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Resumen  

Palabras clave: cuidador, cáncer, estrés, sobrecarga Introducción: el cuidador informal es la persona que brinda su Abstract 

ayuda  y  apoyo  a  la  persona  con  alguna  discapacidad  que Introduction: the informal caregiver is the person who provides dificulte  el  desarrollo  normal  de  sus  actividades  vitales, help and support to the person with a disability that hinders the usualmente, son familiares o amigos quienes se encargan de la normal  development  of  their  vital  activities,  usually,  they  are atención del paciente oncológico. Objetivo: identificar el nivel de family  or  friends  who  are  in  charge  of  caring  for  the  cancer estrés  por  sobrecarga  en  el  cuidador  informal  de  pacientes patient. Objective: to identify the level of stress due to overload oncológicos en la instancia domiciliaria. Métodos: se realizó una in the informal caregiver of cancer patients at home. Methods: a investigación cualitativa con enfoque fenomenológico, utilizando qualitative  research  with  a  phenomenological  approach  was un muestreo no probabilístico, tipo cadena en forma lineal. Para carried out, using a non-probabilistic, linear chain-type sampling. 

la  recolección  de  información,  se  utilizó  un  diseño  de  campo, For  the  collection  of  information,  a  field  design  was  used, empleando  una  entrevista  semiestructurada  a  8  participantes, employing a semi-structured interview with 8 participants, where donde  posteriormente  fueron  transcritas,  permitiendo  realizar they  were  subsequently  transcribed,  allowing  a  categorization, una  categorización,  subcategorización  y  codificación  de subcategorization  and  coding  of  results. Results:  informal resultados. Resultados:  los  cuidadores  informales  dedican  un caregivers spend 6 to 24 hours a day caring for cancer patients, tiempo  de  6  a  24  horas  diarias  en  la  atención  del  paciente since  as  the  disease  progresses,  the  patient  becomes oncológico,  ya  que  a  medida  que  la  enfermedad  avanza,  el dependent,  needing  assistance  with  nutrition  and  hygiene, paciente  se  vuelve  dependiente  necesitando  asistencia  en  la generating  physical  overload,  which  caused  desertion.  student nutrición  e  higiene  generando  una  sobrecarga  física,  que and job resignation, becoming the primary care of their relative, ocasionó deserción estudiantil y renuncia laboral, llegando a ser also due to the absence of academic training, informal caregivers lo primordial el cuidado de su familiar, además por la ausencia presented emotional disorders such as stress, low self-esteem, formación  académica  los  cuidadores  informales  presentaron loneliness,  depression  Gand  insomnia. Conclusion: the stress trastornos emocionales como estrés, baja autoestima, soledad, due to overload in the informal caregiver of oncology patients at depresión e insomnio. Conclusión: el estrés por sobrecarga en home is caused by the drastic change in the personal life of the el  cuidador  informal  de  pacientes  oncológicos  en  la  instancia caregiver, that is, the daily routine in combination with the care of domiciliaria,  se  ocasionan  por  el  cambio  drástico  en  la  vida the relative leads to physical exhaustion and Social. 

personal del cuidador, es decir, la rutina diaria en combinación Keywords: caregiver, cancer, stress, burden 

con el cuidado del familiar lleva a un agotamiento físico y social. 
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Ante esta situación, la investigación actual  tiene como objetivo identificar  el  nivel  de  estrés  por  sobrecarga  en  el  cuidador El cuidador informal, también conocido como cuidador primario, informal de pacientes oncológicos en la instancia domiciliaria. 

es el sujeto que brinda su ayuda y apoyo a la persona con alguna discapacidad  que  dificulte  el  desarrollo  normal  de  sus MÉTODOS 

actividades vitales, usualmente, son familiares o amigos quienes La  investigación  fue  de  tipo  cualitativa  con  la  utilización  del prestan  la  atención  en  el  hogar  (1,2),  con  poco  o  nada  de método  fenomenológico  propuesto  por  Edmund  Husserl, 

experiencia y sin preparación académica, dando como resultado centrado en la descripción y en el análisis de los contenidos de una  carga  mayor  en  el  cuidador,  ya  que  en  los  pacientes las  vivencias,  por  medio  un  conversatorio  con  el  cuidador oncológicos  se  necesitan  cuidados  continuos  para  su 

informal,  el  investigador  interactuó  con  los  sujetos  de  estudio, recuperación y dependiendo de la etapa en la que se encuentre obteniendo  respuestas  a  preguntas  basadas  en  la  experiencia la patología seran o no dependientes (3,4). 

diaria  con  el  paciente  oncológico,  permitiendo  conocer  las experiencias por medio de los relatos y anécdotas (17-19). 

