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Sobrecarga del cuidador primario de pacientes con cancer terminal

Overload of the Primary Caregiver of Patients with Terminal Cancer
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Cidronio Albavera-Herndndez,” Cinthya Nayeli Medina-Galicia,” Elena Espin-Paredes.”

Resumen

Objetivo: identificar factores asociados y nivel de sobrecarga del cuidador primario de pacientes
con cdncer terminal. Métodos: estudio transversal analitico, se evaluaron 151 cuidadores primarios
de pacientes con cdncer terminal, de mayo a noviembre de 2018, atendidos en el Hospital General
Regional con Medicina Familiar No. 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social en Cuernavaca,
Morelos, México. La sobrecarga se evalu6 mediante la Escala de Zarit. Para el andlisis se calcula-
ron frecuencias, porcentajes, medianas y limites. Para la comparacién entre variables se utiliz6 la
prueba estadistica de %* o exacta de Fisher y U de Mann Whitney. Se realiz6 estadistica inferencial
mediante ajuste de un modelo de regresion logistica. Resultados: 33.77% tenia sobrecarga del
cuidador primario. El cdncer urolégico y ginecolégico se relacioné con mayor sobrecarga. En el
andlisis multivariado se encontré que cuando el cuidador primario es un hijo, aumenta 4.45 veces
mis la posibilidad de sobrecarga, asi como el hecho de ser familiar de segundo y tercer grado (4.37
veces); la escolaridad bésica-preparatoria y licenciatura reduce la posibilidad de sobrecarga un 89%
y 93%, respectivamente. Conclusiones: un nimero importante de cuidadores primarios presentd
sobrecarga, el factor asociado fue el parentesco, dicha sobrecarga disminuye cuando hay una mayor
preparacién académica.
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Summary

Objective: to identify associated factors
and level of primary caregiver overload
in patients with terminal cancer. Meth-
ods: cross-sectional analytical study, 151
primary caregivers of patients with ter-
minal cancer were assessed, from May to
November 2018, attending the Regional
General Hospital No. 1 with Family
Medicine of the Mexican Institute of
Social Security in Cuernavaca, Morelos,
Mexico. Overload was assessed using the
Zarit Scale. Frequencies, percentages,
medians and limits were calculated for the
analysis. Variables were compared using
the ? or Fisher’s exact and the statistical
Mann-Whitney U test. Inferential statis-
tics were performed by fitting a logistic
regression model. Results: 33.77% of the
primary caregivers had overload. Urologic
and gynecologic cancer were related to
greater overload of the caregiver. In the
multivariate analysis it was found that
when the primary caregiver is a child, the
possibility of overburden increases 4.45
times more, as well as the fact of being
a second and third degree relative (4.37
times); basic-high school and bachelor’s
degree schooling reduce the possibility
of overburden by 89% and 93%, respec-
tively. Conclusions: a significant number
of primary caregivers presented overload,
the associated factor was kinship, such
overburden decreases when there is a
higher academic preparation.

Keywords: Terminally Ill; Stress Psycho-
logical; Psychological Distress; Caregivers

Introduccion

Las metdstasis son la principal causa de
muerte por cancer. El cdncer terminal es
una patologia avanzada, gradual e irre-
versible, que no responde a tratamientos
médicos curativos.'?

Segtin estadisticas de la Organi-
zacién Mundial de la Salud (owms), el
céncer es una de las principales causas
de muerte en todo el mundo, tan solo en
2020 fallecieron cerca de diez millones
de personas,' destacando el cdncer de
pulmén con 1.79 millones de defuncio-
nes, seguido del cdncer colorrectal con
935,173, hepdtico con 830,180 y mis
de un millén de muertes sumadas por
cdncer de estbmago, mama y eséfago;
70% de estas defunciones ocurrieron en
paises de ingresos medios y bajos.’

