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RESUMEN

La sobrecarga del cuidador consiste en un estado psicoldgico resultado de la combinacion de
trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales y demandas econdmicas que surgen

al cuidar a una persona dependiente.

Objetivo: Analizar el nivel de sobrecarga del cuidador primario de nifios y nifias con
enfermedad onco-hematologica que asistio al albergue de la Asociacion de Lucha Contra el
Cancer Infantil en el 2019. Los objetivos especificos fueron identificar las dimensiones de
impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia contempladas en

la Escala de Zarit.

Metodologia: Enfoque cuantitativo, no experimental, de tipo transversal y descriptivo, y un
muestreo no probabilistico por conveniencia. La poblacion de interés fue la totalidad de
cuidadores primarios. Se utiliz6 la version validada de la Escala de Zarit en espafiol con su
extension original para determinar el nivel de sobrecarga: ausencia, sobrecarga ligera o

sobrecarga intensa, ademas de los datos sociodemograficos de los sujetos de estudio.

Resultados: La mayoria de las personas cuidadoras eran madres solteras, quienes dedicaban
mas de 20 horas diarias al cuidado del menor y realizaron dicha labor por al menos un afio.
El promedio de sobrecarga total alcanzo6 48.11 puntos. El 48.33% de los cuidadores presentd

ausencia de sobrecarga, el 33.33% sobrecarga intensa y el 18.33% sobrecarga ligera.

Descriptores: cuidador primario, sobrecarga, enfermedad onco-hematoldgica, Escala de Zarit
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ABSTRACT

The caregiver overload of work is a psychological state caused by the combination of physical
work, emotional pressure, social restrictions and economical needs that take place when

caring a dependent person.

Purpose: Analyze the level of overload of work of primary caregivers of children with
oncohematologic disease who assisted to the refuge of the Asociacion de Lucha Contra el
Cancer Infantil in 2019. The specific objectives were to identify the three dimensions
included in the Zarit Scale: caring impact, interpersonal relationships and self-efficacy

expectations.

Methodology: Quantitative, non-experimental, transversal and descriptive focus, and a
nonprobabilistic convenience sampling. The population of study was the total number of
primary caregivers. The validated Spanish version of the Zarit Scale with the original length
was used to determine the level of overload of work: absence of overload of work, slight
overload and intense overload. Besides, the sociodemographic data of the population of study

was also analyzed.

Results: Most of the caregivers were single mothers who spent more than twenty hours per
day taking care of the sick child and did it for at least one year. The average of global overload
of work reached 48.11 points. 48.33% of caregivers got lack of overload of work, 33.33% got

intense or severe overload of work, and 18.33% got light overload of work.

Keywords: primary caregiver, overload of work, onco-hematologic disease, Zarit Scale.
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INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad que se encuentra entre las principales causas de muerte a nivel
mundial (1). Desde el punto de vista bioldgico, es un trastorno esencialmente genético
caracterizado por un desequilibrio entre la proliferaciéon y los mecanismos normales de
muerte celular (2), el cual conduce al desarrollo de clonas capaces de invadir y destruir tejidos
adyacentes y de diseminarse hacia sitios distantes, lo que lleva al deterioro de 6rganos vitales

y, con ello, a la enfermedad y, en muchos casos, a la muerte (2).

En la actualidad, el cancer se clasifica como una enfermedad cronica no transmisible, la cual
aumenta en incidencia y mortalidad anualmente (1). Se encuentra determinado no solamente
por variables bioldgicas, sino también por un conjunto de factores sociales, culturales y
psicologicos (3). Ademas, éste es de larga duracion, evoluciona lentamente y presenta
periodos de estabilidad y otros de crisis, lo que conlleva desgaste y degeneracion funcional

progresiva de la persona que lo padece (4).

Debido a la progresiva pérdida de la funcionalidad, la persona enferma se vuelve dependiente
y requiere asistencia para llevar a cabo actividades diarias basicas y, en ocasiones, complejas,
lo que demanda el apoyo de un cuidador, sea familiar o no (4). Dicha dependencia hacia otra
persona puede ser menor o mayor segun la edad del individuo enfermo y los recursos con que
cuenta, lo cual puede llevar a un proceso de carga y, posteriormente, a sobrecarga, pues el
cuidador asume un nuevo rol y experimenta cambios en su rutina; entre ellos: ajustes en las

relaciones familiares, vida laboral, situacion econdmica y tiempo libre (5).



La experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y provoca un aumento en la
carga del cuidador, quien reacciona de una manera determinada seglin su estructura personal,
sus experiencias pasadas y el significado especifico de la enfermedad como amenaza (6); sin
embargo, las personas cuidadoras comparten similares problemas y demandas que generan
cambios en sus vidas. Estos cambios pueden provocar efectos negativos tales como ansiedad,
problemas fisicos, cambios en el humor e insomnio, lo que puede desencadenar la sobrecarga
del cuidador, la cual depende de las repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de

afrontamiento y apoyo con que se cuenta (7).

Fluxa (5), define la sobrecarga como “la existencia de multiples sintomas que afectan todas
las esferas de la persona, con repercusiones psicologicas, fisicas, sociales, econdmicas y otras
que pueden llevar al cuidador a tal grado de sobrecarga que claudique en sus labores de
cuidado” (5 p.8). Ante esto, surgen problemas psicoldgicos como ansiedad y depresion que,

de no ser atendidos, podrian ocasionar la pérdida de salud fisica y emocional (8).

El aumento en la incidencia de cancer, tanto en el ambito nacional como en el internacional,
va de la mano con el incremento en el nimero de personas que asumen el rol de cuidador
primario y, con ello, con la posibilidad de un ascenso en el nimero de casos de individuos
con sobrecarga. Dicha situacién representa un problema de salud publica que debe ser
identificado y abordado por los profesionales en salud, enfermeria entre ellos, pues la
sobrecarga tiene repercusiones en todos los aspectos de la vida de quien la presenta. Es asi
como la enfermedad oncoldgica golpea a las familias en mas de un sentido, pues ataca tanto
a la persona enferma como a su cuidador primario, y tiene efectos negativos también en los

SEres cercanos.



Lo anterior se sostiene al decir que el cuidado de una persona con cdncer exige una
reestructuracion familiar, laboral y social en funcion de las tareas que implica el cuidado, lo
que se vivencia de distinta manera en todas las personas (6); no obstante, en la mayoria de
ocasiones el cuidado especifico recae en un solo individuo, lo que implica tension y estrés y,
con ello, un aumento en el riesgo de padecer diversos problemas fisicos, emocionales,

psicologicos, sociales, familiares, entre otros.

Por todo esto, toma relevancia para enfermeria estudiar la sobrecarga en las personas
cuidadoras. Como profesionales especializados en el cuidado de los individuos, es necesario
velar no solamente por la calidad de vida de los sujetos con cancer, sino también de las
personas cuidadoras que los acompanan y asisten de manera directa. Ademas, en Costa Rica

es poca la informacidn que se tiene con respecto a este tema.