El  cuidador  del  paciente  oncológico  presenta  complicaciones que generan un gran impacto mental, físico y social, provocando Se  utilizó  un  muestreo  no  probabilístico,  tipo  cadena  en  forma un cambio en la relación cuidador-paciente, con una disminución lineal,  puesto  que  se  seleccionó  una  persona  con  las de  interacción  con  el  entorno  social,  que  originan  estrés, características necesarias para este estudio y a partir de esta se limitaciones  sociales,  ansiedad  y  depresión  (6).  El  cuidador llegó a otro cuidador hasta conseguir la muestra necesaria (20). 

informal  tendrá  un  cambio  importantes  en  su  estilo  de vida, se Para  establecer  la muestra  se  utilizaron  los  siguientes  criterios hará  cargo  de  sus  propias  emociones,  como  la  angustia, de inclusión: cuidadores informales mayores de edad, sean o no soledad,  o  desesperanza  frente  a  la  situación  del  paciente familiares  cercanos  al  individuo  con  cáncer,  que  deseen oncológico  y  a  pesar  de  estas  dificultades,  deberá    dar  apoyo participar voluntariamente en la investigación, obteniendo como emocional  y  atención  ocasionando  una  carga  para  el  cuidador resultado un total de 8 participantes todos de género femenino, informal (7). 

del  Cantón  Ambato,  Provincia  Tungurahua,  Ecuador.  Por  otra parte,  los  criterios  de  exclusión  empleados  fueron  cuidadores Los  pacientes  oncológicos  reciben  tratamiento  ambulatorio  en primarios  menores  de  edad  y  personas  que  no  desearon una  Unidad  de  aplicación  Externa  de  Quimioterapia,  sin participar en el estudio (21). 

necesidad  de  permanecer  hospitalizado,  con  un  período  de infusión  que  puede  ser  de  30  minutos  hasta  varias  horas  y Para  la  recolección  de  información,  se  utilizó  un  diseño  de extenderse  al  domicilio  del  paciente  con  el  uso  de  las  bombas campo  (22)  empleando  una  entrevista  semiestructurada  con mecánicas  de  infusión  llamadas  “infusores”.  Con  estos preguntas  abiertas  que  duro  de  15  a  20  minutos,  ayudando  a dispositivos  es  posible  administrar  durante  varios  días revelar  la  experiencia  del  cuidador  informal  referente  al  estrés medicamentos antineoplásicos o dar el apoyo intravenoso para por  sobrecarga  en  el  cuidado  de  pacientes  oncológicos  en  la manejo del dolor o antiemético (8). En el entorno ambulatorio, el instancia domiciliaria, además, se explicó el propósito del estudio cuidador primario será el encargado del paciente (9). 

a  los  colaboradores  quienes  proporcionaron  su  consentimiento informado,  posterior  a  esto,  la  entrevista  fue  grabada  con  la El cuidador informal además de presentar estrés por sobrecarga, finalidad  de  mantener  las  respuestas  veraces  de  los 

puede  sufrir  de  trastornos  de  sueño  o  cansancio,  hiporexia, participantes.  Cabe  resaltar  que,  por  la  pandemia  de  la consumo de alcohol y tabaco, lo que eventualmente deteriorara enfermedad  por  coronavirus  2019   (COVID-19),  todos  fueron la  salud  del  cuidador  y  en  consecuencia  el  cuidado  no  será  el entrevistados en sus hogares. 

esperado  y  reduciendo  la  calidad  del  vida  del  paciente oncológico (10). 

Luego  de  realizar  las  entrevistas,  estas  fueron  transcritas, permitiendo obtener una información más detallada de lo vivido Debido  a  que  el  cuidador  es  realmente  necesario  para  un por  el  cuidador  informal,  durante  el  tiempo  convivido  con  el resultado favorable en el tratamiento del paciente oncológico, es paciente oncológico en la instancia domiciliaria. Para realizar el imprescindible  mantener  la  salud  fisica,  emocional  y  la análisis  y  procesamiento  de  datos  fue  necesario  categorizar, satisfacción de los cuidadores informales (11-13). La sobrecarga sintetizar y comparar la información con el fin de determinar las en  los cuidadores  informales  implican  graves  problemas  en  su emociones  y  sentimientos  que  presenta  el  cuidador  por  la salud,  además,  se  ha  demostrado  que  la  sobrecarga  en  el sobrecarga. 

