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ASPECTOS DESTACADOS

1. La mayoria de los cuidadores principales son mujeres.

2. Los cuidadores presentan problemas de salud.

3. Poseen sobrecarga de moderada a grave.

4. Algunas enfermedades aumentan la sobrecarga del cuidador.
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RESUMEN

Objetivo: Analizarla correlacion entre lasobrecargade los cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos en cuidados paliativos y las variables sexo, edad, problemas de salud y tiempo
de cuidado. Método: estudio descriptivo correlacional con una muestra no probabilistica
de 147 cuidadores familiares, en la Clinica de Cuidados Paliativos Oncoldgicos, en 2021, en
la ciudad de Belém do Para - Brasil. Para recoger los datos se utilizé la Escala de Sobrecarga
de Zarit, con analisis estadisticos descriptivos e inferenciales. Resultados: 86 (58,5%) de
los cuidadores eran mujeres, 66 (44,9%) cuidadores se sentian “Muy sobrecargados”, 104
(70,7%) tenian una sobrecarga de Moderada a Severa. No hubo coherencia a la hora de
concluir que las variables sexo, grupo de edad, problemas de salud o tiempo de atencion
tuvieran una relacion estadisticamente significativa (p>0,05). Conclusién: Se espera que
los resultados contribuyan a aumentar el conocimiento sobre el tema, apoyar la practica
asistencial y la formulacidon de politicas publicas para satisfacer las necesidades de los
cuidadores de familiares enfermos de cancer.
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Neoplasias.
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INTRODUCCION

El cancer es la segunda causa de muerte en el mundo y se calcula que es responsable
de 9,6 millones de fallecimientos’. De este modo, cada vez son mas las personas que se
adentran en el campo de los cuidados paliativos, cuyo objetivo es mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias que se enfrentan a problemas asociados que ponen en
peligro su vida, mediante la identificacion precoz, la evaluacion correcta y el tratamiento
del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales?.

La forma en que una familia afronta la enfermedad de un ser querido con céancer
estd envuelta en una mezcla de sentimientos. El cuidado es una accion personal llevada
a cabo por la propia persona o por otra para la continuidad de la vida. En situaciones de
enfermedad prolongada, como el cancer, estas acciones se centran en la persona enferma,
con una reduccién del autocuidado y una intensa sobrecarga para el cuidador familiar (CF)3.

Ante los cambios derivados de la enfermedad, la familia tiende a reorganizarse
para proporcionar los cuidados que el paciente necesita en este momento critico, lo que
Justifica el papel del CF. El CF es un agente de cuidados informal, que se hara cargo de
las demandas de cuidados, normalmente mediado por relaciones de afecto y compromiso
que unen al familiar, amigos o vecinos con la persona enferma/dependiente®.

Los CFs desempenan un papel fundamental en el mantenimiento de la vida
de los enfermos que necesitan cuidados. Sin embargo, el estudio informé que estos
cuidadores pueden experimentar problemas psicolégicos como ansiedad o depresion,
un sentimiento de impotencia ante la situacion, asi como dificultades para conciliar el
suefo; un empeoramiento de su calidad de vida general pueden sentirse desamparados
y dificultades econémicas derivadas de posibles cambios en el empleo y gastos sanitarios,
ademas de un sentimiento de aislamiento social como consecuencia de la prestacién de
estos cuidados. También sufrieron una reduccién de su autocuidado debido a su sobrecarga
fisica, emocional, espiritual y social®.

El CF de un paciente en cuidados paliativos oncoldgicos necesita mantener su
autocuidado para que el acto de cuidar le favorezca a él y a su familiar enfermo, ya que es
fundamental para la calidad de vida y el bienestar del paciente y es esencial para la toma
de decisiones. La sobrecarga de actividades, decisiones y definicion del camino terapéutico
para la persona enferma provoca la sobrecarga fisica y mental de la CF, sin que ésta se dé
cuenta ni valore sus propias necesidades, lo que podria enfermarla®.