En México, de acuerdo con el Insti-
tuto Nacional de Estadistica y Geografia
(1NEGI), durante el 2019 se registraron
88,683 defunciones por tumores ma-
lignos, los cuales afectan a hombres y
mujeres, con una tasa de defuncién por
cada cien mil habitantes por grupo de
edad que vade 4.48 en hombresy 3.71 en
mujeres en edades de cero a nueve afos,
hasta 1,140 en hombres y 674 en mu-
jeres, en personas mayores de 80 afios.*

El cdncer terminal afecta tanto al
paciente como a la familia y su entorno,
con repercusiones fisicas, mentales y
socioecondmicas.’ Generalmente, es una
sola persona dentro del grupo familiar
quien toma o a quien se le asigna el rol
de cuidador primario.® La oms define
cuidador primario como la persona
responsable del enfermo, quien toma
decisiones en pro del paciente cubrien-
do las necesidades del mismo, llegando
a descuidar sus propios intereses y su
persona.” Por lo tanto, es posible que
estos cuidadores desarrollen sobrecarga,
la cual puede ser objetiva y subjetiva.®
La sobrecarga objetiva se refiere a los
resultados negativos concretos y visibles
del papel del cuidador, mientras que la
subjetiva se refiere a las sensaciones que
el cuidador desencadena, esto es, la eva-
luacién personal del cuidador primario.’
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Se ha identificado que la sobrecarga
provoca morbilidad psicolégica en los
cuidadores; conjuntamente, los tras-
tornos del suefio son frecuentes hasta

en 72% de los casos,>®

sin embargo,
algunos autores senalan que el grado de
resiliencia en los cuidadores es deter-
minante para su desarrollo.® Asimismo,
existen estudios que demuestran que los
rasgos de personalidad también juegan
un papel importante en la identificacién
de cuidadores con alto riesgo de presen-
tar sobrecarga, se ha reportado que los
rasgos depresivos y la neurosis se asocian
con mayor posibilidad de presentar so-
brecarga del cuidador,’ también se ha
senalado que la dimensién espiritual es
importante."" Ante esto, los cuidadores
necesitan apoyo significativo, requieren
de educacién respecto a la enfermedad y
cuidados de su salud mental, ya que son
una pieza clave para el enfermo.'? Dado
este contexto, el objetivo del presente
estudio fue evaluar los factores asociados
y el nivel de sobrecarga del cuidador pri-
mario de pacientes con cdncer terminal.

Meétodos

Estudio transversal analitico de mayo a
noviembre de 2018, participaron cuida-
dores primarios de pacientes con cdncer
terminal atendidos en el Hospital General
Regional con Medicina Familiar No. 1,
del Instituto Mexicano del Seguro Social
(mmss) en Cuernavaca, Morelos, México.
El estudio se realizd previa aceptacién
voluntaria y firma de consentimiento
informado por los participantes. Se
incluyeron cuidadores primarios mayo-
res de dieciocho afos de edad, quienes
estuvieran a cargo de un paciente con
diagnéstico de cdncer terminal que fue
referido a la consulta de cuidados palia-
tivos. Se excluyé a los cuidadores que
atendian a dos o mds pacientes y a los
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que cuidaban a un paciente con cdncer
terminal concomitante con alguna otra
enfermedad crénico-degenerativa de
larga evolucién. Se eliminaron reportes
de aquellos cuidadores que decidieron
retirarse antes de terminar la aplicacién
de la encuesta. El cdlculo de tamafio de
muestra se realizé mediante la férmula
para poblacién finita existente en el
censo de 250 pacientes que asistian a
la consulta de cuidados paliativos con
diagnéstico de cdncer terminal y una
proporcién de sobrecarga del cuidador
primario de 47%, obteniendo un total
de 151 cuidadores como muestra final.
Los participantes fueron abordados en
el drea de espera de la consulta externa
de cuidados paliativos y se ejecuté un
muestreo no probabilistico por cuotas.
Se aplicé la escala de carga del cui-
dador primario de Zarit, instrumento
con validacién lingiiistica para poblacién
mexicana con una consistencia interna de
hasta 0.90 de alfa de Cronbach;'*'* cuyo
puntaje vade 22 a 110, con los siguientes
puntos de corte: <46 puntos ausencia de
sobrecarga; de 47 a 55 puntos sobrecarga
leve y > 56 puntos sobrecarga intensa. El
instrumento es autoaplicado y consta de
29 items con cinco opciones de respuesta;
cada participante tenia treinta minutos
para contestarlo, en un consultorio don-
de permanecia, acompanado Ginicamente
por el aplicador para resolver dudas, sin
que éste interviniera en las respuestas
de los participantes. Los datos clinicos,
sociodemogréficos, tipo de cdncer de
paciente y tiempo a cargo del cuidador
primario se analizaron con el paquete
estadistico Stata v.13. Se realizé andlisis
univariado para caracterizar los cuidado-
res por medio de las variables cualitativas
mediante frecuencia y porcentajes y para
cuantitativas, mediana y limite inferior
y superior. Se ocupé andlisis bivariado

para las variables cuantitativas con el
estadistico de prueba U de Mann Whit-
ney y para las variables cualitativas, }* y
su equivalente para muestras pequenas
prueba exacta de Fisher, en todos los
casos se consideré como significativo
un valor p< 0.05. Se realizé un ajuste de
modelo de regresién logistica multiple
con los predictores del andlisis bivariado.