cuidador  puede  llevar  al  abandono,  maltrato  o  abuso  del paciente  oncológico  (14).  Según  Valencia  et al.,  se  evidenció Para  la  categorización,  subcategorización  y  codificación  de que,  dentro  de  los  cuidadores  informales  o  primarios  de resultados  se  usó  la  teoría  de  Báez  y  Tudela  (23),  quienes pacientes  oncológicos  con  dependencia,  el  52%  tienen 

describen  que  para  elaborar  este  esquema,  es  de  suma sobrecarga,  69%  cuidaban  de  8  a  16  horas  diarias  al  familiar, importancia  trabajar  en  orden  y  clasificar  las  categorías  de 56% descansaban de 4 a 6 horas diarias (15). 

manera que se relacionen entre sí, basándose en esta teoría, se identificó  dos  categorías:  sobrecarga  (subcategoría  física  y Guerra  et al.,  obtuvo  que  el  grado  de  sobrecarga  de  los social),  y  emociones  y  sentimientos  (subcategoría  estrés).  Por cuidadores primarios de pacientes con cáncer fue intensa (60%) otro  lado,  para  el  análisis  y  resultados  de  la  investigación  se y  tuvieron  bajo  autoestima  (48%).  Por  su  parte,  el  optimismo empleó  la  triangulación  de  la  información,  comparando  los como  factor  modulador  de  la  resiliencia  estuvo  presente  en  un resultados  obtenidos  en  la  investigación  con  estudios  previos (84%) de los cuidadores y la inteligencia emocional en un bajo que sustentaron o contradijeron los datos adquiridos (24). 

grado  (48%)  (1).  Además,  el  cuidador  primario  se  siente abrumado  por  asumir  responsabilidades  del  paciente  y  la 

 

incertidumbre  de su futuro,  posiblemente  esto  persista, ya  que entre  el  30-40%  de  cuidadores  informales  continúan 

experimentando niveles graves de ansiedad y depresión (16). 
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terminó  la  primaria.  Además,  en  base  a  lo  narrado  en  las RESULTADOS Y ANÁLISIS  

entrevistas, se establecieron dos categorías:  sobrecarga física y  social,  emociones  y  sentimientos-estrés,  las  cuales  son reflejadas en la Tabla 1. 

Se obtuvo como resultado que el nivel de estudio promedio fue bachillerato  a  excepción  de  un  cuidador  informal  que  solo Tabla 1: Categorización, subcategorización y codificación de resultados 

 

Sobrecarga física-social  

difícil,  obteniendo  como  resultado  un  agotamiento  y  desgaste físico por el exceso de tareas que tienen debido a que el familiar El esfuerzo del cuidador en la atención permanente  del paciente es dependiente del cuidador. 

oncológico provoca un deterioro físico, ya que a medida que la enfermedad  avanza,  el  paciente  se  vuelve  dependiente,  ya  no 

 “Intentar unir estas actividades es difícil, estresante y cansado, puede  realizar sus  actividades fisiológicas  básicas  como como te agota no solo físicamente si no también mental…” (testimonio) nutrición  e  higiene y  por  lo  tanto  debe  ser  asumidas  por  el cuidador, generando una sobrecarga física (25,26). 

Finalmente, se obtuvo que la carga experimentada por parte del cuidador es excesiva, ya que el cuidador informal no tiene tiempo Durante la entrevista el cuidador informal o primario, menciona para  el  mismo,  tres  cuidadores  son  estudiantes    de  los  cuales que dedica su tiempo al cuidado por término medio entre 6 a 24 

uno  tuvo  que  abandonar  su  carrera,  para  poder  cuidar  a  su horas  al  día,  la  vida  personal  ha cambiado  drásticamente,  sus familiar, los dos restantes intentan combinar sus estudios con el actividades  diarias  ya  no  son  llevadas  en  la  misma  prioridad cuidado,  así  mismo,  tres  cuidadores  entrevistados  trabajan, orden,  con  deserción  estudiantil  y  renuncia  laboral,  llegando  a tienen hijos y al mismo tiempo cuidan al paciente oncológico, sin ser  lo  primordial  el  cuidado  de su familiar.  Como demuestra  el embargo, dos cuidadores mencionaron que dejaron sus trabajos testimonio los entrevistados: 

para poder dedicarse al cuidado de su familiar con cáncer, pero sus 

recursos 

económicos 

disminuyeron 

bruscamente 

 “Vivía en Quito, me mudé para Ambato dejé mi negocio, rechacé ocasionado dificultades socioeconómicas. Se puede evidenciar muchas  ofertas  de  trabajo  porque  lo  primordial  es  cuidar  a  mi que  la  carga  en  el  cuidador  es  excesiva,  no  obstante,  las mamá…”,  “no salgo con  mis  amigos,  a  caminar  o  al  cine, todo personas entrevistadas manifestaron que: 

 cambia cuando tienes un familiar que te necesita 24 horas/7 días a la semana…” 

