La tabla representa el porcentaje de las actividades que realizan los familiares,

cabe recalcar que en el cuestionario podian escoger mas de 1 respuesta por lo cual se
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toma en cuenta el porcentaje de las contestaciones de cada item. El resultado es sobre el
100%.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Figura9

¢, Desde que desempefia el rol de cuidador familiar informal ha cambiado su entorno

familiar?

mSi mNo

Nota: La ilustracién 9 muestra si tuvo un cambio en su entorno familiar desde que
desempefia el rol de cuidador informal. EI 60% dice que si.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Figura 10

¢ Coémo cambio su entorno familiar?

./

B Afectaccion con los hijos B Problemas de pareja

W Afectaccién al hogar Cambio en las relaciones familiares

Nota: La ilustracion 10 hace referencia a las categorias en las que identifico un cambio

en su entorno familiar. El 31% tuvo problemas de pareja al igual que cambios en las
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relaciones familiares, el 25% tuvo una afectacion con los hijos, el 13% tuvo una
afectacion en el hogar.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.
Figura 11

¢, Desde que desempefia el rol de cuidador familiar informal ha cambiado su entorno

social?

mSi mNo

Nota: La ilustracién 11 demuestra si tuvo un cambio en su entorno social desde que
desempefia el rol de cuidador informal. EI 57% dijo que si.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Figura 12

¢ Coémo cambio su entorno social?

%

B Menos vida social M Pérdida de trabajo M Pérdida de amistades

Nota: La ilustracién 12 interpreta las categorias obtenidas es el cambio al entorno

social. EI 58% dijo que no tenia vida social.
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Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Tabla 4

¢, Como se siente realizando las tareas de cuidado?

Estado de &nimo | % de respuestas
Estresada/o 77,10%
Irritada/o 40%

Agotada/o 77,10%

Triste 31,40%
Ansiosa/o 14,30%

Nota: La tabla 4 demuestra como los cuidadores informales se sienten realizando las

tareas de cuidado. Cabe recalcar que en el cuestionario podian escoger més de 1

respuesta por lo cual se toma en cuenta el porcentaje de las contestaciones de cada item.

El resultado es sobre el 100%.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

Tabla b

Escala de Zarit

Participantes Pun-taje de Interpretacion
Zarit

1 75 Sobrecarga intensa
2 70 Sobrecarga intensa
3 84 Sobrecarga intensa
4 79 Sobrecarga intensa
5 82 Sobrecarga intensa
6 84 Sobrecarga intensa
7 75 Sobrecarga intensa
8 82 Sobrecarga intensa
9 86 Sobrecarga intensa
10 83 Sobrecarga intensa
11 82 Sobrecarga intensa
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12 85 Sobrecarga intensa
13 84 Sobrecarga intensa
14 69 Sobrecarga intensa
15 79 Sobrecarga intensa
16 79 Sobrecarga intensa
17 83 Sobrecarga intensa
18 69 Sobrecarga intensa
19 68 Sobrecarga intensa
20 93 Sobrecarga intensa
21 73 Sobrecarga intensa
22 80 Sobrecarga intensa
23 72 Sobrecarga intensa
24 96 Sobrecarga intensa
25 62 Sobrecarga intensa
26 66 Sobrecarga intensa
27 65 Sobrecarga intensa
28 93 Sobrecarga intensa
29 98 Sobrecarga intensa
30 61 Sobrecarga intensa

Nota: La tabla 5 representa la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, que fue
aplicada a los cuidadores informales de pacientes diagnosticados con cancer, donde los
cuidadores informales presentan el 100% de sobrecarga intensa. En la escala se
interpreta los valores de la siguiente manera: - 46 ausencia de sobrecarga, 47-55
sobrecarga ligera, mayor a 56 sobrecarga intensa.

Elaborado por: Naranjo, A. 2023.

