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“ESTRES POR SOBRECARGA EN EL CUIDADOR INFORMAL DE
PACIENTES ONCOLOGICOS EN LA INSTANCIA DOMICILIARIA”

RESUMEN

Introduccion: el cuidador informal es la persona que brinda su ayuda y apoyo a
la persona con alguna discapacidad que dificulte el desarrollo normal de sus
actividades vitales, usualmente, son familiares o amigos quienes prestan los
cuidados. Objetivo: identificar el nivel de estrés por sobrecarga en el cuidador
informal de pacientes oncoldgicos en la instancia domiciliaria. Métodos: se
realizé una investigacion de tipo cualitativa, porque se basdé en mantener un
conversatorio con el cuidador informal, el investigador interactué con los sujetos
de estudio obteniendo respuestas a preguntas basadas en la experiencia de la
convivencia diaria con el paciente oncolégico. Asi mismo, la recoleccion de
informacion se realizé mediante una entrevista con el cuidador primario, quien
respondié varias preguntas que fueron grabadas con la autorizacién del individuo
entrevistado. Resultados: se identificO emociones como estrés mental,
sobrecarga fisica y social. Ademas, se establece que el cuidador informal o
primario dedica su tiempo al cuidado por término medio entre 6 a 24 horas al dia,
por lo cual la vida personal ha cambiado drasticamente, sus actividades diarias
ya no son llevadas en el mismo orden. Conclusién: se concluye que el estrés
por sobrecarga en el cuidador informal de pacientes oncolégicos en la instancia
domiciliaria, se ocasionan por el cambio drastico en la vida personal del cuidador,
es decir, la rutina diaria en combinacion con el cuidado del familiar llevo a un

agotamiento fisico y social.

PALABRAS CLAVES: CUIDADOR INFORMAL, CANCER, ESTRES,
SOBRECARGA



STRESS DUE TO OVERLOAD IN THE INFORMAL CAREGIVER OF
ONCOLOGICAL PATIENTS IN THE HOME INSTANCE

SUMMARY

Introduction: the informal caregiver is the person who provides help and support
to the person with some disability that hinders the normal development of their
vital activities, usually, it is family or friends who provide the care. Objective: to
identify the level of stress overload in informal caregivers of cancer patients at
home. Methods: a qualitative type of research was carried out, because it was
based on having a conversation with the informal caregiver, the researcher
interacted with the subjects of study obtaining answers to questions based on the
experience of daily coexistence with the oncology patient. Likewise, information
was collected through an interview with the primary caregiver, who answered
several questions that were recorded with the permission of the individual
interviewed. Results: emotions such as mental stress, physical and social
overload were identified. In addition, it is established that the informal or primary
caregiver spends an average of 6-24 hours a day on caregiving, whereby
personal life has changed drastically, their daily activities are no longer carried
out in the same order. Conclusion: it is concluded that stress overload in the
informal caregiver of cancer patients in the home setting is caused by the drastic
change in the caregiver's personal life, that is, the daily routine in combination

with the care of the family member led to physical and social exhaustion.

KEYWORDS: INFORMAL CAREGIVER, CANCER, STRESS, BURDEN



INTRODUCCION

El cuidador informal, también conocido como cuidador primario, es el sujeto que
brinda su ayuda y apoyo a la persona con alguna discapacidad que dificulte el
desarrollo normal de sus actividades vitales, usualmente, son familiares o
amigos quienes prestan la atencion en el hogar, convirtiéendose en algo comun
en todo el mundo(1,2). En muchos casos, toman este deber con poco o nada de
experiencia, dando como resultado un carga mayor en el cuidador(3). Por otra
parte, un paciente oncologico es aquel individuo que ha sido diagnosticada con
cancer y a causa de esto necesitara cuidados continuos para su recuperacion y
dependiendo de la etapa en la que se encuentre la patologia serd o no
dependiente(4).

Ahora bien, ser cuidador de un familiar conlleva complicaciones que genera un
gran impacto mental, fisico y social en la persona, tal parece que la carga de ser
cuidador dard una experiencia subjetiva que el individuo lo percibird como
estresante, provocando un cambio en la relacién cuidador-paciente(5), es decir,
el vinculo puede disminuir, haciendo que la ayuda brindada sea mas engorroso,
ademas, el prestar sus cuidados al paciente oncoldgico lleva mucho tiempo,
provocando una disminucién de interaccion con el entorno social, y en base a
esto, el estrés y las limitaciones sociales seran un factor vinculado a llevar a un
estado depresivo en la persona(6).Asi mismo, el cuidador informal tendra un
cambio drastico en su estilo de vida, se hara cargo de sus propias emociones,
como la angustia, soledad, o desesperanza frente a la situacién del paciente
oncoldgico y a su vez dara apoyo emocional y cuidado fisico sin olvidar sus
responsabilidades fuera de su nuevo rol, lo que comunmente resulta en una

carga para el cuidador informal(7).