 “No dejaríamos a nuestros familiares a cargo de otras personas porque ellos ya los conocemos y sabemos sus necesidades”. 

Así  mismo,  cinco  de  las  ocho  personas  entrevistadas 

manifiestan haber perdido el control total de su vida desde que EMOCIONES Y SENTIMIENTOS-ESTRÉS 

comenzó  la  enfermedad  de  su  familiar  .  Según  los  siguientes testimonios: 

El cuidador informal  del paciente oncológico presenta trastornos emocionales,  porque  la  sobrecarga  de  las  actividades  en  la 

 “Todo  cambia,  el  cuidador  está  a  cargo  de  otra  vida atención del paciente oncologico provoca una reacción de miedo consumiendo su tiempo y energía, que en muchas ocasiones la e incertidumbre, que a diferencia de los cuidadores formales, no mayoría de personas no estamos preparada para eso” 

cuentan  con  la  formación  académica  necesaria,  ocasionando baja autoestima, soledad, depresión e insomnio (27,28). Con el 

 “Perdemos la individualidad, porque hay que ayudar al paciente progreso  de  la  enfermedad  se van  adaptando, sin  embargo,  el en casi todo, limpieza, comida, y se complica más después de estrés  y  la  sobrecarga  que  sienten  no  cambian,  dado  que  el cada quimioterapia, ya no tienes tiempo para ti…” 

cuidado  al  familiar  siempre  será  concentrado  en  una  sola persona .  El  cuidador  informal  generalmente  se  aísla  de  las Durante el análisis de las actividades diarias del cuidador como demás personas, incrementando los trastornos emocionales que cocinar,  salir  a  comer,  trabajar  o  estudiar,  en  conjunto  con  el cuidado con del familiar, los cuidadores mencionan que es muy 30 



influyen  negativamente  en  la  atención  del  paciente  oncológico trabajo  con  menos  horas  o  en  definitiva  abandonarlo,  lo  que (29), donde cuatro de las ocho personas mencionan que:  

generó tristeza y ansiedad por el costo del tratamiento (10). 

 “Durante  en  el  transcurso  de  la  enfermedad  de  mi  familiar, En  la  investigación  de  Mishra  et  al.,  (33)  establecieron  que  los presenté mucha tristeza, miedo, sentimiento de culpa a tal punto cuidadores  informales  de  pacientes  oncológicos  desarrollan de llegar a aislarme de las personas cercanas y solo dedicarse ansiedad,  depresión,  aislamiento,  miedo  y  dificultades al cuidado mi papá” 

financieras,  en  forma  similar  el  estudio  de  Kleijn  et  al.,  (34) evidenciaron  que  los  efectos  negativos  del  cuidador  de  los 

 “Toda la atención de mi familiar la realizó yo sola y en muchas pacientes  oncológicos  sobre  el  bienestar  psicológico  incluyen ocasiones para evitar sentirme mal, buscaba algún método para aumento  de  la  angustia  emocional,  ansiedad,  depresión  (con sobresalir  ya  sea  leyendo,  escuchando  música  o  intentar  salir tasas  de  hasta  el  40%  en  el  caso  de  cuidados  paliativos), con otros familiares”. 

sentimientos  de  impotencia,  pérdida  de  control,  signos  de trastorno 

de 

estrés 

postraumático, 

incertidumbre 

y 

Discusión  

desesperanza. Aunque ser un cuidador también puede generar 

Este estudio cualitativo aplicado a los cuidadores informales de cambios  psicológicos  positivos  como  el crecimiento  personal  y pacientes  oncológicos,  evidenció  que  tienen  estrés  por el  desarrollo  de  resiliencia  o  capacidad  para  adaptarse  a  las sobrecarga  relevante  desde  el  inicio  de  la  enfermedad  del situaciones adversas con resultados adecuados. 