En vista de lo anterior, surgid la pregunta de investigacidn: ;cudl es el grado de
sobrecarga de los cuidadores familiares? La hipotesis estab? cida fue: La sobrecarga de
los cuidadores familiares esta influida por las variables género, edad, problemas de salud
y tiempo dedicado a los cuidados, y se expresa de la siguiente manera: hipotesis nula

- No existe relacion entre la sobrecarga de los cuidadores y las variables género, edacg
problemas de salud y tiempo dedicado a los cuidados, e hipétesis alternativa (H,) - Existe
relacién entre la sobrecarga y las variables género, edad problemas de salud y tiempo
dedicado a los cuidados.

El objetivo era, por tanto, analizar la correlacion entre la sobrecarga de los cuidadores

familiares de pacientes oncolé SICOS en cuidados paliativos y las variables sexo, edad,
problemas de salud y duracion de los cuidados.

METODO

Se trata de un estudio descriptivo correlacional con enfoque cuantitativo, en el que
participaron familiares cuidadores de pacientes con cancer ingresados en el Clinica de
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Cuidados Paliativos Oncolégicos (CCPO) de un Centro Oncoldgico de Alta Complejidad
(CACON) de la ciudad de Belém do Para. Esta institucion trabaja en los dmbitos de la
ensenanza, la investigacion y la extensidon sanitarias, ademas de prestar asistencia en
especialidades médicas y servicios de radioterapia y medicina nuclear.

La muestra del estudio estaba formada por 147 pacientes oncoldgicos. El célculo
de la muestra se utilizd para poblaciones finitas y se adoptd una técnica de muestreo
de conveniencia no probabilistica, en funcién de su rotacion entre el ingreso y el alta,
seleccionandose para participar en el estudio a las personas mas facilmente accesibles.
Se establecié un intervalo de confianza del 95%, con un nivel de significacién de 1,96 y un
error maximo (E) de 0,05 (5%).

Los criterios de seleccidon fueron: familiares mayores de 18 anos que declararan
ser los cuidadores principales, aunque compartieran los cuidados; o cuidadores que
permanecieran con el enfermo en el hospital durante al menos 72 horas. Los criterios de
exclusién fueron: cuidadores de pacientes que acudian a su primera cita en el servicio de
cuidados paliativos o en atencién ambulatoria; y cuidadores sin vinculos familiares.

Durante la recogida de datos, entre agosto y noviembre de 2020, segin la
disponibilidad de los cuidadores, se mantuvieron las medidas preventivas para combatir la
pandemia del virus SARS-CoV-2. El investigador comprobé con el cuidador presente que
cumplia los criterios de seleccién para el estudio. En los casos de elegibilidad y aceptacion,
se les informé sobre los objetivos de la investigacion, los beneficios y los posibles riesgos,
y se les entregd y leyo el Formulario de Consentimiento Informado (FCI).

Para la recogida de datos, se utilizé un formulario para caracterizar a los cuidadores
segun la escala likert, dividido en: cédigo e identificacion del paciente; informacién
sociodemogréfica del cuidador; informacion sobre los cuidados; condiciones de salud y
habitos de vida, preparado por los investigadores; y el cuestionario da la Escala Sobrecarga
de Zarit Burden Interview (ZBI). La escala de Zarit ha sido una de las mas utilizadas en Brasil
en los estudios de evaluacion de la sobrecarga del cuidador. Consta de 22 preguntas, con
puntuaciones tipo Likert de 0 a 4, O (Nunca), 1 (Rara vez), 2 (A veces), 3 (A menudo) y 4
(Siempre). El dltimo item esta etiquetado de forma diferente: 0 (En absoluto), 1 (Un poco),
2 (Moderadamente), 3 (Muy) y 4 (Extremadamente). La suma de las puntuaciones de todos
los items da como resultado la puntuacién final de sobrecarga. No hay sobrecarga para las
puntuaciones inferiores a 21; sobrecarga de moderada a leve para las puntuaciones entre
21y 40; sobrecarga de moderada a grave para las puntuaciones entre 41 y 60 puntos; y
sobrecarga grave para las puntuaciones entre 61y 887.

Los datos se tabularon en hojas de célculo de Microsoft Excel® 2019, se procesaron
y analizaron mediante estadisticas descriptivas e inferenciales en el programa informatico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versidon 24.0, todo ello en un entorno
Windows 10.