Por su parte, en los ultimos afios, las personas con cancer son tratadas en un
entorno ambulatorio, debido a que, recientemente fueron aprobadas terapias por

via oral o infusiones breves e inmunoterapia una vez cada 2 o 3 semanas, de



igual manera, los pacientes eligieron agentes orales (89%) a intravenosos
(9,7%), aclarando que eligen este método, si la forma de este tratamiento no da
una respuesta negativa en su salud(8). A consecuencia del entorno ambulatorio,
son semanas o incluso meses que el paciente oncolégico no estara en contacto
con el personal de salud, y, por ende, seré el cuidador primario sera el encargado
del cuidado y vigilancia del usuario con cancer(9).

Cabe mencionar que el cuidador informal ademas de padecer estrés por
sobrecarga, puede sufrir de trastornos de suefio o cansancio, disminucion de su
apetito, consumo de alcohol y tabaco, lo que eventualmente deteriorara la salud
del cuidador y en consecuencia el cuidado no sera el esperado y por ende
reducird la calidad del vida del paciente oncolégico(10).

Debido a que el cuidador es realmente necesario para un resultado favorable en
el tratamiento del paciente oncologico, es imprescindible mantener la salud y
satisfaccion de los cuidadores informales(11,12). Eventualmente, es necesario
contar con una medida para valorar el impacto de la enfermedad y el tratamiento

para garantizar el bienestar de la persona(13).

De acuerdo a investigaciones realizadas, la sobrecarga en los cuidadores
informales implican graves problemas en su salud, ademés, se ha demostrado
gue la sobrecarga en el cuidador puede llevar al abandono, maltrato o abuso del
paciente oncologico(14). Segun Valencia en el 2017, se evidencio que, dentro
de los cuidadores informales o primarios de pacientes oncoldgicos con
dependencia, el 52% tienen sobrecarga, 69% estan casados, 63% se dedican al
hogar, 44% eran conyugues, 69% cuidaban de 8 a 16 horas diarias al familiar,
56% descansaban de 4 a 6 horas diarias, 44% cuidan nifios menores de un afio

y el 94% eran menores de 60 afios(15).

Por consiguiente, Guerra A. en el 2016, obtuvo que el grado de sobrecarga de
los cuidadores primarios de pacientes con cancer fue intensa (60%) y tuvieron
bajo autoestima (48%). Por su parte, el optimismo como factor modulador de la

resiliencia estuvo presente en un (84%) de los cuidadores y la inteligencia



emocional en un bajo grado de inteligencia (48%)(1). Ademas, el cuidador
primario se siente abrumado por asumir responsabilidades del paciente y la
incertidumbre de su futuro, posiblemente esto persista, ya que entre el 30 y 40%
de cuidadores informales continlan experimentando niveles graves de ansiedad

y depresion(16).

Ante esta situacion, el desarrollo de la investigacién es importante pues tiene
como objetivo identificar el nivel de estrés por sobrecarga en el cuidador informal

de pacientes oncoldgicos en la instancia domiciliaria.

METODO

La investigacion fue de tipo cualitativa, porque se basé en mantener un
conversatorio con el cuidador informal, el investigador interactué con los sujetos
de estudio obteniendo respuestas a preguntas basadas en la experiencia de la
convivencia diaria con el paciente oncoldgico(17). De la misma manera, fue
descriptiva porgue busco comprender los comportamientos y expectativas de la
poblacién de estudio utilizando como herramienta el didlogo con el cuidador

primario(18).

Se utiliz6 un muestreo no probabilistico, tipo cadena en forma lineal, puesto que
se selecciond una persona con las caracteristicas necesarias para este estudio
y a partir de esta se llegd a otro cuidador hasta conseguir la muestra
necesaria(19). Para establecer la muestra se utilizaron los siguientes criterios de
inclusién: cuidadores informales mayores de edad, sean o no familiares cercanos
al individuo con céancer, que deseen participar voluntariamente en la
investigacién, obteniendo como resultado un total de 8 participantes todos de
género femenino, del Cantdbn Ambato, Provincia Tungurahua, Ecuador. Por otra
parte, los criterios de exclusion empleados fueron cuidadores primarios menores

de edad y personas que no desearon participar en el estudio(20).