familiar. Definitivamente, ser cuidador sin tener el conocimiento adecuado  puede  llegar  a  ser  agotador,  sin  duda,  el  cuidador CONCLUSIONES 

relata sus actividades como estresantes, debido a que ahora ya En la investigación actual el estrés por sobrecarga en el cuidador no  es  responsable  solo  de  sí  mismo,  sino  también  del  usuario informal de pacientes oncológicos en la instancia domiciliaria, se oncológico,  afectando  el  entorno  del  cuidador  primario  de ocasiona por el cambio drástico en la vida personal del cuidador, manera física, social y psicológica. 

es  decir,  la  rutina  diaria  en  combinación  con  el  cuidado  del familiar  que  ocasionó  agotamiento  físico  y  social,  dando  como En cuanto a emociones y sentimientos en el cuidador informal, resultado  una  sobrecarga  en  el  cuidador,  que  con  el  paso  del la  principal  emoción  negativa  es  el  estrés,  que  ocasionó tiempo  afectó  a  su  estado  emocional  provocando  estrés,  baja diferentes situaciones como la ansiedad, menor satisfacción de autoestima, soledad, depresión e insomnio 

la  vida,  disminución  de  la  autoestima,  soledad,  tristeza, Además,  los  cuidadores  describieron  su  experiencia  como depresión (30), similar a Heckel et al., donde evidenciaron que estresante  pero  que  con  el  progreso  de  la  enfermedad  se  van el autoestima del cuidador va disminuyendo desde los primeros adaptando, sin embargo, el estrés y la sobrecarga que sienten meses acompañado de  índice de riesgo de depresión (31). 

no  cambian,  dado  que  el  cuidado  al  familiar  siempre  será En la investigación actual los cuidadores evidenciaron síntomas concentrado en una sola persona, y en la mayoría de los casos de  desgaste  emocional,  baja  autoestima,  soledad,  depresión  e pocas  son  las  personas  que  tienen  el  apoyo  de  sus  demás insomnio, similar a Joad et al., que establecen que el cuidador familiares.  Por  otra  parte,  se  determinó  el  número  de  horas no  tiene  tiempo  para  satisfacer  sus  necesidades  básicas diarias que emplea el cuidador informal al paciente oncológico, personales  con  un    autocuidado  deficiente,  por  el  agotamiento son de 6 a 24 horas al día, demostrando con esto que la cantidad durante  la  aplicación  de  los  cuidados  del  familiar  enfermo, de horas de cuidado es un factor más que provocara un estrés y debido  a  estas  razones  la  mayoría  de  cuidadores  se  sentían sobrecarga en el cuidador primario. 

tensos, ansiosos y deprimidos con pérdida de la esperanza y el RECOMENDACIONES 

interés de cuidar al paciente oncológico (9), 

Es fundamental comprender el estrés y sobrecarga que soporta La  sobrecarga  del  cuidador  es  un  estado  de  agotamiento  y el cuidador informal durante el transcurso de la enfermedad del cansancio  que  afecta  a  las  actividades  diarias  de  la  persona, paciente  oncológico,  por  lo  que  los  profesionales  de  la  salud como  las  relaciones  sociales,  trabajo  y  estudio,  es  decir, deben enfocarse no solo en el usuario con cáncer, sino también alteraciones  emocionales  que  influyen  negativamente  en  la en el cuidador, ya que la mejoría del paciente dependerá mucho atención del paciente oncológico (32). 

del  cuidado  que  este  reciba,  es  decir,  las  alteraciones  de  la esfera biopsicosocial del cuidador, influyen negativamente sobre Cai  et  al.,  encontraron  que  el  cuidador  informal  del  paciente la  atención  del  paciente  oncológico.  Por  estas  razones,  se oncológico, tiene dificultades al equilibrar sus necesidades con deberá  continuar  con  las  investigaciones  en  base  a  estrés  por las  del  paciente,  teniendo  como  resultado  la  sobrecarga  de sobrecarga  en  el  cuidador  informal  de  pacientes  con  cáncer, trabajo, lo que causa falta de tiempo para su propio descanso y resaltando  el  adecuado  proceso  educativo  de  los  cuidadores un  deterioro  en su  estado  de salud  con  insomnio,  cansancio  y para  desarrollar  las  competencias  básicas  del  proceso  de cefalea. Además, para lograr un equilibrio entre el trabajo y los atención de los pacientes oncológicos  

cuidados a su familiar, se vieron obligados a pedir un horario de REFERENCIAS  
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