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Resumen

Este es un estudio descriptivo de corte transversal que valoré el grado de sobrecarga
de los cuidadores familiares de pacientes oncolégicos usuarios de la Clinica Cancerolé-
gica. Mediante un muestreo no probabilistico y la verificacién de criterios de inclusion
se estudiaron 170 participantes, en quienes se emple6 la Encuesta de Caracterizacion
Sociodemografica y la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. En general, se afir-
ma que el grado de sobrecarga de los cuidadores es alto en el 79,4 %. Asi mismo, en
la dimensioén fisica (78,2 %), psiquica (43,5 %), social (45,9 %) y econémica (88,8%) se
report6 el mismo comportamiento. Tal situacién evidencia la intensa carga que ocasio-
na el hecho de cuidar a un familiar con enfermedad oncolégica en la vida del cuidador.

Palabras clave: cuidador, enfermedad crénica, sobrecarga.

Palabras clave descriptor: enfermedades cronicas, cuidadores, calidad de vida

Overload of Caregivers of Cancer Patients at Clinica
Canceroldgica in San Jose de Cucuta, Colombia

Abstract

This is a descriptive cross-sectional study that assessed the degree of burden on family
caregivers of oncological patients, that are users of Clinica Cancerolégica. Using a non
probabilistic sampling and verifying the inclusion criteria, we studied 170 participants
to whom we applied the Sociodemographic Characterization Survey and the Zarit Scale
for assessing Caregiver Burden. In general, it is concluded that the degree of burden
on caregivers is high in 79.4%. Also, in the physical (78.2%), psychological (43.5%),
social (45.9%) and economical dimensions (88.8%) the same behavior was reported.
Such situation highlights the heavy burden caused by the act of caring for a relative
with oncological disease in the caregiver's life.

Key words: Caregiver, chronic disease, burden.

Key words plus: Chronic diseases, Caregivers, Quality of life, qualidade de vida
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Sobrecarga dos cuidadores de pacientes oncol6gicos usuarios
da Clinica de Cancerologia, em San José de Cucuta

Resumo

Este € um estudo descritivo de corte transversal que avaliou o grau de sobrecarga dos
cuidadores familiares de pacientes oncolégicos usuarios da Clinica de Cancerologia.
Mediante uma amostra nao probabilistica e a verificacao de critérios de inclusdo foram
estudados 170 participantes, que responderam ao Questionario de Caracterizacdo So-
ciodemografica e a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit. Em geral, afirma-se que
o grau de sobrecarga dos cuidadores € alto em 79,4 %. Da mesma forma, na dimenséao
fisica (78,2 %), psiquica (43,5 %), social (45,9 %) e na econdémica (88,8 %) apresentou-se
o mesmo comportamento. Tal situacdo evidencia a intensa carga que ocasiona o fato
de cuidar a um parente com doenga oncolégica na vida do cuidador.

Palavras chave: cuidador, doencga crénica, sobrecarga.

Palavras chave descriptor: doengas cronicas, cuidadores, qualidade de vida.
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Introduccion

Durante los ultimos anos del siglo XX, “los avances de la medicina, la téc-
nica y la salud publica —en aspectos como vacunaciones, saneamiento,
vivienda y educacion— han contribuido a una disminucién de la inciden-
cia de las enfermedades agudas” (1). Las piramides poblacionales se han
invertido como consecuencia de las bajas tasas de natalidad (2).

Las caracteristicas de esta tendencia en el perfil demografico han
planteado un incremento de la importancia relativa de las enfermedades
cronicas con un aumento considerable de las cohortes de edades mas
avanzadas.

En el 2008, 36 millones de personas murieron de una enfermedad
cronica, de las cuales la mitad era de sexo femenino y el 29 % tenia menos
de 60 anos de edad. Las enfermedades cronicas representan la causa de
defuncién mas importante en el mundo, pues acaparan un 63 % del nu-
mero total de muertes anuales (3). Casi el 80% de estas muertes ocurrie-
ron en paises en vias de desarrollo. La Organizaciéon Mundial de la Salud
calcula que entre el 2006 y el 2015 las muertes por estas enfermedades
se incrementaran en un 17 % (4).