Esta investigacion tuvo como objetivo analizar la sobrecarga del cuidador primario de nifios
y nifias con enfermedad onco-hematoldgica que asisti6 a la Asociacion de Lucha Contra el
Céncer Infantil en el afio 2019. Los datos de interés se obtuvieron mediante la utilizacion de
la Escala de sobrecarga del cuidador primario de Zarit, la cual determina la sobrecarga de los
cuidadores tomando en cuenta tres dimensiones subyacentes a la carga del cuidador: impacto
del cuidado, carga interpersonal y expectativas de autoeficacia (9,10). Los resultados de dicho
instrumento permitieron clasificar a las personas cuidadoras en un estado de ausencia de
sobrecarga, sobrecarga ligera y sobrecarga intensa. Ademas, se recopilé informacion para

establecer el perfil sociodemografico de esta poblacion.



CAPITULO I

JUSTIFICACION

Después de las enfermedades cardiovasculares, el cancer constituye la segunda causa de
mortalidad en Costa Rica y arrebata la vida de 5000 personas cada afio (1). A nivel mundial,
esta enfermedad ocasiona la muerte de 7 millones de personas, cifra que ha incrementado con

el paso de los afios y que se espera alcance los 12 millones en el 2030 (11).

El aumento en la incidencia de la patologia oncoldgica y su correspondiente tasa de
mortalidad repercute en el sistema de salud de los paises, mismos que deben destinar sumas
altas de dinero tanto para la prevencion de la enfermedad como para su tratamiento. También
se manifiesta en la dinamica social, pues tanto la persona que padece la enfermedad como sus

seres cercanos experimentan cambios en su forma de vida (11).

Los familiares y allegados de una persona con cancer pueden asumir un rol de cuidador con
exigencias de caracter espiritual, emocional, mental, psicolédgico, fisico, social, educativo y

econdmico, para el que muchas veces no se encuentran preparados (12).

En el &mbito fisico, el cancer causa multiples sintomas y complicaciones, los que pueden traer
consecuencias a través del tiempo y pueden provocar discapacidades en la persona enferma
y en quien la cuida; esto lleva a un aumento en el nivel de estrés, lo que afecta el estado fisico

y causa sensacion de cansancio (12).

En el aspecto psicosocial, por su parte, la persona enferma y el cuidador pueden experimentar
sintomas como ansiedad y depresion, asi como problemas familiares, lo que les imposibilita
un correcto afrontamiento de la enfermedad (12,13). Asimismo, este fendmeno tiene un

importante impacto en la economia familiar, pues la patologia conlleva un aumento en los



gastos (estudios de diagndstico, transporte hacia los centros de salud, tratamientos, entre

otros) y cambios en el rol de proveedor, ya sea de la persona enferma o del cuidador.

El significado de la enfermedad y su afrontamiento varia segun las caracteristicas particulares
tanto de la persona enferma como de su red de apoyo. La edad es un factor que determina
dicho accionar. En el caso de los nifios y las nifias, los menores de 2 afios no son conscientes
de la enfermedad ni de su significado y pueden sentir ansiedad ante la separacion de los padres
durante la hospitalizacion; aquellos entre 2 y 7 afios entienden el concepto de enfermedad y
gravedad y pueden pensar que el cancer es un castigo por su mal comportamiento; entre 7 y
12 afios conocen mejor la enfermedad y pueden recibir informacion general; y a partir de los
12 afios la comprension es casi total y la reaccion al diagnostico y al tratamiento es similar a

la de los adultos (14).

En los familiares de menores de edad, el diagnostico de cancer es sentido en una primera
etapa como desesperanza absoluta y paralisis (shock) (14). Suelen sentir incertidumbre e
impotencia, y pueden experimentar ansiedad y depresion (15). Posteriormente, pueden
aparecer mecanismos de defensa como negacion, ira y negociacion. Luego se asume el
diagnoéstico y el prondstico, y la energia se invierte tanto en el tratamiento como en la

expresion de carifio y proteccion (14).

Ademas de tener que reorganizar tanto sus horarios como sus dindmicas familiares, sociales
y laborales, pueden vivir deterioro en sus relaciones de pareja, pueden sentir culpa por no
detectar antes la enfermedad y pueden intentar sobreproteger al menor. Por su parte, los

hermanos pueden experimentar culpa, celos, desatencion y miedo (15).

El cancer infantil produce cambios en la dindmica familiar para adaptarse a las exigencias de

la enfermedad; entre ellos, cambios en las rutinas familiares (comidas, asignacion de papeles,



division del trabajo y actividades recreativas), en planes y prioridades familiares, en el estilo
emocional de familia y el modo en que se expresan las emociones. Asimismo, las
caracteristicas de la patologia: enfermedad aguda o gradual; curso progresivo, constante o
con recaidas; presencia o no de discapacidad; fase de crisis, cronica o terminal, influyen en

la forma de reaccionar de las familias: (16).

Todo lo anterior implica para los cuidadores un aumento de carga, la cual depende de las
repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo con que se
cuenta (7). El aumento de ésta, puede llevar a los cuidadores a una sobrecarga, la cual impacta
de manera negativa su salud fisica, mental y emocional, con situaciones como estrés, estado

de 4nimo bajo, pérdida de sensacion de control y autonomia, culpa y frustracion (11).

La sobrecarga del cuidador consiste en un estado psicologico resultado de la combinacion de
trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales y demandas econdmicas que surgen
al cuidar a una persona dependiente (17). Esta incluye dos aspectos fundamentales: el
objetivo, que corresponde a los resultados negativos concretos y visibles del papel del
cuidador, y el subjetivo, que hace referencia a las sensaciones desencadenadas por el cuidar

y a la evaluacion personal de la situacion (17).

Dicha sobrecarga puede traducirse en problemas de salud tales como irritabilidad, ideas
suicidas, dolores de cabeza y espalda, pérdida de energia, dificultad para concentrarse,

alteraciones de memoria, inhabilidad para la interaccion social, entre otros.

La situacion del cuidador con restricciones en su vida social, en el estado de salud, en su
tiempo libre, en sus pasatiempos e, incluso, en su intimidad, perturba su equilibrio personal

y familiar (13). Esto puede llevar a un dafio en la relacion con su familia y con la persona



enferma, puede repercutir gravemente en su salud fisica y emocional provocandole sindrome
de “fatiga cronica” o “Sindrome de Burnout”, lo cual puede interferir en la calidad de los
cuidados proporcionados al enfermo (8,13), implicando un déficit en la atencion

proporcionada a la persona con cancer, lo que afecta la calidad de vida de ambas partes.

Investigaciones en torno al tema establecen que es necesario ampliar las evaluaciones sobre
calidad de vida de los cuidadores de personas enfermas con céncer, ya que representan su
principal apoyo y son quienes se ajustan a la situacion de quién vive la enfermedad (15). Por
ello, conocer el impacto en la calidad de vida de los cuidadores permite plantear estrategias
de intervencion desde enfermeria para lograr su bienestar (18); al tener cercania tanto con la
persona enferma como con su cuidador primario, debe prestar atencion a sus demandas y
necesidades, de modo que evite la sobrecarga del cuidador mediante acciones preventivas y

medidas de alivio.

Esta identificacion de la sobrecarga ayuda al profesional en enfermeria a tomar decisiones
para asistir tanto al usuario con cancer como a su cuidador, ya que en multiples ocasiones la
atencion se centra en la persona enferma y se deja de lado al individuo que cuida. Enfermeria
puede dotar de herramientas y habilidades al cuidador para proteger su calidad de vida; por
ejemplo, cuidados esenciales de la persona enferma, medidas de autocuidado, técnicas de

alimentacion, hébitos saludables, manejo del estrés y ergonomia.