Se utilizé la prueba de Kolmogorov-Smirnov para analizar la distribucion normal de
las variables y se adoptd un nivel de significacién de p-valor < 0,05. En otras palabras, si
el valor p < 0,05, se acepta H, = las ?recuencias observadas difieren significativamente
para los distintos grupos. Los resultados se analizaron mediante estadistica descriptiva,
correlaciéon y comparacién de medias, utilizando la escala de Likert y la prueba de anélisis
de la varianza para comparar las puntuaciones medias obtenidas en las evaluaciones.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidade
Federal do Para (UFPA), bajo el dictamen n° 4.059.404, y del Hospital Ophir Loyla (HOL),
bajo el dictamen n°® 4.115.162.
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RESULTADOS

Entre los cuidadores de este estudio, 86 (58,5%) eran mujeres, con una edad media
de 40 anos (u = 39,76), y 46 (94%) de ellos llevaban entre uno y cinco anos dedicandose a
los cuidados informales (Tabla 1).

Analizando la Tabla 1, que hace referencia a la evaluacién de la salud de los cuidadores,
se observa que 84 (57,1%) tenian algun tipo de problema de salud. De ellas, 76 (51,7%)
refirieron dolor de espalday a 16 (10,9%) se les diagnostico hipertensién arterial sistémica.

Tras el andlisis estadistico, se comprobé que la presencia de problemas de salud y
la aparicién de dolor de espalda no mostraban diferencias estadisticamente significativas
(p>0,05). Asi pues, no se rechazé la hipdtesis nula (H)), lo que indica que el problema de
salud no estaba correlacionado con la sobrecarga familiar (Tabla 1).

Sin embargo, se observé que problemas como: dolor de hombros; hipertension;
hernias; claustrofobia; gastritis; depresion; asma; diabetes; seropositividad al VIH; sindrome
de Vogt-Koyanagi-Harada; ovarios poliquisticos; osteoporosis; consumo de medicamentos;
y tabaquismo mostraron diferencias estadisticamente significativas (p<0,05). Por lo tanto,
se rechazo la hipotesis nula (H), lo que demuestra que estas variables influyeron en la
sobrecarga de los cuidadores familiares, como se muestra en la Tabla 1.

Tabla 1 - Distribucién de los cuidadores familiares segin su estado de salud. Belém, PA,
Brasil, 2020.

La salud de los cuidadores n % p-Valor
;Tienes algun problema de salud?

Si 84 57,1 0,099ns
No 63 42,9

Dolor de hombro

No 89 60,5 0,013*
Si 58 39,5

Dolor en la espalda

Si 76 51,7 0,741ns
No 71 48,3
Hipertension arterial sistémica

No 131 89,1 0,000*
Si 16 10,9

Hernias

No 145 98,6 0,000*
Si 2 1,4
Claustrofobia

No 146 99,3 0,000*
Si 1 0,7

Gastritis

No 146 99.3 0,000*
Si 1 0,7
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Depresion

No 146 99.3 0,000*
Si 1 0,7

Asma

No 145 98,6 0,000*
Si 2 1,4

Diabetes

No 139 94,6 0,000*
Si 8 5,4
Soropositivo

No 146 99,3 0,000*
Si 1 0,7

Sindrome de Vogt-Koyanagi-Harada

No 146 99.3 0,000*
Si 1 0,7

Ovario poliquistico

No 146 99.3 0,000*
Si 1 0,7
Osteoporosis

No 146 99.3 0,000*
Si 1 0,7

Fuente: Protocolo de investigacién (2020).
Leyenda: ns: No significativo

La Tabla 2 muestrala evaluacién de lasobrecarga enlos cuidadores familiares, obtenida
mediante el cuestionario ZBIl. Hubo una diferencia significativa entre las proporciones de las
respuestas, en todas las preguntas se destacé la respuesta “a menudo” de los cuidadores,
con 95 (64,6%) de ellos en la pregunta “; Crees que podrias cuidar mejor a tu familiar? Para
el item “;Sientes que no tienes suficiente dinero para cuidar a tu familiar, sumando tus
otros gastos?”, la mayoria, 137 (93,2%), respondieron “casi siempre”. Ademas, 66 (44,9%)
cuidadores respondieron que se sentian “Muy sobrecargados”.