El presente estudio fue aprobado por el
comité de ética en investigacién del imss.

Resultados

De acuerdo con la Escala de Zarit, de los
151 cuidadores primarios, aproximada-
mente una tercera parte tuvo sobrecarga
y dos terceras partes no la presentaron,
63.58% de los cuidadores vivian con su

Tabla I. Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas
de los cuidadores primarios del estudio

Variable | Frecuencia (n=151) | %
Carga del cuidador primario
Con sobrecarga 51 33.77
Sin sobrecarga 100 66.23
Vive con pareja
Si 96 63.58
No 55 36.42
Sexo
Hombre Mujer 47 31.13
104 68.87
Escolaridad
Analfabeta 10 6.62
Basica 128 84.77
Superior 13 8.61
Parentesco con el enfermo
Cényuge 56 37.09
Hijo 76 50.33
Familiar de 2° y 3er Grado 19 12.58
Comorbilidades
Si 57 37.75
No 94 61.25
Tipo de cdncer
Hematopoyéticos 21 13.91
Gastrointestinales 33 21.85
Ginecolégicos 49 32.45
Urolégicos 24 15.89
Otros 24 15.89
Variable Mediana L.inf - L.sup
Edad, en afios 45 18 -89
Edad del enfermo, en anos 62 3-92
Tiempo de cuidados, en meses* 12 1-120

*Tiempo de cuidador primario del paciente con cdncer terminal.

L inf: limite inferior. L sup: limite superior
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pareja, tres de cada diez participantes eran
hombres. Globalmente, 21.85% refirié
cuidar a un paciente con cdncer gastroin-
testinal y 32.45% ginecoldgicos, el resto
se distribuy6 en otros tipos de cdncer. La
mediana de edad del cuidador primario fue
de 45 afios, la mediana de edad del enfermo
con enfermedad terminal a su cargo era
de 62, la mediana del tiempo que llevaba
a su cargo a la persona enferma era de 12
meses (rango 1-120 meses), ver tabla 1.

Una vez clasificados mediante la
Escala de Zarit, se contrastaron las carac-
teristicas exploradas entre el grupo con
sobrecarga y sin sobrecarga, encontrando
que la escolaridad tuvo diferencias esta-
disticamente significativas al comparar
estos grupos, los cuidadores con grados
de estudio superiores tienen menos po-
sibilidad de tener sobrecarga, contrario
a los cuidadores con menor grado de
escolaridad.

El sexo, el parentesco con el paciente,
la presencia o ausencia de comorbilidades
del cuidador, el tipo de cdncer del paciente
no se observaron con diferencias estadisti-
camente significativas, el cdncer urolégico
fue el tipo de cincer que presenté una pro-
porcién mayor en el grupo de sobrecarga
respecto al grupo sin sobrecarga.

Las medianas de edad del cuidador, la
edad del paciente y el tiempo de cuidados
del paciente no presentaron diferencias
estadisticamente significativas, ver tabla 2.

Para identificar si existia asociacién
entre las variables, ajustamos un modelo
de regresion logistica para asociacion en-
tre la sobrecarga, edad, sexo, escolaridad
y parentesco del cuidador, estos datos
se muestran en la tabla 3; se observé
asociacién estadisticamente significativa
con las variables escolaridad bdsica, pre-
paratoria RM=0.11 (1c 95%; 0.02-0.65,
p=0.01) y educacién superior RmM=0.07
(1€ 95%=0.007-0.64, p=0.01), esta tltima

con una menor posibilidad de presentar
sobrecarga del cuidador. El parentesco
hijo rRM=4.45 (1c 95%; 1.53-12.93, p =
0.005) o ser familiar de segundo y tercer
grado RM = 4.37 (1c 95%; 1.12-16.98 p
= 0.03) de la persona con cdncer termi-
nal se observé significativamente con un
aumento de la posibilidad de presentar
sobrecarga del cuidador después de ajustar
por edad, sexo, escolaridad, parentesco,

antecedentes personales patoldgicos del
cuidador, tipo de cdncer y tiempo de
cuidados a cargo del cuidador primario,
mientras que el resto de las variables
ajustadas no mostraron resultados con
significancia estadistica.

