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“RIESGO DE TENSION EN EL ROL DEL CUIDADOR DE PACIENTES
CANCER”

RESUMEN

Objetivo: Analizar el riesgo de tension en el rol del cuidador de pacientes con
cancer. Método: Investigacion cualitativa, descriptiva, fenomenologica. Los
participantes del estudio fueron cuidadores de un paciente con cancer tomando
como criterios de inclusion que tuvieran méas de 1 afio cuidando al paciente de
manera ininterrumpida. La recoleccion de la informacion se realizo a través de
entrevistas semiestructuradas que fueron grabadas y luego transcritas palabra a
palabra. Se tomo en cuenta el criterio de saturacién de la informacién, momento
en el cual se culminé con la recoleccion de informacion; por lo tanto, se realizaron
10 entrevistas. El analisis de los datos se efectué siguiendo a la teoria
fundamentada en los datos, surgiendo categorias y subcategorias del discurso
de los participantes del estudio; realizadndose la triangulacion de los datos con
estudios previos y aspectos teoricos sobre el tema. Resultados: El riesgo de
tensién del cuidador se relaciona con aspectos fisiolégicos, emocionales,
econdémicos y las expectativas con la recuperacién del familiar teniendo como
base el apoyo de la familia y las actividades realizadas por los mismos.
Conclusiones: El riesgo de tension en el cuidador se evidencié con mayor
relevancia desde el punto de vista fisiolégico, ya que la mayoria de los
cuidadores present6 dolores en el cuerpo, cansancio e insomnio. Desde el punto
de vista emocional, los cuidadores presentaron alteraciones como tristeza,
ansiedad y desde el punto de vista econémico, hubo renuncias a sus sitios de

trabajo, a su profesién y sus proyectos de vida.

PALABRAS CLAVES: CANCER, CARGA DEL CUIDADOR, CUIDADORES,
PACIENTE.



“RISK OF STRESS IN THE ROLE OF CAREGIVERS OF CANCER
PATIENTS”

ABSTRACT

Objective: To analyze the risk of stress in the role of caregivers of cancer
patients. Method: Qualitative, descriptive, phenomenological research. The
participants of the study were caregivers of a patient with cancer, taking as
inclusion criteria that they had more than 1 year of uninterrupted care of the
patient. The information was collected through semi-structured interviews that
were recorded and then transcribed word by word. The information saturation
criterion was taken into account, at which time the information collection was
completed; therefore, 10 interviews were carried out. The data analysis was
carried out following the grounded theory in the data, emerging categories and
subcategories from the discourse of the study participants; triangulating the data
with previous studies and theoretical aspects on the subject. Results: The risk of
caregiver stress is related to physiological, emotional, economic aspects and
expectations with the recovery of the family member having as a basis the
support of the family and the activities performed by them. Conclusions: The
risk of caregiver stress was evidenced with greater relevance from the
physiological point of view, since most caregivers presented body aches,
tiredness and insomnia. From the emotional point of view, the caregivers
presented alterations such as sadness, anxiety and from the economic point of
view, there were resignations from their work places, their profession and their

life projects.

KEYWORDS: CANCER, CAREGIVER BURDEN, CAREGIVERS, PATIENT.
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INTRODUCCION

El cAncer es una enfermedad en la cual las células anormales se divide
control alguno y las mismas invaden partes cercanas o lejanas del cuerpo
mediante el sistema circulatorio o linfatico (1). Segun la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS), el cancer es considerada la segunda causa de muerte en el
mundo, con un 17% de las defunciones a nivel mundial, siendo la metastasis el
primer motivo de muerte, la cual consiste en la proliferacion excesiva de células
andémalas de una forma rapida que puede invadir cualquier parte del cuerpo. En
2020 se dieron mas de 18 millones de casos de cancer en todo el mundo, tanto
en hombres y mujeres y en todas las edades, encontrandose el cancer de mama
en primer lugar 11.7% de casos nuevos, seguido del cancer de pulmon (11.4%),
colorrectal (10%) y prostata (7.3%) (2).