En cuanto a la sobrecarga general de los cuidadores, tres (2%) presentaron sobrecarga
Ausente, 35 (23,8%) Moderada, 104 (70,7%) Moderada a Severa y cinco (3,4%) como
Severa.

Tabla 2 - Distribucion de los cuidadores familiares segun la puntuacion obtenida en el
cuestionario ZBIl. Belém, PA, Brasil, 2020.

Respuestas P-Valor

Articulos ZBlI
N* CN* AV* F* CS*

1. ¢Sientes que un miembro de tu familia pide mas _n 123 20 1 1 2 0,000*

ayuda de la que necesita? % 837 136 07 07 14
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2. ;Sientes que debido al tiempo que pasas con tu _N 4 16 87 34 6 0,000%
familiar no tienes suficiente tiempo para ti? % 27 10,9 592 23,1 41
3. i Te sientes estresado entre el cuidado de tu familiar _N 1 1 72 52 1 0,000%*
y tus otras responsabilidades familiares y laborales? o 7.5 75 490 354 07
4. ;Te sientes avergonzado por el comportamiento _N /0 69 6 2 0 0,000*
ol il % 476 469 41 14 00

n 64 41 41 1 0 0,000*

5. ¢ Te siente irritado cuando tu familiar esta cerca?
% 43,5 279 279 0,7 0,0

6. ;Crees que tu familiar afecta negativamente en tus _ N 43 45 57 2 0 0,000*
relaciones con otros familiares o amigos? % 293 306 388 14 0,0
n 3 3 35 61 45 0,000*
7. ;Temes por el futuro de tu familiar?
% 20 20 238 41,5 30,6
' N ' n 0 5 47 65 30 0,000*
8. ;Sientes que tu familiar depende de ti?
% 0,0 34 320 442 204
_ N ] n 24 27 59 35 2 0,000*
9. ¢ Te sientes tenso cuando tu familiar esté cerca?
% 16,3 184 40,1 238 14
10. ;Sientes que tu salud se ha visto afectada debido _ " 4 9 33 78 23 0,000%
a tu relacién con tu familiar? % 2,7 6,1 22,4 53,1 15,6
11. ;Sientes que no tienes tanta intimidad como te _N & 16 51 68 / 0,000*
gustaria por causa de tu familiar? % 3,4 10,9 34,7 46,3 4,8
12. ;Sientes que tu vida social se ha visto obstaculizada _ N 4 10 35 66 32 0,000
por estar cuidando a tu familiar? % 27 6,8 23,8 449 218
13. ;Te sientes incobmodo al recibir visitas en casa por _N 32 44 66 S 0 0,000*
culpa de tu familiar? % 21,8 299 449 3,4 0,0
14. ;Sientes que tu familiar espera que lo cuides, como _N & & 38 73 26 0,000*
si fuera la Unica persona de la que puede depender? o, 34 34 259 497 17,7
15. ;Sientes que no tienes suficiente dinero para _N 1 2 1 6 137 0,000*
cuidar a tu familiar cuando sumas tus otros gastos? o, (7 1,4 07 41 932
16. ;Sientes que seras incapaz de cuidar a tu familiar _" 12 19 61 49 6 0,000*
durante mucho mas tiempo? % 8,2 12,9 415 33,3 4,1
17. ;Sientes que has perdido el control de tu vida _N 25 35 53 34 © 0,000*
desde la enfermedad de tu familiar? % 17,0 238 361 23,1 0,0
18. ;Te gustaria simplemente dejar que otra persona _N 29 28 52 38 0 0,000*
cuide a tu familiar? % 19,7 19,0 354 259 0,0
19. ;Te sientes inseguro sobre qué hacer por tu N 1 13 39 85 9 0,000*
familiar? % 07 88 265 57,8 6,1
20 8 36 78 5 0,000*
20. ;Sientes que deberias hacer mas por tu familiar?
% 13,6 54 245 531 3,4
8 4 35 95 5 0,000*