Discusion
El cuidador primario tiene que antepo-
ner sus necesidades para satisfacer las de

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas
de los cuidadores primarios

VT itoaty | msinoey | dept

Sexo

Hombre 34 (34) 13 (25.5) 0.285

Mujer 66 (66) 38 (74.5)

Escolaridad

Analfabeta 3 (3) 7 (13.7) 0.048'

i’gfrf;;j;g;gndma 87 (87) 41 (80.4)

Superior 10 (10) 3(5.9)

Parentesco

Cényuge 41 (41) 15 (29.4) 0.344"

Hijo 48 (48) 28 (54.9)

Familiares de 2° y 3er grado 11(11) 8 (15.6)

Comorbilidades

No 87 (87) 44 (86.3) 0.901Y

Si 13 (13) 7 (13.7)

Tipo de cdncer

Hematopoyético 13 (13) 8 (15.7) 0.083Y

Gastrointestinal 27 (27) 6(11.7)

Ginecoldgico 33 (33) 16 (31.4)

Urolégico 11(11) 13 (25.5)

Otros 16 (16) 8 (15.7)

Variable Mediana Mediana Valor
(L.inf -L.sup) (L.inf — L.sup) de p*

Edad, en afios 43 (19-89) 50 (18-79) 0.436°

f:afﬂi‘;’l enfermo, 62 (3-92) 62 (28-87) 0.8905

Tiempo ‘}e cuidados, 12 (1-120) 18 (1-120) 0.215

en meses

*Tiempo que ha funcionado como cuidador primario del paciente con cdncer terminal

Abreviaturas APP: Antecedentes Personales Patoldgicos
Y Prueba estadistica de prueba y, ¥ Exacta de Fisher § U de Mann-Whitney

88



Sobrecarga del cuidador de pacientes con cancer

Aten Fam. 2022;29(2):85-90. http://dx.doi.org/10.22201/fm.14058871p.2022.2.82030

la persona dependiente, lo que muchas
veces afecta su calidad de vida y bienestar
emocional.” Se encuentra documentado
que los cuidadores primarios que presen-
tan tensién mental o emocional pueden
tener mayor posibilidad de fallecer por
cualquier causa, en comparacién con
aquellos que no son cuidadores prima-
rios, por lo cual es primordial atender
la salud no solo de los enfermos sino

también la de los cuidadores;" en los
ultimos anos la poblacién de adultos
mayores se ha incrementado y se espera
que esa tendencia se mantenga en paises
latinoamericanos, lo que ha generado
un aumento de las enfermedades no
transmisibles y la necesidad consecuente
de mds cuidadores.'*'® La identificacién
de factores asociados a la sobrecarga del
cuidador primario pueden servir para que

Tabla 3. Factores asociados para presentar sobrecarga

del cuidador primario

Variable ajul::ldo Vali"r 915?’/0
Edad

18-34 1 - -
35-41 0.31 0.07 (0.08,1.13)
42-52 1.56 0.46 (0.46, 5.21)
53-60 2.14 0.24 (0.59,7.78)
61-89 1.29 0.72 (0.31, 5.34)
Sexo

Hombre 1 - -
Mujer 0.93 0.88 (0.36, 2.36)
Escolaridad

Analfabeta 1 - -
Bésica y preparatoria 0.11 0.01 (0.02, 0.65)
Superior 0.07 0.01 (0.007, 0.64)
Parentesco

Coényuge 1 - -

Hijo 4.45 0.006 (1.53, 12.93)
533‘2;";2 e 437 0.03 (112, 16.98)
Comorbilidades

Si 1 - -

No 0.89 0.86 (0.27,2.98)
Tipo de cdncer

Hematopoyético 1 - -
Gastrointestinal 0.79 0.74 (0.19, 3.21)
Ginecoldgico 0.29 0.08 (0.07, 1.15)
Urolégico 1.15 0.81 (0.35, 3.70)
Otros canceres 2.7 0.15 (0.68, 10.74)
Z;efr;'fs‘;de cuidados, 0.99 0.304 (0.97, 1.00)

Modelo de regresion logistica multiple mutuamente ajustado por las variables

expresadas en la tabla.
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los tomadores de decisiones, basados en
literatura cientifica, puedan establecer
medidas de intervencién en prevencién
primaria y evitar que este fenémeno
ocurra o sea ripidamente identificado y
se prevengan sus complicaciones.