Por otro lado, la realizacion de investigaciones con respecto a la sobrecarga de cuidadores
primarios de personas con dependencia por cancer o por alguna otra condicion de salud, es
vital para brindarles asistencia con fundamento cientifico y para ampliar la contribucion de
la enfermeria como disciplina a la comunidad cientifica tanto nacional como internacional,

pues existe una cantidad importante de investigaciones cientificas sobre la tematica en



cuestion fuera del territorio nacional, pero un numero muy limitado de publicaciones

costarricenses.

Esta investigacion se realizd con el propdsito de analizar la sobrecarga existente en el
cuidador primario de nifios y nifias con enfermedad onco-hematoldgica que asisti6 al albergue
de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil en el 2019 para, posteriormente, por
medio de los resultados del estudio, identificar sus necesidades y establecer futuras medidas

de apoyo desde enfermeria que contribuyan a su calidad de vida.



PREGUNTA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

A. Pregunta de Investigacion:

(Cudl es el nivel de sobrecarga del cuidador primario de nifios y nifias con enfermedad

oncohematoldgica que asistio a la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil en el 2019?

B. Objetivo General:

Analizar el nivel de sobrecarga del cuidador primario de nifios y niflas con enfermedad

oncohematoldgica que asistio a la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil en el 2019.
C. Objetivos Especificos:

1. Identificar la dimension impacto del cuidado del cuidador primario de nifios y nifias con
enfermedad onco-hematoldgica que asisti6 a la Asociacion de Lucha Contra el Cancer
Infantil.

2. Identificar la dimension relacion interpersonal del cuidador primario de nifios y nifias con
enfermedad onco-hematoldgica que asistio a la Asociacion de Lucha Contra el Cancer
Infantil.

3. Identificar la dimension expectativa de autoeficacia del cuidador primario de nifios y nifias
con enfermedad onco-hematoldgica que asistio a la Asociacion de Lucha Contra el Cancer

Infantil.
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CAPITULO II: MARCO REFERENCIAL

MARCO CONCEPTUAL

En este apartado se incluyeron conceptos relevantes para la comprension del fendémeno de

estudio y el alcance de los objetivos planteados.

La Organizacion Mundial de la Salud define el “cdncer” como un proceso de crecimiento y
diseminacion incontrolada de células que puede aparecer en cualquier parte del cuerpo y que
suele invadir el tejido circundante y provocar metastasis en puntos distantes del organismo
(19). Este se produce por la transformacién de células normales en tumorales en un proceso
por etapas en el que una lesion precancerosa progresa a un tumor maligno como resultado de
la interaccion de factores genéticos y agentes carcindgenos externos (fisicos, quimicos y

bioldgicos) (19).

Para el Instituto Nacional del Cancer, “céancer” es el nombre designado a un conjunto de
enfermedades relacionadas, en las cuales algunas células del cuerpo empiezan a dividirse sin
detenerse y se diseminan a los tejidos del derredor (20). El proceso ordenado de crecimiento
y division celular para formar nuevas células se descontrola, pues conforme las células se
hacen mas anormales, las células viejas o dafiadas sobreviven en vez de morir y las células

nuevas se forman innecesariamente (20).

El céncer es causado por alteraciones en los genes que controlan el crecimiento y la division
celular. Estos cambios genéticos pueden ser hereditarios o causados por exposiciones
ambientales (20) como el consumo de tabaco y alcohol, inadecuados habitos alimenticios,
sedentarismo, sobrepeso y obesidad, infecciones cronicas, exposiciones a radiacion y agentes

contaminantes (21).
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El cancer no respeta edad y puede presentarse en cualquier momento de la vida, como en la
nifiez. Conocer las caracteristicas propias de cada etapa de la nifiez, los tipos mas frecuentes
de cancer que se presentan, su grado de severidad, las repercusiones en la calidad de vida de
los menores, asi como las implicaciones en la vida de sus cuidadores, resulta de gran

importancia para analizar el fendmeno de sobrecarga.

La “nifiez” es un periodo de la vida en el que se presentan muchos cambios biopsicosociales.
Entre los 0 y los 5 afios se presenta la primera infancia, etapa caracterizada por un alto grado
de dependencia. En términos de morbimortalidad, el grupo entre 0 y 1 afio es de muy alto

riesgo, el de 2 a 3 afios de alto riesgo, y el de 4 a 5 afios de menor riesgo (22).

Por su parte, la segunda infancia se presenta entre los 6 y los 11 afios. Esta se caracteriza por
la apertura al mundo externo y por la adquisicion de habilidades para la interaccion, y se da
una disminucidn en la morbimortalidad (22). Finalmente, entre los 11 y los 12 afios (pubertad)
aparecen los caracteres sexuales secundarios, lo que se considera como etapa de transicion a

la vida adulta (22).

En la infancia, los tipos més frecuentes de cancer se dividen en dos grandes grupos: las
enfermedades hematoldgicas y los tumores solidos (23); estos tienen una serie de
repercusiones, entre ellas, fisicas, psicoldgicas, sociales y economicas (24). Segun la
enfermedad que tenga el nifio o nifia, asi son sus necesidades, lo que determina en parte el
nivel de dependencia hacia su cuidador primario y el grado de sobrecarga que éste puede

experimentar.

Las enfermedades hematoldgicas incluyen las leucemias y los linfomas. La primera
constituye el cancer infantil mas frecuente; en personas menores de 14 afos, la leucemia

representa entre un 25% y un 30% de las neoplasias y la tasa de curacion se acerca al 80%,
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pero suele condicionarse a factores como el momento del diagndstico y el inicio el tratamiento

(25).

La leucemia tiene origen en la médula 6sea, la cual se encuentra en el interior de los huesos
y produce las células sanguineas (globulos rojos, blancos y plaquetas) (24). Si se afecta el
funcionamiento de las células mieloides (forman globulos rojos), se llama leucemia mieloide,
pero si se altera una célula linfocitica (forma linfocitos), recibe el nombre de leucemia

linfocitica (26). Existen varios tipos de leucemia (24):

o Leucemia linfoblastica aguda (LLA): Es el tipo de leucemia mas comun en nifios,
principalmente entre 2 y 8 afios. Esta afecta a los linfocitos.

o Leucemia mieloide aguda (LMA): Se presenta generalmente en personas mayores
de 25 afos, pero puede darse también durante la infancia o la adolescencia. Las células
malignas se originan a partir de las células que dan origen a los neutroéfilos.

o Leucemia mieloide créonica (LMC): Es mds rara en nifios. Se caracteriza por la

presencia de un gran nimero de neutréfilos inmaduros.

Los linfomas, por su parte, son canceres que se desarrollan a partir del sistema linfatico, el
cual forma parte del sistema inmunologico y se encuentra en una serie de 6rganos como el
bazo, el timo, los ganglios, la médula dsea, la piel, el intestino delgado y el estdémago (24).
Los linfomas pueden dividirse en linfoma de Hodgkin, el que se da generalmente en personas

de 10 a 30 anos, y linfoma No Hodgkin, el cual es mas frecuente en nifios (24).