Para la recoleccion de informacion, se utilizé un disefio de campo(21) empleando
una entrevista semiestructurada con preguntas abiertas que duro de 15 a 20

minutos, ayudando a revelar la experiencia del cuidador informal referente al



estrés por sobrecarga en el cuidado de pacientes oncoldgicos en la instancia
domiciliaria, ademas, se explicd el proposito del estudio a los colaboradores
quienes proporcionaron su consentimiento informado, posterior a esto, la
entrevista fue grabada con la finalidad de mantener las respuestas veraces de
los participantes. Cabe resaltar que, por la pandemia, todos fueron entrevistados
en sus hogares.

Luego de realizar las entrevistas, estas fueron transcritas, permitiendo obtener
una informacion mas detallada de lo vivido por el cuidador informal durante el
tiempo que ha cuidado al paciente oncoldgico en la instancia domiciliaria. Para
realizar el analisis y procesamiento de datos fue necesario categorizar, sintetizar
y comparar la informacion con el fin de determinar las emociones y sentimientos

gue presenta el cuidador por la sobrecarga.

Para la categorizacién, subcategorizacion y codificaciéon de resultados se usé la
teoria de Baez y Tudela(22), quienes describen que para elaborar este esquema,
es de suma importancia trabajar en orden y clasificar las categorias de manera
que se relacionen entre si. Por otro lado, para el andlisis y resultados de la
investigacion se empled la triangulacion de la informacion, comparando los
resultados obtenidos en la investigacion con estudios previos que sustentaron o

contradijeron los datos adquiridos(23).

RESULTADOS

Se obtuvo como resultado que el nivel de estudio promedio fue bachillerato a
excepcion de un cuidador informal que solo termino la primaria. Ademas, en base
a lo narrado en las entrevistas, se identificd variables importantes como estrés

mental, sobrecarga fisica y social, las cuales son reflejadas en la Tabla N°1.

Tabla 1: Categorizacion, subcategorizacion y codificacién de resultados

Tema central Categoria Subcategoria Codificacion

Agotamiento




Estrés por sobrecarga en el
cuidador informal de pacientes
oncolégicos en la instancia

domiciliaria

Sobrecarga

Fisica

Desgaste

Exceso de tareas en
el hogar

Cuidado en el

domicilio
Dependencia

Cuidador Unico

Social

Recursos

econdmicos bajos

Emociones y

sentimientos

Estrés

Depresién

Perdida de la

autoestima
Desesperacion
Tristeza

Angustia

Fuente: Entrevista sobre estrés por sobrecarga a los cuidadores informales en la instancia domiciliaria

1. Sobrecarga fisica — social

El esfuerzo de aplicar cuidados continuos en la persona con cancer provoca un

desgaste o deterioro fisico en el cuidador, es decir, a medida que la enfermedad

avanza, el paciente se vuelve dependiente, ya no puede realizar sus actividades

fisiol6gicas béasicas y por ende esto lo asumira el cuidador, entonces, el cuidador




informal tendrd que hacerse cargo de sus actividades y de las del paciente
oncoldégico al mismo tiempo, obteniendo como resultado una sobrecarga fisica y
social(24,25).

Ahora bien, durante la entrevista el cuidador informal o primario, menciona que
dedica su tiempo al cuidado por término medio entre 6 a 24 horas al dia, la vida
personal ha cambiado drasticamente, sus actividades diarias ya no son llevadas
en el mismo orden, muchos dejan sus trabajos o estudios o ambos, llegando a
ser lo primordial el cuidado de su familiar. Como demuestra el testimonio de uno

de los entrevistados:

“vivia en Quito, me mudé para Ambato dejé mi negocio, rechacé muchas
ofertas de trabajo porque lo primordial es cuidar a mi mama...”, “no salgo con
mis amigos, a caminar o al cine, todo cambia cuando tienes un familiar que te

necesita 24/7...”

Asi mismo, cinco de las ocho personas entrevistadas manifiestan haber perdido
el control total de su vida desde que comenz6 la enfermedad de su familiar, todo
cambia, el cuidador esta a cargo de otra vida consumiendo su tiempo y energia,
que en muchas ocasiones la mayoria de personas no esta preparada para eso.

Segun el siguiente testimonio:

“...perdemos la individualidad, porque hay que ayudarla en casi todo,
limpieza, comida, y se complica mas después de cada quimioterapia, ya no

tienes tiempo para ti...”