Se observé en el presente estudio que
uno de cada tres cuidadores primarios pre-
sentaron sobrecarga, resultados similares a
los de Valencia y cols.,"” quienes reportan
una proporcién de 31% en un estudio
realizado en Nigeria, ésta fue de 46.2%
de sobrecarga intensa y 36.2% leve,” estos
valores varfan hasta 60%;?""** en todos los
trabajos referidos se evalué la sobrecarga
con la Escala de Zarit, todos son paises
con costumbres, tradiciones y sistemas de
salud diferentes, lo que pudiera explicar
por qué la discordancia en cuanto a su
prevalencia.

En relacién con el género de los
cuidadores, en este estudio, 68% era
de sexo femenino, lo cual representaba
75% de los cuidadores con sobrecarga;
esto es una constante en diferentes partes
del mundo.>® Se observa que a pesar de
la diversidad cultural a escala global,
las mujeres son las que cominmente
fungen como cuidador primario; dentro
del contexto mexicano, las mujeres han
representado en la familia tradicional
el pilar de la mayoria de las funciones
familiares basicas (cuidado y proteccién,
reproduccidn, afecto y socializacion), la
sobrecarga como cuidadora primaria en
las mujeres puede representar la pérdida
de su bienestar fisico y emocional, pu-
diendo desencadenar disfuncionalidad
familiar, por ello es importante identi-
ficar este padecimiento en la consulta
de atencién familiar de primer nivel y
enfatizar la formacién de redes de apoyo
y la distribucién de trabajo en las fami-
lias, asf como fortalecer mecanismos de
resiliencia, cambios de roles, entre otros.
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En nuestros resultados, el sexo, la
edad, el vivir o no con pareja, los antece-
dentes patolégicos del cuidador, el tipo de
céncer y el tiempo de cuidado no fueron
factores determinantes para la sobrecarga.
Encontramos que si el cuidador atiende
a un paciente con cancer uroldgico existe
mayor posibilidad de sobrecarga, en la
bibliografia consultada no se reportaron
estudios con resultados similares. Este
trabajo mostr6 que si el cuidador primario
es el hijo, aumenta 4.45 veces mds la po-
sibilidad de sobrecarga y que ser familiar
de segundoy tercer grado la aumenta 4.37
veces mds, esto es similar a lo reportado
por Chuay cols.,” quienes reportan que la
mayoria de los que presentaron sobrecarga
fueron hijos, con 43.8%, sin embargo, en
el estudio de Kim y cols.' el ser conyugue
se relacioné con mayor sobrecarga. En
cuanto a la escolaridad, se determiné que a
mayor grado de ésta, menor posibilidad de
presentar sobrecarga. Se ha considerado en
otros estudios que la resiliencia, el estado
emocional y las redes de apoyo pueden
influir en la sobrecarga.>**

En nuestro estudio la edad de los
cuidadores y el tiempo de cuidados no
fue significativamente diferente entre los
grupos que presentaron sobrecarga y los
que no, llama la atencién que no hubiese
asociacion ya que son factores determi-
nantes en el desarrollo de sobrecarga.

En el presente estudio identificamos
algunas limitaciones, entre ellas estdn
la inclusién de participantes de un 4rea
geogréfica determinada del estado de
Morelos y se tuvo un tamano de muestra
pequeno, lo que pudiera limitar la validez
externa de nuestros hallazgos. Por otra
parte, si bien ajustamos algunos factores
sociodemogréficos y antecedentes del
cuidador y del paciente con enfermedad
terminal, no pudimos ajustar otros fac-
tores de confusién no medidos, como el

uso de firmacos no declarados, trastornos
psiquidtricos y presencia de enfermedades
crénicas no diagnosticadas, entre otras.

Conclusiones

Se observé que un nimero importante de
cuidadores primarios present6 sobrecarga.
El factor asociado a mayor posibilidad de
padecerla fue el parentesco de hijo y el
factor protector tener escolaridad superior.
Los resultados encontrados nos orientan a
posibles asociaciones entre la sobrecarga del
cuidador primario, el parentesco con el pa-
ciente enfermo y el grado de escolaridad, sin
embargo, se necesitan estudios con mayor
fortaleza metodoldgica que nos permitan
evaluar causalidad entre dichas variables.
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