Por otro lado, los tumores sélidos incluyen tumores de caracter benigno (no cancerosos) y

tumores malignos (cancerosos). Los mas frecuentes en la poblacion pediatrica son:



13

o Tumores del Sistema Nervioso Central: Constituyen el segundo tumor mas

frecuente en nifios; pueden aparecer a cualquier edad en la infancia y la adolescencia,
pero son mas frecuentes entre los 5 y los 10 afios de vida. Se clasifican y denominan
por el tipo de tejido en el cual se desarrollan, y pueden producir convulsiones,
cefaleas, vomitos, irritabilidad, alteraciones de la conducta, somnolencia, entre otros
(24).

o Neuroblastoma: Se origina en las células nerviosas de la glandula adrenal, del torax,
del cuello y de la médula espinal. Se desarrolla solamente en nifios menores de 5 afios
y se caracteriza por la presencia de una masa abdominal dolorosa, diarrea y dolor
articular (24).

o Tumor de Wilms: Tumor maligno que afecta a las células de los rifiones. Se presenta
generalmente en nifios menores de 10 afios. Entre los sintomas mds frecuentes se
encuentran: masa abdominal, fiebre, pérdida de apetito, presencia de sangre en la orina
y dolor abdominal (24).

o Retinoblastoma: Tumor maligno de la retina que se presenta principalmente en nifios
menores de 5 afios, pero puede aparecer a cualquier edad (23).

o Rabdomiosarcoma: Tipo de sarcoma de partes blandas que afecta principalmente a
las células de los musculos. Ocurre de forma mas frecuente en varones en edades entre
los 2 y los 6 afios (23).

o Osteosarcoma: Forma de cancer de hueso més frecuente en nifios. Aparecen por lo
general en los huesos largos del brazo y de la pierna, y ocurre en varones entre los 10
y los 25 afios (23).

o Sarcoma de Ewing: Forma de cancer de hueso que afecta la parte central de éste. Se

presenta con mas frecuencia en varones entre los 10 y los 25 afios (23).
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En general, la frecuencia de los tumores varia con la edad; de 0 a 14 afios son mas frecuentes
las leucemias, los tumores del SNC y los linfomas, mientras que de 15 a 19 afios destacan los

linfomas, las leucemias y los tumores germinales (27).

Segun el tipo de cancer que presente el nifio o nifia, su edad, la etapa de evolucion de la
enfermedad y sus signos y sintomas, asi seran las necesidades del menor y las
responsabilidades que asume el nicleo familiar, las cuales se acrecentan para la persona que

toma el papel de cuidador primario.

Los signos y sintomas iniciales de las enfermedades onco-hematologicas pediatricas pueden
ser muy generales e inespecificos, por lo que se confunden con otras enfermedades. En las
leucemias los signos y sintomas mas frecuentes son: cansancio y debilidad, fiebre, dolor,
palidez, infecciones frecuentes y hematomas; en los linfomas se destacan: tumor visible,
dolor, infecciones frecuentes, debilidad, cansancio y palidez; en los tumores cerebrales se
presenta cefalea, vomitos, sintomas neuroldgicos, debilidad, cansancio, nduseas y vértigo;

mientras que en los tumores 0seos se presenta cojera y tumor visible y palpable (27).

De la mano con los signos y sintomas mencionados anteriormente, se presentan las siguientes

caracteristicas (27):

- Cefalea de predominio matutino y que despierte al nifio o nifia durante la noche, con
vOmitos en escopetazo y baja talla.

- Fiebre de duracion prolongada sin foco aparente, asociada a un sindrome
constitucional (astenia, anorexia, pérdida de peso), a sudoracidon nocturna y a dolor

osteoarticular, y acompafada por adenomegalias, mucositis, hematomas y petequias.
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- Adenomegalias de mas de 2.5 cm sin respuesta a antibidtico, de persistencia
prolongada, de consistencia dura, localizadas a nivel supraclavicular, retroauricular o
epitroclear, y acompanadas de sintomas sistémicos.

- Dolor osteoarticular sin antecedente traumatico, con manifestaciones sistémicas, de
curso insidioso, localizacién difusa y asociado a alteraciones en hemograma,
adenomegalias, fiebre de origen desconocido, palidez y parpura.

- Masa abdominal relacionada con historia clinica y edad.

- Tumor cutdneo de consistencia dura y mayor de 3cm.

Con respecto a los medios de diagnostico, se utilizan: hemograma completo, examenes de
orina, radiografia de torax, aspirado y biopsia de médula 6sea, entre otros mas especificas
(27). Los tratamientos mas empleados son: cirugia, radioterapia, quimioterapia y transplante
de médula 6sea, los cuales dependen del tipo de cancer del nifio (23). Conocer sobre los
medios de diagnostico utilizados para la deteccion del cancer, asi como las distintas lineas de
tratamiento existentes, toma relevancia a la hora de analizar la sobrecarga del cuidador
primario de menores de edad, pues es esta persona quien asume la coordinacién de los
estudios, acompafia en el tratamiento, brinda contenciéon emocional, atiende los efectos
adversos y recibe las actualizaciones sobre la respuesta de la enfermedad a las terapias

empleadas.

La poblacion infantil con cancer, al igual que cualquier persona de otro grupo etareo, requiere
de cuidados especiales, mismos que son provistos, generalmente, por el nucleo familiar o red
de apoyo, en el que destaca la participacion de una persona que asume el rol de cuidador
primario. “Cuidar” se define como la interaccion humana de caracter interpersonal,

intencional y unica que sucede en un contexto sociocultural, tiene un fin determinado y se
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dirige a reafirmar la dignidad humana. Es un proceso intersubjetivo y simétrico, en el cual
tanto la persona cuidada como su cuidador establecen una relacion de doble via que reconoce

al otro como un ser humano (28).

Se mencionan tres tipos de cuidados (28). Primero, el cuidado o asistencia a otros
corresponde a la atencidn sanitaria que se presta a la persona enferma en una institucion de
salud, el cual tiene una base cientifica, sistematica y aprendida. De igual manera, se incluyen
aqui las acciones realizadas por personas de la familia y demds agentes informales. Segundo,
el cuidado entre todos o también llamado autocuidado colectivo hace referencia a las
acciones planeadas y desarrolladas en cooperacion entre los miembros de una comunidad,
familia o grupo, quienes se procuran un medio fisico y social afectivo y solidario. Tercero, el
cuidado de si corresponde al autocuidado individual, el cual esta conformado por todas

aquellas medidas adoptadas por uno mismo como gestor de autocuidado (28).

En este momento, se dara especial atencion al cuidado proporcionado por miembros del grupo
familiar o por personas cercanas al individuo enfermo, a quienes denominaremos

“cuidadores”. Un cuidador es el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y, muchas veces, especializados a las personas con enfermedades cronicas o

discapacitantes, no autonomas y con algin grado de dependencia (29).

El cuidador es el individuo que actua, sea familiar o miembro de la red social inmediata, cuyo
principal atributo es, por lo general, ser una persona significativa para el sujeto que requiere
la atencion. La tarea del cuidador estd en funcidon de proporcionar cuidado (precaucion y
esmero en la accion), asistencia (ayuda, socorro y amparo), tareas de apoyo (sostener,
proteger y auxiliar), soporte fisico y emocional, y atencién a necesidades fisicas (cuidado

especial e interés esmerado) (29). La labor del cuidador es de relevancia, pues no sélo debe
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atender de forma directa a la persona enferma, sino también debe participar en la
reorganizacion, el mantenimiento y la cohesion familiar, y en la superacion de la

vulnerabilidad de la enfermedad (29).