21. ;Sientes que podrias cuidar mejor a tu familiar?
% 54 2,7 238 646 34
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22. En general, ;como de agobiado te sientes N 3 9 64 66 & 0,000*

cuidando a tu familiar? % 2.0 6,1 43,5 44,9 3,4

Fuente: Protocolo de investigacion (2020). Cuestionario: Burden Interview (Zarit&Zarit, 1987 traduccién para el portugués:
SCAZUFCA, 2002).
*N: Nunca; CN: Casi nunca, AV: A veces; F: Frecuentemente, CS: Casi siempre

En el andlisis de correlacién (Tabla 3) no hubo suficiente consistencia para concluir
que las variables sexo, grupo de edad, problemas de salud o tiempo de atencion tuvieran
una relacion estadisticamente significativa (p>0,05) con la puntuacion ZBI. Por lo tanto, no
se rechazé la hipdtesis nula (H ).

Tabla 3 - Comparacion de la sobrecarga media del cuidador segun las variables del cuidador:
sexo, edad, problemas de salud y tiempo que lleva cuidando. Belém, PA, Brasil, 2020.

Variable Puntuacion ZBI
. P-Valor
Media DP
Femenino 46,2 9,3
Sexo 0,496ns
Masculino 451 10,4
18 a 27 46,9 12,2
28 a 37 44,5 10,1
Rango de edad 38 a47 43,7 8,9 0,330ns
48 a 57 48,3 7,6
58 a 67 46,4 10,0
No 45,3 10,7
¢Tienes algun problema de salud? - 0,642ns
Si 46,1 9.1
¢Durante cuantas horas prestas Mas de 10 horas 46,2 8,8 0637ns
cuidados? A tiempo completo 45,4 10,4 '

Fuente: Protocolo de investigacion (2020).

DISCUSION

La sobrecarga se conceptualiza como el limite del estado fisico y psicolégico de
un individuo ante un estrés extremo constante, bajo el cual es incapaz de desarrollar
soluciones de afrontamiento viables y eficaces para cambiar su estado y adaptarse mejor
a la situaciéon. Lo que puede repercutir en su estado de salud y su calidad de vida*. Otro
autor describe la sobrecarga como una perspectiva multidimensional de la salud corporal
y mental del cuidador, que incluye sus sentimientos, la relevancia del individuo y su vida
social como resultado de cuidar a su familiar®.

En este estudio, tres (2%) cuidadores presentaron sobrecarga Ausente, 35 (23,8%)
Moderada, 104 (70,7%) Moderada a Severa y cinco (3,4%) como Severa, y 66 (44,9%) se
sintieron “Muy sobrecargados”. Estos resultados coinciden con los de un estudio’ en el
que el 40% de los cuidadores mostraban una sobrecarga grave, mientras que otro estudio
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hall6 un 42% con una sobrecarga de leve a moderada y un 58% con una sobrecarga de
moderada a grave'. Otro estudio' descubrié que la frecuencia mas alta era la sobrecarga
moderada y de moderada a grave, ambas con un 35,59%. Los cuidadores también indicaron
desgaste y una sobrecarga general relacionada con el cuidado del paciente™.

Sin embargo, los resultados de otros estudios difieren, ya que 53 (40,1%) de los
cuidadores familiares de pacientes con cancer mostraron una sobrecarga de Leve a
Moderada, y 12 (9,1%) de Moderada a Severa* sobrecarga Leve para el 63,7% de los
participantes, Moderada para el 18,15% y Severa para el 18,15%"3; ausencia de sobrecarga
(50,8%), 53 (40,1%) con sobrecarga Leve a Moderaday 12 (9,1%) con sobrecarga Moderada
a Severa, asi como otro estudio, que hallé sobrecarga en el 31% de los cuidadores y 69%
de cuidadores con ausencia de sobrecarga*'.

Los individuos han empezado a vivir mejor al comprender su proceso y el contexto
que los rodea, y este proceso puede ser facilitado por las enfermeras durante su
practica asistencial con los cuidadores familiares. Para ello, se puede adoptar la teoria
del autocuidado, que tiene en cuenta las necesidades terapéuticas de los individuos,
tanto objetivas como subjetivas; la longitudinalidad de los cuidados en las acciones de
enfermeria y la preparacion de estos inﬁviduos para el mantenimiento futuro de acciones
de autocuiJ;do/cuidado, de forma independiente’.