La morbilidad y la mortalidad por enfermedades crénicas no tras-
misibles constituye en Colombia, al igual que en el resto del mundo, uno
de los principales problemas de salud. De acuerdo con los reportes del
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (5), para el 2009 la
enfermedad isquémica del corazon y cerebrovascular, las afecciones cro-
nicas respiratorias, el cancer y la diabetes mellitus representaron, en su
orden, las principales causas de mortalidad. El cancer ocasiona la muerte
a mas de siete millones de personas en el mundo, cifra que ha aumenta-
do en un 30% desde 1990 y que para el afio 2030 se espera sea de doce
millones (6).

En las ultimas décadas, y siguiendo la tendencia mundial en Co-
lombia, las neoplasias representan la segunda causa de muerte, con cerca
del 16,70%, en el 2005 (7). En Norte de Santander, los registros disponi-
bles solo permiten conocer la tasa de mortalidad, la cual esta alrededor de
15 casos por 100000 habitantes, y afecta cada vez con mas frecuencia a
la poblacién econémicamente activa (8).

Habitualmente, los pacientes con cancer reciben tratamientos lar-
gos y complejos, los cuales se pueden aplicar tanto con intencién curativa
como paliativa. Se basan, principalmente, en la administracion de farma-
cos antineoplasicos o quimioterapia, radioterapia y cirugia independiente-
mente, o combinadas entre ellas, en funcién de la tipologia y el estado de
evolucion de la enfermedad.

Este tipo enfermedad esta ejerciendo presion en el sistema de sa-
lud, debido a los altos costos que representa la carga de morbilidad ge-
nerada por la complejidad de la tecnologia médica para su diagnostico y
tratamiento (7). Ante ello, las politicas de salud y las instituciones que
prestan servicios de salud aumentaron la carga a las familias para que
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brinden la atencion de los enfermos en sus hogares. Se dice que una de
cada diez familias convive con una persona que se encuentra en situacion
de cronicidad (9) y que esta cifra cada dia va en ascenso.

El cancer impone estrictas e inmediatas demandas a la totalidad
del sistema familiar, las que dependeran de la gravedad, del grado de in-
capacidad, de la percepcion de la deformacién, del pronéstico de vida y del
tipo de tratamiento (10).

La presencia de un enfermo en el hogar provoca en la familia una
reasignaciéon de roles, tareas y patrones de conducta entre sus diversos
miembros para tratar de cubrir o compensar los requerimientos de cuida-
do. Estos cambios pueden generar crisis que ponen en peligro la estabili-
dad de sus integrantes y la del cuidador principal.

La dependencia en una fase avanzada de la enfermedad oncolégica
implica para el cuidador la provision de multiples tareas de cuidado para
atencién personal, de vigilancia y acompafiamiento. Esta asistencia ha de
ser diaria, intensa, e implica una elevada responsabilidad que se manten-
dra durante anos (11). La enfermedad plantea una crisis no solo para las
personas que la padecen, sino para sus familiares (12). Segtiin Pinto (13):

Las repercusiones de la enfermedad en el individuo no solo se refie-
ren a sentimientos desagradables, como ansiedad depresién, rechazo
frustraciéon o conflicto, sino que también perturban las relaciones in-
terpersonales y la dinamica familiar por pérdida de la autoestima, de la
motivaciéon o autonomia, en la mayoria de los casos, por la incapacidad
para la adaptacién.

Al igual que el enfermo oncolégico, el cuidado tiene un efecto de
manera directa e indirecta en multitud de esferas de la vida de los cui-
dadores. La mayoria de los estudios (14) confirman que el impacto sobre
la salud fisica y mental es fundamentalmente negativo. Las principales
consecuencias son de caracter emocional: estrés, estados de animo bajo,
pérdida de la sensacion de control y autonomia, sentimientos de culpa y
frustraciéon.