Todas estas funciones implican un importante desgaste fisico y emocional, lo que podria
originar una sobrecarga; ésta puede abordarse desde enfermeria, disciplina que se preocupa

y ocupa no solo por el bienestar de la persona enferma, sino también por su red de apoyo.

Para entender el término sobrecarga, hay que partir del concepto de “carga”. Esta significa
trabajo, dificultad, peso, desgaste y energia necesaria para algo. Esta es multidimensional e
incluye aspectos sociales, emocionales, relacion entre el dador y el receptor del cuidado y
otras personas, tiempo y finanzas (30). La carga hace referencia al esfuerzo adicional que
implica para un cuidador satisfacer las necesidades de la persona enferma, la valoracion que
realiza el cuidador respecto al balance entre el nivel de las demandas del cuidado y la calidad
de la relacion entre el cuidador y el receptor del cuidado, el impacto en el estilo de vida o en
la salud de los miembros de la familia al vivir con un enfermo, y el efecto de la persona con

la enfermedad sobre la familia (30).

Existe “carga objetiva” y “carga subjetiva”. La primera contempla el grado de perturbaciones
o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores (9). Esta
tiene que ver con la dedicacion al desempefio del rol de cuidador y se relaciona
fundamentalmente con variables del paciente y con las caracteristicas que determinan la
demanda de cuidado como el tiempo de dedicacion, la carga fisica, las actividades objetivas
que desempefia el cuidador y la exposicion a situaciones estresantes en relacion con los
cuidados (10). Por su parte, la carga subjetiva incluye las actitudes y reacciones emocionales

ante la experiencia de cuidar (9), y se relaciona con la forma en que se percibe la situacion,
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tanto con las dificultades como con las recompensas (10). El conocimiento de todo lo anterior,
desde enfermeria, puede prevenir la exacerbacion de los signos y sintomas propios de la carga

y el desarrollo de otros mas intensos.

Cuando el manejo de la carga no es el adecuado, segln las caracteristicas especificas del
cuidador, puede desencadenarse el Sindrome de Carga del Cuidador (SCC). Este es de tipo
situacional, pues surge luego de que una persona adquiere funciones de cuidar a otra, y de
tipo ambiental porque se encuentra condicionado por situaciones externas (31). El mismo se

relaciona con los siguientes factores predictores (31):

o Indefension aprendida: Escaso o nulo control sobre la situacion adversa en repetidas
ocasiones.

o Interés social: Aparicion de interés social unido a la incapacidad de realizar reuniones
y actividades de esparcimiento social debido a la demanda de la tarea del cuidado. o
Género: Habilidad de cuidar relacionada al género femenino.

o Demandas emocionales: Consideracion del cuidador de que las demandas son
abruptas. A mayores demandas emocionales, mayor probabilidad de padecer el
sindrome.

o Estrategias de afrontamiento inadecuadas: Las estrategias de tipo escapista aumentan
la probabilidad de sufrir el SCC, mientras que las estrategias de control la disminuyen.

o Autoeficacia: Propia percepcion de eficacia en las tareas que se deben realizar.

Por otra parte, hay estresores primarios y secundarios que predisponen el SCC. Los primarios
son derivados directamente de la persona enferma y de sus cuidados como: gravedad del daio
cognitivo del paciente, alteraciones conductuales y dificultades que presenta el enfermo para

su autocuidado. Los secundarios se relacionan con las evaluaciones o las percepciones que el
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cuidador hace de sus propios recursos y de la relaciéon que media entre el cuidador y el

receptor de cuidados, ademas de la percepcion de la red de apoyo social (31).

Las caracteristicas mas prevalentes del Sindrome de Carga del Cuidador son (31):

- Trastornos en el patrén de suefio

- Irritabilidad

- Altos niveles de ansiedad

- Reaccion exagerada a la critica

- Dificultad en las relaciones interpersonales
- Sentimientos de desesperanza la mayor parte del tiempo
- Resentimiento hacia la persona que cuida

- Pensamientos de suicidio o abandono

- Dolores frecuentes de cabeza o espalda

- Pérdida de energia o sensacion de cansancio
- Aislamiento

- Pérdida de interés

- Dificultades para concentrarse y alteraciones de memoria

Todo lo anterior puede llevar a la “sobrecarga”, fendémeno de interés de la presente
investigacion. Este término hace referencia a un exceso en la carga de trabajo que debe
efectuarse en un tiempo determinado. Ocurre cuando la persona percibe que las demandas de
trabajo exceden sus habilidades y recursos para cumplir con sus obligaciones de manera
exitosa y en un periodo de tiempo establecido (32). La sobrecarga puede ser cuantitativa o

cualitativa; la primera incluye la cantidad de trabajo que tiene una persona en un tiempo
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especifico, mientras que la segunda hace mencion al exceso de tareas repetitivas, complejas

y carentes de variedad (32).

La sobrecarga comprende un conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
sufren los cuidadores de personas enfermas, lo que afecta sus actividades de ocio, relaciones
sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional. Este es de caracter
multifactorial e involucra aislamiento social, exceso de actividades en casa y fuera de ella,
alteracion del comportamiento de la persona que recibe el cuidado, el sentido de exclusiva

responsabilidad, dificultades financieras, abandono de empleo y otras (33).

Cada persona vive su proceso de cuidador de forma distinta, por lo que determinar el grado
de afectacion en su vida es fundamental para darle un acompafiamiento adecuado y
herramientas oportunas para que contintie con su labor sin afectar de sobremanera su calidad

de vida.

La sobrecarga incluye también dos aspectos fundamentales: objetivo y subjetivo. El primero
involucra resultados negativos concretos y visibles del papel de cuidador, y el segundo
contempla sensaciones desencadenadas por el acto de cuidar y la evaluacion personal sobre
la situacion (17). Asi pues, la sobrecarga del cuidador es un estado psicoldgico que resulta de
la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales, asi como las
demandas econdmicas que surgen al cuidar de la persona dependiente (11). La desatencion

de todas estas sefales de alarma, pueden desencadenar el “Sindrome de Burnout”.

El Sindrome de Burnout es una respuesta al estrés ocupacional cronico con manifestaciones
especificas cuando la persona carece de estrategias funcionales de afrontamiento

normalmente utilizadas (23). Se trata de una experiencia subjetiva que agrupa sentimientos y
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actitudes con una connotacién negativa al implicar alteraciones, problemas y disfunciones

psicofisioldgicas con consecuencias dafiinas para la persona y el lugar donde labora (34).

El Burnout es definido como un estado de agotamiento fisico, emocional y mental como
consecuencia de la exposicion de la persona durante largos periodos de tiempo a multiples
demandas laborales (32). Este sindrome se deriva de la falta de capacidad del individuo para
afrontar demandas laborales o personales y se caracteriza por cansancio emocional,

despersonalizacion y falta de realizacion personal (32).