Por otro lado, el cuidador se ve inmerso en lo que se conoce como “soledad del
cuidador”, un sentimiento de soledad y abandono, unido a la falta de instalaciones
hospitalarias para los acompanantes del paciente. A pesar del debate sobre la sobrecarga
de los cuidadores informales, existen pocas publicaciones que problematicen esta cuestion,
especialmente en el caso de los cuidadores de pacientes hospitalizados'.

El hecho de que el 66% de los cuidadores afirmé que deberia hacer mas por su
familiar puede estar relacionado con el hecho de que la soledad de los cuidadores acentia
la sobrecarga debido a su autopercepcion de responsabilidad por las situaciones que los
rodean. Esto provoca miedo a enfrentarse al futuro', asi como una gran sensacién de
sobrecarga debido a las elevadas exigencias de los cuidados™.

En el entorno hospitalario, los cuidadores tienen a su familia atendida por el equipo
multiprofesional, pero este entorno también puede generar sobrecarga, como desgaste,
estrés e incluso problemas de salud. Otro aspecto negativo de este entorno es que
estos cuidadores experimentan un mayor aislamiento social, con el alejamiento de sus
pertenencias y su rutina, asi como un horario de visitas reducido™.

Este debate se ha hecho indispensable a raiz de la realidad social de la pandemia
del virus SARS-CoV-2, que ha afectado drasticamente a la vida colectiva e individual de
los individuos. Durante el periodo critico de la pandemia, el paciente permanecié en el
hospital con la ayuda de un cuidador, aunque no siempre era posible turnarse con otro
acompanante. Esto acentué aln mas la tension fisica y mental y los problemas de salud
que, si no se trataban, podian derivar en graves consecuencias psiquiatricas. El conjunto
esta representado por la lejania, pero también por la falta de comodidad y de sueno, la
ausencia de un lugar adecuado para dormir y la falta de estructura. La sobrecarga es, por
tanto, uno de los factores mas dificiles para el cuidador',

Pocos estudios han abordado el impacto de estas dificultades en la vida del cuidador,
pero existen pruebas directas de que la acumulacién de situaciones dificiles a lo largo de
la vida afecta al estado emocional. Y, en consecuencia, limitan la capacidad de responder
mas eficazmente a la adversidad y a los problemas de salud".

Otro estudio demostré que la sobrecarga estaba influida por su situacion sanitaria.
El hecho de que el cuidador padeciera o no alguna enfermedad difirié en los valores
obtenidos para cuatro de los siete dominios: sobrecarga emocional, implicaciones para
la vida personal, sobrecarga econdmica, satisfaccidon con el papel y con el familiar, y en la
puntuacion total de la sobrecarga. En todos los casos, la sobrecarga media mas elevada
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correspondio al grupo con enfermedades’.

Otro resultado de esta encuesta fue que el 64,6% de los cuidadores afirmaron que a
menudo sienten que podrian cuidar mejor a su familiar. Esto puede conducir a una pérdida
de control sobre su propia salud, que a menudo se suprime con el fin de proporcionar
cuidados informales de mejor calidad. La mayoria de las veces, estos cuidadores intentan
gestionar toda la situacién por su cuenta y acaban perdiéndose por el camino, lo que
resfulta eZ%peciaImente llamativo para los conyuges o las personas que convivian con el
enfermo?.

Para las mujeres cuidadoras (madres, esposas o hijas), cuidar a sus seres queridos
puede dar un nuevo sentido a su propia vida, a su condicién de seres sociales, y acaban
utilizando su tiempo de forma diferente, dedicando una media de dieciocho horas diarias a
estos cuidados, sin contar las tareas domésticas y el cuidado de los nifios. Caracterizacidn
de la fragilidad social, laboral, relacional y de ocio. A pesar de la intensa sobrecarga y
soledad del cuidado, en este ik-stante, la mujer puede utilizar su poder para subvertir el
tiempo a su favor, trascendiendo su propia existencia y angustia al conciliar el cuidado de
si mismas con el cuidado de los demas?'.