Muchos cuidadores cuentan con escasa ayuda de otras personas
para realizar estas tareas, algunas de ellas dificiles de asumir por una
persona. Su condicién socioecondémica les impide disponer de ayuda con-
tratada lo que provoca una mayor dedicacion y permanente disponibili-
dad al cuidado. Supone en algunos la pérdida de oportunidades laborales,
al no disponer del tiempo suficiente para trabajar o formarse. Ademas,
como bien lo refieren Cortés, Escobar y Gonzalez (15), dejar de trabajar no
solo implica perder un ingreso, sino perder otros componentes del bienes-
tar que brinda el trabajo.

Cuando el trabajo es intenso y se mantiene en el tiempo, muchos
cuidadores disminuyen los contactos. El vivir solo y exclusivamente para
el familiar al que cuidan los lleva a disponer de menos tiempo posible
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para si mismo. En ocasiones, la demanda es tal que supera las propias
posibilidades del cuidado. Estas suelen ser las condiciones de lo que se
denomina sobrecarga del cuidador, la cual se define como un “estado psi-
colégico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocio-
nal, restricciones sociales, asi como las demandas econémicas que surgen
al cuidar de la persona dependiente” (16).

El trabajo aqui expuesto tiene como objetivo valorar el grado de so-
brecarga de los cuidadores familiares de pacientes oncologicos, usuarios
de la Clinica Cancerolégica en San José de Cucuta durante el segundo
semestre del 2011.

Para enfermeria el estudio permite un acercamiento y mayor com-
prension de los cambios a los que el desemperio de este rol los aboca en
todas sus dimensiones y una oportunidad para establecer acciones de
cuidado por y con las personas que viven la experiencia de la enfermedad
cronica y de quienes fungen como cuidadores.

Metodologia

Este es un estudio descriptivo de corte transversal con abordaje cuanti-
tativo, en el que se observan, describen y analizan las variables a estu-
dio en los cuidadores. La investigacion se realizé con 170 participantes,
cuidadores familiares de pacientes oncolégicos. Los criterios de inclusién
considerados para el estudio fueron: dar su consentimiento para partici-
par en la investigacion, ser mayores de edad y pertenecer a la institucién
sede referida anteriormente.

Fueron contemplados los preceptos éticos establecidos para inves-
tigaciones con seres humanos. Segln lo establecido en el articulo 11 de la
Resolucion 008430 (17), se trata de una investigacion clasificada como sin
riesgos. Se cont6 con la autorizacion del Comité Curricular del Programa
de Enfermeria de la Universidad Francisco de Paula Santander y de la
Clinica Cancerologica.

La recoleccion de los datos se obtuvo a través de la aplicacion de
dos instrumentos. Por un lado, en la caracterizacion de los cuidadores
de personas con enfermedad cronica se utilizé un instrumento disefiado
por el grupo de cuidado al paciente crénico de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia, el cual evaluia datos sociodemo-
graficos y de relacion de cuidado. Por el otro, se us6 la Escala de Sobrecar-
ga del Cuidador (18), instrumento elaborado por Zarit, que mide a través
de 22 preguntas el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las
personas dependientes, teniendo en cuenta las dimensiones fisica, psi-
quica, social y econémica. Cada respuesta se clasifica segun la frecuencia
de la repercusion: nunca = O, rara vez = 1, algunas veces = 2, muchas
veces = 3 y casi siempre = 4. El punto de corte se determiné en funcion
de la sumatoria de todos los items: de 22 a 46 no sobrecarga; de 47 a 55
sobrecarga leve y de 56 a 110 sobrecarga intensa. Se utilizé el programa
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Microsoft Excel para sistematizar y revisar los datos recogidos, y el pro-
grama estadistico SPSS version 16.0 para el analisis de la informacién.