Regresando a la sobrecarga, existe un instrumento que mide la valoracion o interpretacion
que hace el cuidador de los estresores derivados del cuidado, lo que conlleva un mejor o peor
ajuste segun lo negativo de la valoracion y de los recursos y las habilidades que tenga el
cuidador (34). Esta herramienta se denomina Escala de Zarit y contempla tres dimensiones
subyacentes al concepto de sobrecarga (35): impacto del cuidado, relacion interpersonal y
expectativas de autoeficacia (9,10,26,30). Su entendimiento es fundamental para comprender

los resultados que se presentan mas adelante.

o Impacto del Cuidado:

Hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas con los efectos que la prestacion de
cuidados a un familiar tiene para el cuidador, como falta de tiempo libre, falta de intimidad,
deterioro de la vida social, sensacion de pérdida de control sobre su vida, deterioro de la salud,
entre otros (9)(10). Esta dimension es evaluada en los items 2, 12, 22, 8, 3, 10, 11, 13, 1, 14,

17 y 7, numerados en orden de mayor a menor saturacion de los elementos (9).
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o Relacion Interpersonal:

Se encuentra representado por aquellos elementos referidos a la relacion que el cuidador
mantiene con la persona que cuida, el deseo de delegar el cuidado en otros, los sentimientos
de vergiienza, enfado o tension hacia su familiar o los sentimientos de indecision acerca del
cuidado (9). Esta dimension es evaluada en los items de la Escala de Zarit 19,9, 5,4, 18 y 6,

ordenados también en orden descendente de saturacion de los elementos (9).

o Expectativas de Autoeficacia:

Refleja creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber de
hacerlo, la falta de recursos econdmicos para poder cuidar a su familiar adecuadamente o la
expectativa de no poder seguir prestando los cuidados por mucho mas tiempo (9). Los items
de la Escala de Zarit que evaltan esta dimension, en orden descendente de saturacion de los

elementos, son: 21, 20, 15y 16 (9).

Todos los conceptos anteriores permiten comprender el fenomeno de estudio y dar respuesta
al objetivo de la presente investigacion, el cual es analizar el nivel de sobrecarga del cuidador
primario de nifios y nifias con enfermedad onco-hematoldgica que asistié a la Asociacion de

Lucha Contra el Cancer Infantil (ALCCI) en el 2019.
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MARCO EMPIRICO

Existen multiples estudios sobre la carga de las personas cuidadoras y su determinacion segun
la Escala de Zarit. Este tema ha sido tratado por profesionales en diversas areas como
medicina, sociologia, psicologia y enfermeria; ademads, se ha trabajado con cuidadores de
personas con diversas enfermedades, de distintos rangos de edad y en diferentes etapas del

proceso patologico.

Se presentan, a continuacion, las referencias bibliograficas de estudios publicados, los cuales
tienen como tema principal la determinacion de sobrecarga de cuidado, cuya evaluacion se

realizo utilizando la Escala de Zarit.

A nivel internacional, se plantean diversos estudios, los cuales evaluan la sobrecarga de las
personas cuidadoras primarias y utilizan la Escala de Zarit como parte de los instrumentos
para la recoleccion de datos. Estos recalcan la importancia de conocer el tipo de carga que
tienen los cuidadores para prevenir la aparicion de posibles enfermedades y la relevancia de
un cuidado O6ptimo tanto para la persona enferma como para su cuidador. Estas se detallan en

breve.

En el 2015, Quintero, et al. en La Habana, Cuba (36), realizaron un estudio descriptivo, de
corte transversal, cuantitativo, en la Sala de Pediatria del Instituto de Oncologia y
Radiobiologia con el objetivo de describir la carga del cuidador de los pacientes pediatricos.
Ellos trabajaron con 62 cuidadores y describieron el perfil del cuidador y de los pacientes

pediatricos. También determinaron la sobrecarga de los cuidadores utilizando la Escala de

Zarit (36).
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En cuanto al género, 87% de los entrevistados eran mujeres; de éstas, el 53% tenia edades
entre 25 y 35 afos, y un 34% se encontraba entre 37 y 45 afios. Los cuidadores masculinos
se encontraron en el rango de edad de 33 a 39 afios. Con respecto al aspecto econdmico, se
constatd que el 74% de las mujeres dependia de ayuda de la familia y sus esposos, y el 13%
refirio que la ayuda economica que recibian de la familia era poca, ya que los ingresos

econdémicos eran muy bajos (36).

En cuanto a la tematica de sobrecarga, se encontrd que el 71% de las personas encuestadas
presentaba una sobrecarga intensa. El 81% de ellas no disponia de tiempo para si mismas y
sentia agobio por cuidar a su familiar. En cuanto a la dimensioén que responde a la relacion
interpersonal cuidador—paciente, el estudio mostrd que casi siempre el cuidador presenta
tension fisica al estar a la par de la persona enferma y experimenta temor por ella. Con
respecto a las expectativas de autoeficacia para realizar el cuidado del usuario, el 71% de los
encuestados mostro que se consideran las inicas personas capaces de cuidar a la persona (36).
Finalmente, se menciona que existe gran variabilidad del grado de estrés experimentado por
las personas cuidadoras y que entre los principales efectos negativos para la salud se destacan

el agotamiento fisico y/o mental (36).

En el afio 2012, Marcano et al (37), en Venezuela, realizaron un estudio cuyo principal
objetivo fue determinar la presencia del sindrome de sobrecarga y su relacion con el grado de
funcionalidad familiar presente en los cuidadores de personas con cancer de la Unidad
Oncologica del Hospital de Niflos Rafael Tobias Guevara. Los datos fueron recolectados
utilizando la Escala de Zarit y el cuestionario APGAR Familiar, y se entrevisté al 100% de
la poblacion de estudio. En el grupo de cuidadores, predominé el género femenino, con

edades entre los 18 y 30 afios, y un tiempo de cuidado entre 13 y 24 meses. Con relacion al
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nivel de sobrecarga en los cuidadores, 14 casos presentaron sindrome de sobrecarga, 7
sobrecarga leve y otros 7 sobrecarga intensa. Cabe resaltar que el grupo que no presento

sobrecarga tenia el menor tiempo de duracion de cuidado, de 1 a 12 meses (37).

Dichos autores concluyeron que un mayor grado de funcionalidad familiar promovi6 la menor
prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador. Ademas, se evidencié que existe una
relacion directamente proporcional entre el tiempo invertido por los cuidadores para las
actividades de la persona enferma y el nivel de sindrome de sobrecarga presente en el
cuidador. A su vez, mencionan la importancia de atender las necesidades y demandas del
cuidador para que éste pueda manejar el sobre-esfuerzo que tiene que realizar durante un

tiempo prolongado en el cuidado constante de la persona enferma (37).

En M¢éxico, Montero et al, en el afio 2014 (6), publicaron una investigacion cuyo principal
objetivo fue identificar y correlacionar los niveles de carga, ansiedad, depresion y las
caracteristicas del cuidado en personas cuidadoras de nifios con cancer que recibian

tratamiento en un hospital de tercer nivel de la Ciudad de México.

Los investigadores contaron con una muestra de 100 personas y utilizaron tres instrumentos
para la recoleccion de datos: el Inventario de Ansiedad de Beck, el Inventario de Depresion
de Beck II y la Escala de Zarit (6). Los criterios de inclusion fueron: tener 18 afios o mas,
saber leer y escribir, cuidar a un nifio diagnosticado con algin tipo de céncer, vivir en el
mismo domicilio que el paciente y no recibir remuneracion econémica por desempefiar el rol

de cuidador (6).