Simultaneamente, al intentar compatibilizar las actividades diarias como cocinar,
salir a comer, trabajar o estudiar, en conjunto con el cuidado con del familiar,
mencionan que es muy dificil, obteniendo como resultado un agotamiento y
desgaste fisico por el exceso de tareas que tiene debido a que el familiar es

dependiente del cuidador.

‘intentar unir estas actividades es dificil, estresante y cansado, te agota no

solo fisicamente si no también mental...” (testimonio)



Finalmente, se obtuvo que la carga experimentada por parte del cuidador es
excesiva ya que el cuidador informal no tiene tiempo para el mismo, tres
cuidadores son estudiantes de los cuales uno tuvo que dejarlo para poder cuidar
de su familiar, los dos restantes intentan compatibilizar sus estudios con el
cuidado, asi mismo, tres cuidadores entrevistados trabajan, tienen hijos y al
mismo tiempo cuidan al paciente oncoldgico, sin embargo, dos cuidadores
mencionaron que dejaron sus trabajos para poder dedicarse al cuidado de su
familiar con céancer, pero, sus recursos econdémicos son bajos. Se puede
evidenciar que la carga en el cuidador es excesiva, no obstante, las personas
entrevistadas manifestaron que no dejarian a sus familiares a cargo de otras
personas porque ellos ya los conocen y saben las necesidades de la persona

afectada con cancer.
2. Emociones y sentimientos — estrés

Cuidar de una persona oncoldgica, independientemente de la fase en la que se
encuentre, provocara problemas emocionales en el cuidador informal, lo cual
genera un estrés tan alto, que llega a presentar baja autoestima, soledad, tristeza
y desesperacion por intentar manejar la situacion en la que se encuentra,
eventualmente el cuidador informal necesita apoyo para mantener una buena
salud mental(26,27).

Entonces, el cuidador va a sentirse estresado, a tal punto de no poder dormir,
segun la literatura, el cuidador informal generalmente se aisla de las demas
personas, dando como resultado sentimientos negativos, incluso puede llegar a
padecer depresidén(28), donde cuatro de las ocho personas mencionan que en el
transcurso de la enfermedad de su familiar han presentado muchas emociones
negativas a tal punto de llegar a aislarse de personas cercanas a ellos y solo
dedicarse al cuidado de la persona con cancer, sin embargo, en muchas
ocasiones para evitar emociones negativas o una sobrecarga mental, buscan
algun método para sobresalir ya sea leyendo, escuchando mdusica o intentar

interactuar con sus demas familiares.



DISCUSION

Este estudio cualitativo aplicado a los cuidadores informales de pacientes
oncoldgicos, evidencio que tienen un estrés por sobrecarga relevante desde el
inicio de la enfermedad del familiar. Definitivamente, ser cuidador sin tener el
conocimiento adecuado puede llegar a ser agotador, sin duda, el cuidador relata
sus actividades como algo estresante de su vida, debido a que ahora ya no es
responsable solo de si mismo, sino también del usuario oncolégico, afectando el

entorno del cuidador primario de manera fisica, social y psicolégica.

En cuanto a emociones y sentimientos en el cuidador informal, la principal
emocion negativa es el estrés, el mismo que conllevara a diferentes situaciones
como la ansiedad, menor satisfaccion de la vida, soledad, tristeza, depresion,
entre otros, entonces, se definira al estrés como una tension emocional o fisica,
el cual puede ser provocado por algun pensamiento que haga sentir frustrado,
enojado o nervioso a la persona afectada, es decir dafiara la salud psicolédgica
del cuidador informal(29).

Asi pues, Heckel, Fennell, et al. en el 2018, muestran que el autoestima del
cuidador va disminuyendo desde los primeros meses, de manera similar,
obtuvieron una muestra de cuidadores con indice de riesgo de depresion, estos
cuidadores eran jovenes y tenian mas personas en sus hogares(30).

Del mismo modo, Khan, Mayamol y Chaturvedi, en el 2019, mencionan que el
cuidador no tiene tiempo para cuidarse a si mismo, la experiencia de brindar
cuidados les quito energia y entusiasmo, la mayoria de cuidadores se sentian
tensos, ansiosos y deprimidos que pierden la esperanza y el interés de cuidar al
paciente oncologico(9), lo que coincide con los resultados obtenidos en la
presente investigacion ya que durante entrevista los sujetos mostraron los
mismos sintomas de desgaste emocional. Se puede decir entonces que, el
estado emocional de los cuidadores con cancer si van cambiando al paso del

tiempo.