En América Latina hubo alrededor de 1.400.000 nuevos casos de cancer y mas
de 670.000 muertes en la region en el 2018; se prevé que los nuevos casos
podrian llegar a 2 millones en 2030, mientras que las muertes alcanzarian un
pico de 980.000, un aumento de 40 y 60 % (3); siendo el cancer cervicouterino
uno de los mas frecuentes (4). En Ecuador, el cancer tiene una incidencia
creciente, ocupa la segunda causa de mortalidad general a continuacion de las
enfermedades cardiovasculares, lo cual significa un incremento econémico para

el sujeto que lo padece y, como consecuencia, también a su familia (5).

Los pacientes con cancer ameritan el cuidado bien sea por cuidadores formales,
como profesionales de la salud, o cuidadores informales como familiares de los
pacientes, siendo éstos ultimos, los mas comunes. Por tal motivo, el cuidado de
los pacientes con cancer puede generar un nivel de tensién elevado en los
cuidadores, entendiendo esto como la dificultad para cumplir con las
responsabilidades, expectativas y/o comportamientos del cuidado de la familia u
otras personas importantes (6). El cuidador es el individuo que acompafara al
paciente cuando éste desee llevar el proceso de su enfermedad en su domicilio,
por lo que este cuidador debe tener ciertas cualidades como ser responsable,

tener una buena relacion con el paciente e inspirar confianza.



De acuerdo con esto, el objetivo general del estudio fue analizar el ries

tension en el rol del cuidador de pacientes con cancer.

METODOS

Se tratd de una investigacion con enfoque cualitativo con disefio descriptivo ya
que permitié la caracterizacion del fenbmeno con el fin de establecer su
estructura o comportamiento. Tuvo un alcance fenomenoldgico, pues hace
referencia a las experiencias de vida del cuidador del paciente con cancer. El
estudio fue realizado en el canton Pelileo, parroquia Huambalo, Ecuador. Los
sujetos participantes del estudio fueron cuidadores de un paciente con cancer,
tomando como criterio de inclusion que tuvieran mas de 1 afios cuidando al
paciente de manera ininterrumpida. La informacién fue recolectada mediante
entrevistas semiestructuradas relacionadas con aspectos especificos del riesgo
de tensién en el rol del cuidador de pacientes con cancer, asi como las
expectativas del cuidador con relacion al cuidado proporcionado. Se realizaron
10 entrevistas, momento en el cual fue saturada la informacion, es decir, ya no
se encontré informacion adicional, diferente a la ya conseguida (7). El
procesamiento y analisis de la informacién recolectada se realiz6 mediante la
teoria fundamentada en los datos, identificandose categorias y subcategorias de
la palabra de los informantes claves; se realizo la triangulacion de la informacion
con fuentes de datos, otras teorias e investigadores previas relacionadas con el
tema de estudio. La investigacion tuvo como base los principios de autonomia,
respeto y confidencialidad. Ademas, se tomaron en cuenta los aspectos éticos
sefialados en la Declaracion de Helsinki, el mismo que aporta directrices al
manejo de investigaciones en seres humanos (8), por lo tanto, cada participante

firmoé un consentimiento informado antes de la recoleccidon de la informacion.

RESULTADOS

Del discurso de los informantes clave surgieron las siguientes categorias y
subcategorias de acuerdo al rol de tension que pueden presentar los cuidadores.
Categoria 1: Riesgo de tension



Subcategoria 1: Mi parte fisica: Con relacion a este riesgo, la mayoria
informantes sefalaron que han presentado diversas molestias fisicas tales
dolores en el cuerpo, cansancio e insomnio. Al respecto sefialaron: Pall
“Bueno de salud, la gripe normal, el malestar del cuerpo...cuando ya comencé
con el dolor de espalda ya no le pude levantar solita... mi esposo me ayudaba,
pero el también comenzo6 con dolor en la espalda y los 2 le llevamos al bafio,
ambos haciamos todo”. Peluche: “Bueno mi estado de salud como todavia no
estoy tan de edad muy avanzada, todavia me siento bien, dando gracias a Dios.
No me siento mal. Estoy todavia con buenas fuerzas para seguir adelante y esta
cuando Dios permita”. Juan: Cansancio del trabajo, solo cansancio. Ultimamente
recientemente, pero me duele un poquito las rodillas, pero de ahi nada.
Subcategoria 2: Me siento emocionalmente inestable