En este escenario, la intervencidén de enfermeria con estos cuidadores es la educacidon
sanitaria, apoyada por el Sistema de Enfermeria Apoyo-Educacién. Abordar los problemas
especificos para el autocuidado y la autonomia, con respaldo y apoyo emocional, asi como
la adaptacion a la nueva situacion vital, ensefando estrategias de gestién que permitan
reducir su sobrecarga™.

La sobrecarga financiera fue sehalada por el 93,2% de los cuidadores, que sentian
que no tenian suficiente dinero para cuidar de su familiar, ademas de sus otros gastos. Esta
sobrecarga se evidencia en la literatura cientifica, ya que los costes de una persona con
cancer aumentan en un 40% en comparacién con otras enfermedades. Segin Medicare,
los gastos anuales del enfermo oscilaban entre unos 2.000 délares y mas de 8.000 dédlares,
y muchos siguen sufriendo el impacto de la sobrecarga financiera mucho después de la
muerte del paciente?%,

Estos cuidadores disponen de menos tiempo y recursos para llevar a cabo los cuidados,
aunque no hablen de ello delante del paciente, acaban sacrificando su propia salud y
bienestar econdmico para intentar satisfacer las demandas econémicas y de cuidados del
familiar enfermo?.

No hubo una relacién estadisticamente significativa entre las variables sexo, edad,
problemas de salud o duracién de los cuidados con la puntuacién del ZBI. Sin embargo,
otro estudio encontré una relacion estadisticamente significativa entre el género y la
sobrecarga relacionada con los cuidados. Esta sobrecarga puede atribuirse a la diferencia
entre sexos y, sobre todo, a las distintas tensiones personales, ya que las mujeres tienden a
preocuparse por prestar mejores cuidados. La regresiéon mostré que el género es un factor
predictivo altamente significativo de la sobrecarga®.

El sexo del paciente fue un factor predictivo significativo de la sobrecarga del
cuidador, ya que los cuidadores varones tenian una sobrecarga mayor en comparaciéon
con las cuidadoras mujeres?t. En este estudio, el sexo del cuidador no fue predictivo de la
sobrecarga al principio, pero con el tiempo, los cuidadores del sexo masculino informaron
de una menor sobrecarga en comparacion con las cuidadoras del sexo femenino.

El cuidador masculino reconocié la falta de habilidades para el cuidado y la
inexperiencia en este papel, que eran una fuente importante de estrés'. La sobrecarga de
cuidados se asoci6 fuertemente como factor de riesgo de malestar emocional, caracterizado
por dolores de cabeza, insomnio, inapetencia, tristeza y ansiedad, entre otros'".

Existia una correlacién positiva entre la sobrecarga del cuidador y la edad, siendo
mayor la percepcién de sobrecarga cuanto mayor era la edad". Esta asociacion impregné
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el resultado entre el dolor y la sobrecarga del cuidador, con un valor r de 0,321, con p <
0,05, mostrando una correlacion ligeramente positiva’.

Los cuidadores con periodos mas largos de cuidados informales relataron una mayor
sobrecarga, es decir, los cuidadores que pasan mas tiempo cuidando experimentan una
mayor sobrecarga de trabajo. Por lo tanto, una media de 18 horas de cuidados al dia se
asocié con una mayor sobrecarga para el cuidador. Un estudio taiwanés midié las horas de
cuidado como su unidad de analisis (mientras que nuestro estudio midié los costes) y este
estudio descubrié que los cuidadores que declararon mas horas de cuidado (13-24 horas
al dia) tenian una sobrecarga menor que los que declararon menos tiempo (8-12 horas**>.

Otro estudio mostré una asociacion entre la sobrecarga del cuidador y el empleo
formal (p=0,002), el apoyo financiero (p=0,027) y la ayuda con las actividades de la vida
diaria (p<0,001)%. Esta condicion esta relacionada con el tiempo dedicado al cuidado,
ya que después de que este cuidador se enfrentara a la sobrecarga de cuidar, ademas
de otras actividades personales, incluido el trabajo remunerado, se encontré en una
situacion compleja y sin el apoyo de otros miembros de la familia, se sintié desamparado.
A veces culpaba al resto de la familia de la sobrecarga fisica y emocional, lo que provocaba
desacuerdos en las relaciones familiares?. La disminucién del tiempo libre y el deterioro de
la salud emocional y fisica fueron los efectos mas comunes percibidos entre los cuidadores’™.