12. Principales logros del aprendizaje

En la elaboracion de la investigacion se utilizé las herramientas del test de carga
del cuidador Zarit y una encuesta sociodemogréafica, estas herramientas permitié poder

conocer sobre las condiciones de los cuidadores.
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Al igual que ayudo a desarrollar conocimientos sobre el papel de cuidador y de la
carga que conlleva el cuidador al realizar las actividades de cuidado a su familiar, como
es que un papel de cuidador cambia en su entorno familiar y social, haciendo énfasis en
los cuidadores que tienen a sus familiares en etapas de recaida y de cuidados paliativos.

Fue importante la participacién de los cuidadores, al igual que cuando se
interactud con los mismos permitio entender un poco mas sobre su vida antes de su rol de
cuidador y cémo fue su transicion durante el rol del mismo, como tuvo que enfrentarse a
sus dificultades que se iban presentando durante el proceso de la enfermedad de su

familiar.

13. Conclusiones y recomendaciones

1. De acuerdo con el analisis realizado a los cuidadores primarios
informales de pacientes diagnosticados con cancer se puede concluir que los
impactos psicosociales son: estrées, ansiedad y tristeza relacionado a la dimensién
personal y distanciamiento social referente a lo colectivo, estos impactos influyen
en la mayoria de la poblacion por tener el rol de cuidador; tal como se proyecto
en el objetivo general de esta indagacion.

2. Se evidencia que los roles de los cuidadores primarios informales
se sitla fundamentalmente en hijas que cuidan a sus padres, pudimos identificar
el rol del cuidador primario informal como lo planteamos en el objetivo
especifico.

3. Conocimos los impactos psicosociales que produce en la calidad
de vida del cuidador teniendo cambios en su circulo familiar y social, afectando
su calidad de vida.

4. Comprendimos la sobrecarga que con lleva las tareas de cuidado
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en cuidadores primarios familiares informales, aplicando la Escala de Zarit, es por
eso que el psicélogo juega un papel muy importante en la vida de los cuidadores,
teniendo en cuenta que los cuidadores tendrdn una contribucion en el area

clinica y social con ayuda de profesionales de salud.

5. Podemos concluir que el papel de cuidador informal por lo general
recae sobre la feminidad, con edades comprendidas entre 25 a 46 afios, la mayoria
solteras, con un nivel de universidad incompleta, la mayoria de las cuidadoras son
hijas.

6. Concluimos que la mayoria de los cuidadores viven en el mismo
hogar de la persona que cuidan, las principales tareas de cuidado que realizan son:
bafarle, asearle, vestirle, peinarle, llevan ejerciendo el rol de cuidador informal
entre 1 a 3 afios, los cuidadores informales se sienten agotados, estresados y
tristes, con estos resultados podemos concluir que los cuidadores cominmente
ven afectado su estado de salud y su prosperidad debido a al entorno de estrés.

7. Se concluye que la mayoria de los cuidadores informales tuvieron
cambios en su vida familiar, social y laboral por ejercer el papel de cuidador,
presentando niveles de sobrecarga intensa, teniendo causas en su salud fisica y

mental, al mismo tiempo teniendo problemas en sus hogares.

Recomendaciones

1. Se recomienda habilitar espacios de apoyo grupales para
cuidadores con el fin de que entiendan que también hay otras personas que viven
su misma situacién y aprovechar las experiencias que tienen los diferentes

usuarios.
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2. Se recomienda realizar talleres donde se involucren a la familia de
la persona diagnosticada con cancer y a su cuidador para conocer los cambios que
las actividades de cuidado generan en el entorno personal, familiar, social y

laboral que experimenta el cuidador.
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15. Anexos

PREGUNTA

RESPUESTA

OPCIONES DE RESPUESTA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Edad

abierta

Género

Masculino
Femenino
No binario

Una sola opcidn

Estado civil

Soltera(o)
Casada(o)
Divorciada (o)
Viuda(o)
Unién libre

Una sola opcidn

Nivel de escolaridad

Ninguna

Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Universidad incompleta
Universidad completa

Una sola opcidn

éCon quién/es vive?