Con relacion al riesgo emocional, la mayoria de los participantes del estudio
presentaron alteraciones como tristeza y ansiedad. Asi lo manifestaron:
Palmera: “Un sentimiento de pena, de pesar, de verlo en ese estado que se
estaba deteriorando. Pues si, si, lloramos. Si, lloré y lloré porque, en si, si, era
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dificil...Emocionalmente si afecta un poquito. Maria: “... triste y uno ya no se
puede, ¢,como controlarse? O sea, uno ya a veces estando bien, conversan algo
triste yo ya se me sentaba a llorar”. Silvia: “Claro, o sea, viendo el caso viendo
sufrir a mi mama, claro que afecta la tristeza, llanto, 6sea uno se siente acabado.
De ver a un familiar que esté sufriendo, l6gicamente que se sufre, ¢no? Bastante
ansiedad, depresion no, impotencia”.

Subcategoria 3: El dinero.... La preocupacion constante

Con relacion al factor econémico, los participantes manifestaron que tuvieron
que dejar su sitio de trabajo, su profesidén, sus proyectos de emprender un
negocio, parar de trabajar por estar al cuidado de su familiar. Al respecto
sefalaron: Palmera: “Si, lo que pasa es que mi esposo, trabaja en la provincia
de Sucumbios es taxista alla, y por el motivo, que la mama justo se enferma ...
se decidié venir a ayudarnos con la mama...se dejo ahi esta el puesto” Peluche:
“Si porque esa es mi fuente de trabajo...ya ella llegué a irse de esta tierra ya
tocaria retomar de nuevo todo normalmente como estado mas antes...Proyectos
hay muchos, pero no sé si lleguemos a cumplir...” Juan: “En partes si, en los
econdémico y moralmente porque se pierden las ganas de trabajar, pierde las

ganas de seguir adelante a veces, piensas en tus hijos en tu familia y sigues para
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delante. Yo era bien ambicioso, yo queria tener mi casa bien arregladita,
terreno, buen carro y mi negocio propio.

Categoria 2: Expectativas

Subcategoria 1: La ansiada recuperacion

Con relacion a esta categoria, la mayoria de los cuidadores manifestaron que su
deseo era que su familiar se recupere gracias a los cuidados que ellos les
brindaban y de esta manera se pueda alargar un poco mas tiempo la vida de sus
familiares. Al respecto sefalaron: Palmera: “Que se recupere, que no avance
tanto la enfermedad, yo si queria que se recupere” Peluche: “Yo creo que con
mis cuidados espero que cada dia que pase, tratarle de ver una sonrisa a ella,
por ejemplo, estos dias que ha estado mal, justo ya se puso malita y uno le
desespera ...” Juan: “Ojala que con mi cuidado se pierda esa enfermedad. Yo
tengo esa meta algun rato, agarrar y decir sabes que cancer ya no tienes y ese
suerio tengo todavia”.

Subcategoria 2: Una ayuda econémica
Con relacion a la subcategoria de apoyo econdmico los participantes en cuestion

manifestaron que la comunidad les ayudo econdmicamente y de parte del estado
también recibieron ayuda mediante el convenio entre Solca, el Ministerio de
Salud Pdublica e IESS lo que permitié desenvolverse econdmicamente a los
cuidadores con la ayuda médica que les brindaron. Al respecto sefialaron:
Liliana: “La verdad no, nunca he recibido yo ayudas. A parte que cobra el bono
esta vez le salié el bono. Le cobra los 50 ddlares del bono y de ahi nunca he
recibido ayudas. Ana: “No, nada ninguna ayuda. Mi padre, tenia asi dinero, justo
estaba en ese tiempo si no hubiera sido por el Convenio, eso es demasiado
duro”. Margot: “No, mis hermanos, mi familia mas que todo, ellos nos han dado

la mano”.