El perfil del cuidador mostr6 que en su mayoria las personas encargadas del cuidado eran
mujeres, amas de casa, casadas o en unidn libre, con escolaridad basica, con un nivel

econdmico bajo—medio y, en gran parte, se trataba de las madres de los nifios y las nifias
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enfermos. Respecto al nimero de horas que los y las participantes cuidaban a los pacientes,
¢éste oscila entre 1 y 13 horas. Sus respuestas evidenciaron que comenzaron las actividades
de cuidador desde el diagndstico de la enfermedad; esto es desde un mes hasta 10 afios. Las
actividades del cuidador se basaban en alimentacion, vestido, bafio, transporte al hospital y
citas de tratamiento, administracion de tratamiento y acompafiamiento en casa u hospital. En
cuanto al sexo de las personas dependientes del cuidado, el 52% correspondia a nifas y el
48% a ninos, cuyas edades oscilaron entre 4 meses y 18 afios. La mayoria de estas personas

padecia de sarcoma y leucemia.

La aplicacion de la Escala de Zarit para determinar el nivel de carga mostrd a 18 participantes
en el rango de ausencia de carga, 68 personas con carga leve y 14 con un nivel de carga
excesiva. A su vez, se menciona que existe una correlacion positiva del numero de areas
afectadas en la vida del cuidador con los factores de carga impacto del cuidado y relacion
Interpersonal. También se presenta correlacion positiva entre la ansiedad y la depresion con
la carga de Impacto del cuidado y la depresion con la carga global. Con esto, concluyen que
la carga, la ansiedad y la depresion son variables que pueden conformar un perfil psicoldgico

de los cuidadores primarios informales (6).

Por otra parte, Breinbauer, et al (38) en Chile, realizaron en el 2009 un estudio titulado:
“Validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus versiones
original y abreviada”. En la investigacion, se mencionan los altos porcentajes de confiabilidad
y validez que ha presentado la escala a nivel internacional; sin embargo, en

Chile ésta no habia sido formalmente validada y hacen énfasis en la relevancia que tiene
contar con instrumentos que permitan objetivar la sobrecarga de los cuidadores de pacientes

dependientes.
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Los y las participantes de este estudio pertenecian al programa “VIDA” de atencion
domiciliaria a pacientes dependientes del Centro de Salud San Manuel de Melipilla y otras
personas no participantes de dicho programa, pero que recibian atencioén en el mismo centro.
Los instrumentos aplicados fueron: la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en espafiol,
la escala abreviada para cuidados paliativos en espaiiol, el Indicador tnico, global y subjetivo
para sensacion de sobrecarga, y la Encuesta de Depresion CIE-10. Ademas, se registraron

datos sociodemograficos del cuidador.

Segun el estudio, la edad promedio de los cuidadores fue 55.6 afios. La mayoria pertenecia al
sexo femenino (89.3%) y se trataba de las hijas de la persona dependiente. Ademas, la mayor
parte tenia en promedio 10.1 afios ejerciendo la actividad de cuidado y el 77.3% solamente
se dedicaba a esta actividad. El 52.9% de los y las participantes mostro sobrecarga intensa, el

17.6% sobrecarga ligera y el 29.4% no presentd sobrecarga.

Con respecto a la validez de constructo, ambos instrumentos mostraron correlaciones fuertes
tanto con el indicador unico de sobrecarga como con depresion (r =0.51-0.7; p <0.05). En
cuanto a validez de criterio, EZA se correlacion6 de forma casi perfecta con EZ (r =0.92; p
<0.001)(5 p.661). A la vez, se alcanzaron altos niveles de Alfa de Cronbach (0.87) en ambas
escalas. Al final, los autores plantean que ambos instrumentos son ttiles y validos para la
deteccion de la sobrecarga en cuidadores de personas dependientes y para una eventual

intervencion.

En Espaia, en el afio 2010, Yonte et al (18), realizaron un estudio titulado “Sobrecarga del
cuidador principal”, cuyo objetivo principal fue identificar el nivel de sobrecarga del cuidador

principal y conocer el perfil de los cuidadores informales y de los pacientes dependientes, asi
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como sus demandas y las ayudas recibidas, la influencia del deterioro mental y los afios de

evolucion de la dependencia en el nivel de la sobrecarga del cuidador.

Como parte de los criterios de inclusion para los cuidadores, los autores plantean que debe
ser el cuidador principal y lo definen como la persona que se hace cargo de la
supervisionasistencia en las actividades de la vida diaria del paciente; ademas, éste no debe
recibir una remuneraciéon econdémica por el cuidado que brinda (18). Se determind la
sobrecarga del cuidador principal mediante la aplicacién de la Escala de Zarit y se empled

también el minimental test para las personas dependientes del cuidado.

De las 50 personas entrevistadas, 43 fueron mujeres (86%) y 7 hombres (14%). La relacion
de parentesco entre cuidador y dependiente fue en su mayoria de hijos (74%,), parejas (8%),
madres (6%), suegras (4%), sobrinos (4%), nuera y hermana (2% respectivamente). Se obtuvo
que la mayoria de los cuidadores (86%) eran mujeres de edad media, casadas, con estudios
primarios y sin trabajo fuera del hogar. El tiempo que destinaban al cuidado era

aproximadamente 16.96 horas al dia.

Con respecto al nivel de sobrecarga, el 38% de las personas cuidadoras no percibid
sobrecarga, el 34% presentd sobrecarga leve y el 28% sobrecarga intensa. Se obtuvo una
duracidon media de dependencia de 2.81 afios, existiendo un deterioro mental en el 56% de los
casos. Como conclusiones, se menciona que el deterioro mental y los afios de evolucion no
tienen una influencia estadisticamente significativa en el nivel de sobrecarga del cuidador

principal (18).

A su vez, en el 2010, Jofré y Sanhueza (39), en Chile, realizaron una investigacion para
evaluar la sobrecarga de cuidadores informales de pacientes adscritos al programa de

postrados permanentes de los centros de salud pertenecientes a la DAS de Concepcion en
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Chile. Para determinar de forma multidimensional el fenémeno de sobrecarga, se exploraron
las dimensiones latentes de la misma mediante la Escala de Zarit (impacto del cuidado,
relaciones interpersonales, expectativa de autoeficacia) y, para la obtencion de informacion
general, se aplico un instrumento que contemplaba las variables sociodemogréficas y los
antecedentes relacionados con la actividad de cuidar. El valor para la escala total arrojé un

Alfa de Cronbach de 0.822.

En la investigacion se obtuvo que la mayoria de los cuidadores eran mujeres (88.5%) con un
nivel de educacion media y que el 63.5% no recibia remuneracion alguna por ejercer el
cuidado de la persona dependiente. El 85.3% de las personas cuidadoras tiene a su cargo solo
un sujeto con quien el 86.6% posee un parentesco; la mayoria de estas hijas y esposas. El
87.2% del total de los y las participantes de este estudio refiere presentar molestias como
dolor de espalda, cansancio y cefalea; ademas, la mitad de estos considera su estado de salud

como regular.