Resultados y discusion

En cuanto al género, el grupo de cuidadores estuvo representado por mu-
jeres en el 83,5%, situadas en el rango de edad de 36 a 59 anos (55,3 %),
quienes conviven con su pareja (42,4%), estan dedicadas a los oficios
del hogar (61,2%), tienen estudios de primaria incompleta en el 48,2% y
estan ubicadas en el estrato dos (57,6%). En el contexto del cuidado, el
81.8% asumi6 el rol desde el momento del diagnoéstico, con experiencia de
7 a 18 meses (45,9 %) y con dedicacion diaria que supera las 12 horas, el
57,6% (tabla 1).

TaBLa 1. Caracterizacion sociodemografica de los
cuidadores de los pacientes oncolégicos

Categoria ‘ Frecuencia ‘ %

Género

Femenino ‘ 142 ‘ 83,5

Edad del paciente (relacionada con la del cuidador)

Mayor que el rango de edad del cuidador ‘ 66 ‘ 38,7

Edad del cuidador (afios)
36-59 ‘ 94 ‘ 55,3

Grado de escolaridad

Primaria incompleta ‘ 82 ‘ 48,2

Estado civil

Casado(a) ‘ 72 ‘ 42,4

Ocupacioén

Hogar ‘ 104 ‘ 61,2

Estrato socioeconémico

Dos ‘98 ‘ 57,6

Cuidador desde el momento del diagnostico
Si ‘ 139 ‘ 81,8

Tiempo que lleva como cuidador
7-18 meses ‘ 78 ‘ 45,9

Parentesco con el receptor de cuidado
Hijos ‘ 45 ‘ 26,5

Horas al dia que brinda el cuidado
Mas de 12 horas ‘ 08 ‘ 57,6

FueNTE: elaboracion propia.
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En la tabla 2 se muestran los resultados obtenidos en la aplicacion
de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Sobre el aspecto fisico,
se encontro que el 78,2% de los encuestados experimenté sobrecarga in-
tensa, y el 15,9%, leve. En el analisis particular de esta dimension, el
50% esta de acuerdo con que a causa de la complejidad de sus acciones
la mayoria de las veces no disponian de tiempo para ellos mismos, puesto
que lo dedicaban casi en su totalidad a su familiar. El 62 %, casi siempre
o muchas veces, se sentia agobiado por tener que cuidar a su familiar y, a
la vez, responder por otras cosas. El 64 % experimenté temor por el futuro
de su familiar, y sentia tension fisica cuando estaba cerca de €l (52 %).

TaBLa 2. Grado de sobrecarga de los cuidadores de los pacientes oncolégicos

No sobrecarga Sobrecarga leve | Sobrecarga intensa
Tipo de sobrecarga & ga lev &

Frecuencia % Frecuencia | % | Frecuencia %

Sobrecarga fisica 10 5,9 (27 15,9133 78,2
Sobrecarga psiquica |42 24,7 | 54 31,8 |74 43,5
Sobrecarga social 57 33,5|35 20,6 |78 45,9
Sobrecarga econo- |, 1,217 10,0 | 151 88,8
mica

Sobrecarga global 5 2,930 17,6 | 135 79,4

FueNTE: elaboracion propia.

En la esfera psiquica, el 43,5% reporté sobrecarga intensa, y el
31,8%, leve. Se observo en esta categoria que el 64 % consider6 que el de-
sarrollo de su labor siempre o muchas veces ha afectado su relaciéon con
los demas miembros del nucleo familiar. Con igual porcentaje perciben
que su familiar dependia Unica y exclusivamente de ellos, y en alguna
ocasion han deseado dejar el cuidado del enfermo a otra persona (60 %).

Desde lo social, el 45,9% presentdé una intensa sobrecarga, y el
20,6 %, leve. Especificamente, el 68% consider6 que siempre o muchas
veces su salud se ha visto afectada, debido al cuidado intenso del en-
fermo, con la pérdida del control de su vidas desde el inicio de la enfer-
medad. Igualmente, su intimidad (48 %) siempre o muchas veces se vio
afectada, y el 44 % en algin momento sintié enfado cuando estaba cerca
de su familiar.