Por otro lado, la sobrecarga del cuidador es un estado de agotamiento y
cansancio que afectara a las actividades diarias de la persona, como las
relaciones sociales, trabajo y estudio, en otras palabras, el cuidador notara la

influencia negativa de ser un cuidador(31).

Como lo demuestra, Yingying, Simons, et al., en el 2021, encontraron que el
cuidador informal al cuidar usuarios oncolégicos, tiene dificultades al equilibrar
sus necesidades con las del paciente, teniendo como resultado la sobrecarga de
trabajo, lo que causo falta de tiempo para su propio descanso y un deterioro en
su estado de salud, al paso del tiempo el cuidador primario tuvo como
consecuencia insomnio, cansancio y cefalea. Ademas, para lograr un equilibrio
entre el trabajo y los cuidados a su familiar, se vieron obligados a pedir un horario
de trabajo con menos horas o en definitiva abandonarlo, lo que genero tristeza y

ansiedad por el costo medico futuro(10).

Entonces, en base a estas investigaciones y los resultados obtenidos en la
investigacion, la sobrecarga en el cuidador tanto fisicas como sociales son
realmente excesivas, es decir, los resultados demuestran que los investigadores
se basan en los factores que conllevan al estrés y sobrecarga, tales como el
nuevo estilo de vida del cuidador, su trabajo, sus emociones. Cabe mencionar
gue las horas que dedican los cuidadores a la atencién del paciente oncoldgico

parte desde 6 a 24 horas diarias.

Por dltimo, Shiraz y Brakey en el 2017, realizaron una entrevista a ocho
cuidadores, los cuales en su mayoria eran mujeres, algunos tenian una
educacién universitaria, estaban casados o vivian con una pareja y trabajaban a
tiempo completo(32), asi mismo, Kleijin, Lissenberg, et al., en el 2021, obtuvieron
gue la edad media fue de 62 afios, la mayoria de cuidadores eran mujeres, tenian
hijos y estaba a cargo de un paciente oncologico en tratamiento(33), se puede
decir que hay similitudes entre las investigaciones realizadas y los resultados

encontrados en la investigacion ya que de manera similar se obtuvo que es el



sexo femenino el encargado del cuidado, el nivel de estudio promedio fue
bachillerato a excepcién de uno y todos eran familiares del paciente con cancer.

CONCLUSIONES

Se identifico el estrés por sobrecarga en el cuidador informal de pacientes
oncoldgicos en la instancia domiciliaria, se ocasionan por el cambio drastico en
la vida personal del cuidador, es decir, la rutina diaria en combinacion con el
cuidado del familiar llevo a un agotamiento fisico y social, dando como resultado
una sobrecarga en el cuidador, que con el paso del tiempo afectara a su estado
emocional provocandole estrés, y posteriormente traera consecuencias en su

estado de salud.

Ademas, los cuidadores describieron su experiencia como estresante pero que
con el progreso de la enfermedad se van adaptando, sin embargo, el estrés y la
sobrecarga que sienten no cambian, dado que el cuidado al familiar siempre sera
concentrado en una sola persona, y en la mayoria de los casos pocas son las
personas que tienen el apoyo de sus demas familiares. Por otra parte, se
determind el nUmero de horas diarias que emplea el cuidador informal al cuidado
del paciente oncolégico, siendo esta de 6 a 24 horas al dia, demostrando con
esto que la cantidad de horas de cuidado es un factor mas que provocara un
estrés y sobrecarga en el cuidador primario.

Se ha determinado también que los efectos emocionales que presentan los
cuidadores de pacientes oncoldgicos provocan provocara perdida del
autoestima, angustia, desesperacion y tristeza que al no ser tratados

adecuadamente pueden llegar a generar depresion.
RECOMENDACIONES

Es fundamental comprender el estrés y sobrecarga que soporta el cuidador
informal durante el transcurso de la enfermedad del paciente oncoldgico, los
profesionales de la salud deben enfocarse no solo en el usuario con cancer, sino

también en el cuidador de esta persona, ya que la mejora del paciente dependera



mucho del cuidado que este reciba, en otras palabras, si la esfera biopsicosocial
del cuidador no esta bien, la calidad de vida del paciente tendra efectos

negativos.

Por ello, se debera extender estudios experimentales en base a estrés por
sobrecarga en el cuidador informal de pacientes con cancer, esto debido a que
la mayoria de investigadores se inclinan a la investigacion del mismo problema,

pero enfocandose en pacientes con demencia.
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