ANALISIS

El riesgo de tension en el rol del cuidador se define como la susceptibilidad a
tener dificultades para cumplir con las responsabilidades de cuidado,
expectativas y/o comportamientos para la familia o personas importantes, lo que
puede comprometer la salud (6). Por ende, la responsabilidad de cuidar puede
ser asumida por un familiar, quien en general posee un vinculo con el receptor

del cuidado, esto es un padre, los hijos o el conyuge (9). El cuidado comprende



todas las actividades y relaciones orientadas a alcanzar los requerim
fisicos y emocionales tanto de nifios y adultos que se encuentran en €
dependiente (10). Un cuidador puede presentar diversas alteraciones de:
punto de vista fisiolégico tales como cansancio, dolor de espalda e insomnio;
debido a esto, los cuidadores deben realizar ajustes a su vida cotidiana,
generando rutinas facilitadoras y estrategias de afrontamiento (11).

Es importante resaltar que un cuidador también tiene una vida propia, por lo
tanto, el trabajo se le duplica, no solo con el cuidado de su paciente, sino también
llevando a cabo otras actividades propias de su vida; elementos que pueden
llevar a una sobrecarga fisica que le puede lesionar definitivamente. Por otra
parte, un cuidador, generalmente realiza tareas que implican fuerza en la
movilizacion del paciente; este uso de la fuerza sin precaucién puede, a la larga,

generar lesiones musculo esqueléticas.

Otro riesgo de tension en el rol del cuidador son las alteraciones emocionales
tales como tristeza y ansiedad, miedo, angustia, soledad e irritabilidad, culpa,
desesperanza y resentimiento (12). En este estudio se encontré que la mayoria
de las personas encargadas del cuidado, fueron mujeres, lo cual concuerda con
la mayoria de las investigaciones realizadas sobre el tema (13). De manera que
el rol del cuidador se considera muy estresante, sobretodo para cuidadores de
sexo femenino, lo cual es asociado muchas veces a sintomas depresivos y
afectaciéon de la salud en general (14). Por otra parte, los cuidadores con mayor
tiempo de cuidado tienen mayores niveles de ansiedad puesto que se hacen
cargo de una gran cantidad de tareas que los pueden poner en una situacion de
vulnerabilidad, como son los estados afectivos negativos, los cuales incrementan
el riesgo de sentirse emocionalmente atrapados, reflejandose en una

incapacidad para seguir atendiendo las demandas de su familiar enfermo (15).

Por lo anteriormente expuesto, es primordial que los cuidadores reciban terapia
psicolégica para evitar caer en tensiones emocionales y, de esta manera,
adaptarse positivamente a las condiciones de la vida que evoluciona con el
tiempo e implica cierta funcion adaptativa que permite afrontar las dificultades
(16). Una recomendacion util para que un cuidador tenga menor riesgo de
tensidbn emocional es que sea sustituido por otro cuidador por periodos de

tiempo; de ésta manera, los cuidadores pueden alternar sus tareas de cuidado



con realizacion de otras actividades recreativas, de distraccion, que les pe

recuperarse emocionalmente para volver a cuidar a su familiar.

Desde el punto de vista econdmico, las responsabilidades asociadas al rol del
cuidador implican una restructuracion de proyectos de vida, asi como la
modificacion de rutinas, habitos y estilos que puedan inferir de algiin modo con
el desarrollo de su funcién y atencién a su familiar (17). También es considerable
analizar la afectacion de la calidad de vida del cuidador por disminucién de los
ingresos econdémicos debido a la demanda de tiempo que se requiere para la
dedicacion del cuidado del paciente (18). No obstante, se agregan los gastos
familiares cotidianos y los cuidadores pierden su trabajo como resultado de las
demandas que impone la enfermedad, y por lo tanto reduce las fuentes de
ingresos y se convierte en un estresor significativo que se asocia con la carga
del cuidador (19). Asimismo, es importante el apoyo econdmico que puedan
recibir los cuidadores por parte de los demas familiares, ya que muchos de ellos
deben abandonar sus trabajos, sus proyectos de vida, para dedicarse por
completo a su enfermo. El contar con un apoyo econémico de la familia le permite
sufragar gasta importantes como consultas médicas o compras de

medicamentos (20).