Las investigaciones han asociado la sobrecarga con la calidad de vida y han descripto
la sobrecarga como la acumulacién de deberes inherentes al cuidado de la persona enferma,
asi como la preocupacion constante por la salud y el bienestar del familiar a su cargo;
cambios en la dimensién personal/social/profesional de la HC; sensacion de pesadez y
malestar al realizar determinadas tareas''. El sufrimiento de los cuidadores se intensifico al
sentirse menos preparados y con menos confianza para manejar los sintomas del cancer y
proporcionar los complejos cuidados necesarios %.

Laslimitaciones del estudio fueron elhecho de que lainvestigacidonsellevé acaboenun
Unico servicio publico especializado, centrandose en los cuidadores familiares de pacientes
con cancer, y no se tuvieron en cuenta las variables de etnia o raza, grado de dependencia
del paciente e influencia de la pandemia. Durante la pandemia, los cuidadores, ademas de
preocuparse por el cuidado y el bienestar de los pacientes, se enfrentaron al reto adicional
de hacer frente a la intensificaciéon de las medidas de seguridad, las restricciones a las
visitas y el aislamiento social, que afectaron a su capacidad para ofrecer apoyo emocional
y socia?la los pacientes.

CONCLUSION

Este estudio constaté que la mayoria de los cuidadores estdan muy sobrecargados
de cuidados informales, aunque no se establecié ninguna correlacién entre la sobrecarga
y las variables sexo, edad, problemas de salud y antigiiedad en el cuidado de este
colectivo especifico, lo que demostrd la hipotesis nula. A pesar de la ausencia de una
correlacion general significativa con los “problemas de salud”, se observaron diferencias
estadisticamente significativas con enfermedades como la hipertension arterial sistémica,
las hernias, la claustrofobia, la gastritis, la depresidon, el asma, la diabetes, seropositivo, el
sindrome de Vogt-Koyanagi-Harada, el ovario poliquistico y la osteoporosis.

Estudios futuros sobre la sobrecarga podrian centrarse en los distintos tipos de
cancer, las condiciones de la estancia hospitalaria y los cuidados, asi como en las relaciones
intrafamiliares, ya que estos factores se convierten en condicionantes de la percepcion
de la calidad de vida y la sobrecarga. Cabe destacar que el sufrimiento es multifactorial/
multidimensional, con sus propios valores y significados, ligado a estructuras complejas y
contextos socioculturales.
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Se espera que los resultados de este estudio contribuyan al campo de la salud y la
enfermeria, ampliando los conocimientos sobre este tema, poco explorado en la literatura
cientifica. También ofrece apoyo a las practicas asistenciales para mejorar su calidad y a la
formulacion de politicas publicas que respondan a las necesidades de los cuidadores de
familiares enfermos de cancer.
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BURDEN OF FAMILY CAREGIVERS OF CANCER PATIENTS IN PALLIATIVE CARE*

ABSTRACT:

Objective: To analyze the correlation between the burden of family caregivers of cancer patients in Palliative Care
and the variables gender, age, health problems, and length of care. Method: Descriptive correlational study with a
non-probabilistic sample of 147 family caregivers at the Oncological Palliative Care Clinic in 2021 in Belém do Para -
Brazil. The Zarit Overload Scale was used to collect data, with descriptive and inferential statistical analysis. Results: 86
(58.5%) of the caregivers were female, 66 (44.9%) caregivers felt “Very overloaded”, and 104 (70.7%) had Moderate
to Severe overload. There was no consistency in concluding that the variables gender, age group, health problems, or
length of care had a statistically significant relationship (p>0.05). Conclusion: It is hoped that the results will contribute
to increasing knowledge of the subject, supporting care practice, and formulating public policies to meet the needs
of caregivers of family members who are ill with cancer.

KEYWORDS: Overload; Caregivers; Palliative Care; Oncology Nursing; Neoplasms.

*Articulo extraido de la tesis de master “Cartilha ‘Aprendendo Melhor a Cuidar de Si’ para o Autocuidado do Cuidador de
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