En lo econdémico, el 88,8% reporté sobrecarga intensa, y el 10%,
leve. Sobre el analisis especifico de esta variable, el 78% opiné que siem-
pre los ingresos econémicos no fueron suficientes para los gastos reque-
ridos en el cuidado de su familiar y sus gastos personales. Finalmente, el
grado de sobrecarga global de los cuidadores es alto en el 79,4 %, y leve,
enel 17,6%. Apenas el 2,9% no refiri6 sobrecarga.
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Conclusiones

En el estudio se reporté que las mujeres, de edad mediana (36 a 59 anos),
casadas e hijas, son quienes mayoritariamente suelen ocuparse del cui-
dado de sus padres. Ellas tienen pocos estudios, carecen de recursos pro-
pios (pues no estan frente a una actividad laboral) y estan ubicadas en
estratos bajos. La relacion del vinculo entre cuidador y receptor de cui-
dado se establecié desde el momento de diagnéstico, con un tiempo de
cuidado que se sitia entre los siete y los dieciocho meses, con una dedica-
cion de mas de doce horas al dia. La situaciéon sociodemografica y de cui-
dado son elementos que se consideran, en la mayoria de investigaciones,
de corte internacional, nacional y regional, cuyos resultados muestran
similar tendencia con lo encontrado en el estudio.

Los cuidadores de pacientes oncologicos perciben el impacto de
cuidar en la totalidad de las dimensiones. La sobrecarga fisica se relacio-
no con insuficiente tiempo para si mismos, agobio por las multiples res-
ponsabilidades y quebranto de la salud desde el ejercicio del cuidado. A
medida que el enfermo se vuelve dependiente por el deterioro fisico y pro-
greso de la patologia, el cuidador asume progresivamente la realizacion de
actividades basicas como alimentacion, bafio, eliminacién, vestido, mo-
vilizacion y administracion de medicamentos, acciones se prolongan a lo
largo del tiempo e invaden otras areas de la vida del cuidador.

La sobrecarga psiquica en los cuidadores resulto elevada. Los parti-
cipantes consideran que el desarrollo de su labor ha afectado su relacion
con los demas miembros de la familia. Estos resultados se aproximan a
lo indicado en un estudio (19), en el que se afirma que “si bien la familia
es la principal proveedora de cuidados en la atencién a largo plazo del en-
fermo no dejan de suscitarse contradicciones debido a una serie de cam-
bios que debe asumir la familia para lo cual pocas veces esta preparada”.
Pueden aparecer conflictos familiares por el desacuerdo entre la persona
que cuida y otros familiares, por el comportamiento del enfermo, por las
decisiones que se deben tomar o por la forma en que se proporcionan los
cuidados (20). Esta presion en la familia puede retardar o frenar planes o
proyectos a futuro de desarrollo personal en el cuidador (21).

Sobre el nivel social, en general, los cuidadores se situan entre la
inmersion total en la situacion de ayuda y atencién hasta el punto de re-
nunciar a su cuidado personal. La alta dedicacion de tiempo a la atencion
de las necesidades del enfermo hace que disminuya progresivamente su
tiempo libre, se aisle de la red social y experimente dificultad para asumir
responsabilidades propias de su rol.

En lo econémico se concluye que los cuidadores estan de acuerdo
en que los ingresos no son suficientes para los gastos personales y los de
su familiar. Este tipo de resultado ya ha sido sefialado en la bibliografia
por otros autores (22), quienes afirman que:
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[...] en la medida en que los cuidadores posean un menor nivel eco-
noémico, experimentaran mayor sobrecarga al no disponer de dinero
suficiente para contratar a personas que se ocupen del cuidado del
enfermo, lo cual contribuiria a un mayor aislamiento del cuidador asi
como a una mayor relaciéon de dependencia con el enfermo.

Lo encontrado en el estudio esta relacionado con la condicién so-

cioeconémica de los entrevistados, donde casi un poco mas de la mitad de
los cuidadores son personas de estratos bajos y sin actividad productiva.
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