Es importante resaltar que a nivel de Ecuador existen instituciones publicas y
privadas que proporcionan ayuda econdémica a los pacientes con alguna
enfermedad terminal. Dentro de éstas se encuentran el Ministerio de Salud
Publica (MPS), Solca y el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS), las
cuales mediante convenios garantizan el diagndéstico y tratamiento de patologias
oncoldgicas cumpliendo los protocolos médicos, los procedimientos técnicos,
administrativos y financieros establecidos para los pacientes pertenecientes a la
‘Red de Proteccion Solidaria para Apoyo Emergente en Situaciones
Catastroficas Individuales a Personas y Hogares Ecuatorianos”; brindando, de
esta manera, apoyo a personas y hogares ecuatorianos que atraviesan una
situacion emergente relacionada con siniestros socio- econémicos y de salud
(21).

Si bien es cierto, el cancer es considerada una enfermedad terminal, cuya
curacion va a depender del estadio en el que se encuentre la enfermedad, los
cuidadores entrevistados tuvieron una expectativa de recuperacion de sus

6



familiares pues consideran que mediante su atencién se va a aliviar el sufrin

tanto fisico como psicoldgico, siendo éste, un criterio fundamental para la c

de los cuidados paliativos y por ende una experiencia positiva (22). Un as,

principal dentro de la perspectiva de mejora se encuentra el acompafiamiento, el
cual es una parte valiosa en el cuidado de los pacientes con cancer ya que
permite observar la relacion estrecha entre el cuidador y su familia e influye de
forma positiva y también con observaciones de mejora (23). Teniendo en cuenta
el apoyo social es importante a la hora de determinar como afrontara, el paciente
oncolégico y su cuidador, entendiendo que el apoyo social puede influir en la
calidad de vida y el estrés (24). La familia es, habitualmente, el apoyo principal
con que cuenta un paciente para afrontar con éxito los problemas a que da lugar
la enfermedad, por lo que la existencia de apoyos y vigilancia en el entorno

familiar es una circunstancia relevante en el proceso de recuperacion (25).

Finalmente, en la economia familiar, la busqueda de recursos financieros es
fundamental para los casos de padecimiento como el cancer; inclusive los
familiares llegan a vender bienes materiales debido a que tienen que afrontar los
altos costos que en materia de diagndstico y tratamiento tienen las personas que
padecen la enfermedad (26). Muchos cuidadores cuentan con escaso apoyo
econdémico para realizar sus tareas de cuidado y su situacion socioecondmica se
complica, impidiéndoles disponer de asistencia contratada, lo que trae consigo

mayor dedicacion y permanente disponibilidad de atencion (27).

CONCLUSIONES

1. El riesgo de tension del cuidador se evidencié desde el punto de vista
fisiolégico, ya que la mayoria de los cuidadores presentaron diversas molestias
fisicas tales como dolores en el cuerpo, cansancio e insomnio. Desde el punto
de vista emocional, los cuidadores presentaron tristeza, ansiedad y, desde el
punto de vista econdémico, los cuidadores tuvieron que dejar su sitio de trabajo,

su profesién, sus proyectos de vida para dedicarse exclusivamente al paciente.



2. Los participantes de este estudio manifestaron que la comunidad les |
ayuda economicamente y de parte del estado también recibieron

mediante el convenio entre Solca, el Ministerio de Salud Publica e IESS.

3. Los cuidadores de pacientes con cancer tienen expectativas positivas con
relacion al alivio del sufrimiento de sus familiares, asi como la posibilidad de
recuperacion por los cuidados proporcionados. Los cuidadores encuentran
sentido en cuidar a su familiar, consideran aceptable asumir la responsabilidad
y el trabajo.

4. Es fundamental que un cuidador de paciente con cancer cuente con el soporte
de sus familiares, que les ayuden a sobrellevar el cuidado de su familiar,
enfrentando los diferentes cambios tantos fisioldégicos, emocionales vy
econdémicos que genera la tarea de cuidar y empleando estrategias de reemplazo

en el rol del cuidado.
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