Sola/o

Con la persona que cuido
Padre, Madre

Padre, Madre, hermanas/nos
Hermanas/nos

Esposa/o

Esposa/o e hijas/os

Otros ....

Una sola opcidn

¢A qué familiar cuida?

Mama

Papd
Hermana/o
Hija/o
Esposa/o
Abuela/o
Otro.....

Mds de una opcién

¢Cudnto tiempo tiene como cuidador
primario familiar informal?

abierta

¢Cudl es el tipo de cancer de la persona
que usted cuida?

abierta

¢En qué etapa de la enfermedad se
encuentra la persona que cuida?

ler diagnéstico
Recaida

Cuidados Paliativos
Remisién

Otros ...

Una sola opcidn

10

¢En qué consisten las actividades de
cuidado que realiza?

Movilizacidn en la cama o silla de
ruedas

Tareas de cuidado personal
Alimentacion

Tramites administrativos

Otros

Mads de una opcién
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11 | ¢Desde que desempenia el rol de Si
cuidador familiar informal ha cambiado No
su entorno familiar?
12 | ¢Como cambio su entorno familiar? Abierta
13 | ¢Desde que desempenia el rol de Si
cuidador familiar informal ha cambiado No
su entorno social?
14 | éCodmo cambio su entorno social? abierta
15 | éComo se siente realizando las tareas de Estresada Mas de una opcion
cuidado? Feliz
Irritada
Agotada
Triste
Ansiosa
Otra
16 | ESCALA ZARIT
17 | Piensa que su familiar pide mas ayuda de | Nunca
la que realmente necesita Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
18 | Piensa que debido al tiempo que dedica a | Nunca
su familia no tiene suficiente tiempo para | Raravez
usted Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
19 | Se siente agobiado por intentar Nunca
compatibilizar el cuidado de su familiar Raravez
con otras responsabilidades(trabajo, Algunas veces
familia) Bastantes veces
Casi siempre
20 | Siente verglienza por la conducta de su Nunca
familiar Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
21 | Sesiente enfadado cuando estd cerca de Nunca
su familiar Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
22 | Piensa que el cuidar de su familiar afecta Nunca
negativamente la relacién que usted Raravez
tiene con otros de su familia Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
23 | Tiene miedo por el futuro de su familiar Nunca

Raravez

Algunas veces
Bastantes veces
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Casi siempre

24 | Piensa que su familiar depende de usted Nunca
Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
25 | Piensa que su salud ha empeorado Nunca
debido a tener que cuidar a su familiar Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
26 | Se siente tenso cuando estd cerca de su Nunca
familiar Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
27 | Piensa que no tiene tanta intimidad como | Nunca
le gustaria debido a tener que cuidar de Raravez
su familia Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
28 | Siente que su vida social se ha visto Nunca
afectada negativamente por tener que Raravez
cuidar de su familiar Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
29 | Se siente incdmodo por distanciarse de Nunca
sus amistades debido a tener que cuidar Raravez
de su familiar Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
30 | Piensa que su familiar le considera a Nunca
usted la Unica persona que le puede Raravez
cuidar Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
31 | Piensa que no tiene suficientes ingresos Nunca
econdmicos para los gastos de cuidar asu | Raravez
familiar, ademas de sus otros gastos Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
32 | Piensa que no serd capaz de cuidar de su Nunca
familiar por mucho mas tiempo Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
33 | Siente que ha perdido el control de su Nunca

vida desde que comenzé la enfermedad
de su familiar

Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre
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34

Desearia poder dejar el cuidado de su
familiar a otra persona

Nunca

Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

35

Se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar

Nunca

Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre

36

Piensa que deberia hacer mds por su
familiar

Nunca

Raravez
Algunas veces
Bastantesveces
Casi siempre

37

Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar

Nunca

Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre

38

Globalmente ¢Qué grado de carga
experimenta por el hecho de cuidar a su
familiar?

Nunca

Raravez
Algunas veces
Bastantes veces
Casi siempre
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