Al hablar de sobrecarga, se encuentra sobrecarga moderada, y se evidencid que quienes
cuidan por mas de 8 horas de 6 a 7 dias por semana tienen valores mayores de sobrecarga en
las dimensiones relaciones interpersonales y expectativas de autoeficacia. Respecto al tiempo
que llevan cuidando, el 33.3% lo realizaba desde un mes y hasta 3 afos, y el 46.8% de las
personas lo hacia desde hace 10 afios 0 mas. Ademas, se mencion6 que solamente el 32.7%
de estas personas habia recibido formacion para brindar cuidados, la cual fue proporcionada
por los centros de salud. Por otra parte, se encontrd que los cuidadores con mas de 10 afios
de ejercer dicho rol tienen el rango mas alto en el componente de dependencia. El estudio
concluye que la Escala de Zarit permite establecer parametros predictivos de sobrecarga,

relacionados con el riesgo de desarrollar alteraciones en su estado fisico, mental y emocional
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(39).

En Colombia, Benitez, et al (3), en el 2015, publicaron el articulo cientifico “Habilidad de
cuidado y sobrecarga en cuidadores familiares de personas con cancer”. El objetivo de este
estudio fue describir las caracteristicas de los cuidadores familiares de personas con cancer,
su habilidad de cuidado y la sobrecarga del cuidador. Para caracterizar a la poblacion
participante, se utilizo la ficha de caracterizacion de la diada cuidador-persona con
enfermedad cronica del GCPC-UN(40); para medir la habilidad del cuidado, se aplico el
instrumento Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica; y, para medir la sobrecarga, se uso6 la Escala de Zarit. Estos fueron aplicados a 95

cuidadores familiares, quienes eran mayores de edad y tenian status mental intacto (3).

En cuanto a las caracteristicas del cuidador, la mayoria eran mujeres, madres o esposas de las
personas con cancer, con edad media de 46.7 afos y con alta dedicacion al cuidado en horas
semanales, cuyo tiempo oscila entre los 13 y 24 meses. Se observa que la sobrecarga ligera
(47.4%) presenta niveles por encima de la sobrecarga intensa (5.3%) y que un 47.4% tenia
ausencia de sobrecarga; por otra parte, la habilidad de cuidado reportd predominio en los
niveles medio 35.8% y alto 33.7%. Finalmente, los autores de esta investigacion hacen énfasis
en que la valoracion de sobrecarga del cuidador y su habilidad para el cuidado son

fundamentales para desarrollar intervenciones con esta poblacion (3).

Barreto-Osorio et al (30), en el 2015, efectuaron en Colombia una investigacion para
determinar la validez y la confiabilidad de la Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado
de Zarit con cuidadores con un vinculo familiar de personas con enfermedades cronicas. Los
autores trabajaron con 652 cuidadores informales residentes de 5 regiones de Colombia para

determinar la validez y la confiabilidad del constructo de la Escala de Zarit. Se utilizaron dos
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instrumentos para la recoleccion de datos, el GCC-UN-C, el cual recopila informaciéon con
respecto a datos socioecondémicos, datos de cuidado de la salud e identificacion de

mecanismos de soporte social disponible, y la Escala de Percepcion de Carga del Cuidado.

Del total de las personas entrevistadas, 509 eran mujeres (78.1% del total) con un estado
economico bajo-alto, la edad promedio de las personas cuidadoras encuestadas fue de 39-59
afios, y la cantidad de horas destinadas al cuidado oscilaba entre 6 y 12; ademas, el 44.9%
refirio ser la unica persona cuidadora a cargo, cuyo parentesco eran esposas ¢ hijos/hijas de
la persona enferma. En relacion con la carga percibida por los cuidadores, se encontrd que el
54.29% no percibe sobrecarga, el 21.63% presenta sobrecarga ligera y el 24.08% tiene
sobrecarga intensa. Con respecto a la validez del constructo, el presente estudio reporta a
partir de la asociacion libre de la rotacion Varimax (30) cuatro dimensiones: carga
interpersonal, impacto del cuidado, expectativas de autoeficacia, e indecision sobre el

cuidado.

Los autores expresan que la Entrevista de Escala de Zarit cuenta con pruebas psicométricas
en espaiol, mostrando una validez de 0.92 y una confiabilidad de 0.81; sin embargo, no hay
documentacion sobre la misma en poblacion colombiana (30). La consistencia interna de la
Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit, mediante el coeficiente alfa de
Cronbach, correspondi6é a un valor para la escala total de 0.861, considerado alto segin
parametros previstos. Se concluye que la Escala de Zarit es un instrumento valido y confiable,
y que puede utilizarse para determinar la carga en los cuidadores de personas con

enfermedades cronicas.

En Colombia, en el 2011, Vega et al (11), llevaron a cabo una investigacion titulada



32

“Sobrecarga de los cuidadores de pacientes oncologicos usuarios de la Clinica Cancerolégica,
en San Jos¢ de Cucuta”. La investigacion se realizd con 170 participantes, cuidadores
familiares de pacientes oncologicos. Entre los criterios de inclusion se consideraron:
consentimiento de participacion, ser mayores de edad y pertenecer a la institucion referida
anteriormente. La recoleccion de los datos se obtuvo a través de la aplicacion de dos
instrumentos: para caracterizar a las personas cuidadoras se utilizé un instrumento disefiado
por el grupo de cuidado al paciente cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia; mientras que para la evaluacion de la sobrecarga se utiliz6 la Escala

de Zarit y se contemplaron las dimensiones fisica, psiquica, social y econdmica.

En cuanto al género, el 83.5% de las personas cuidadoras eran mujeres, con edades entre 36
y 59 afios, quienes conviven con su pareja (42,4%), estan dedicadas a los oficios del hogar
(61,2%) y tienen escolaridad basica. El 81.8% asumi6 el cuidado desde el momento del
diagnostico, dedicando aproximadamente 12 horas al dia al cuido del individuo enfermo. Por
otra parte, se encontr6 que el 78.2% de los encuestados experimentd sobrecarga fisica intensa
y el 15.9% sobrecarga psiquica leve; el 62% casi siempre o muchas veces refirid sentirse
agobiado por tener el cuidado del familiar a su cargo y, a la vez, responder a las actividades
diarias. Asimismo, el estudio demostr6 que existe sobrecarga econdmica. Se reportd que los
cuidadores piensan que los ingresos econdmicos no son suficientes para los gastos personales
ni para los generados por el cuido del familiar, pues el 88.8% report6 sobrecarga intensa y el
10% sobrecarga leve. Se identific6 una sobrecarga global intensa del 79.4% de los
participantes y una leve del 17.6%. Cabe mencionar también que el 64% de las personas
experimento temor por el futuro de su familiar y sentia tension fisica al estar en contacto con

esta persona (11).
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Finalmente, Martinez et al (13), realizaron en México un estudio con 40 cuidadores primarios
familiares de personas con cancer para identificar su sobrecarga, asi como la determinacion
del tiempo dedicado al cuidado de la persona enferma. Se utiliz6 la Escala de Sobrecarga del
Cuidado de Zarit y una hoja de datos sociodemograficos que contempla variables de edad,
sexo, estado civil, parentesco, tiempo dedicado a la atencion de la persona con céncer y

escolaridad.

Entre los hallazgos del estudio, se obtuvo una edad minima de los cuidadores de 18 afios y
una maxima de 72 afos. El 70% de la muestra total eran mujeres, de las cuales el 55% se
dedica a las labores del hogar. El promedio de tiempo por parte de los cuidadores primarios
dedicado al cuidado de la persona con cancer oscila entre 8 y 12 horas. En cuanto al nivel de
sobrecarga, el 52.5% no presentd sobrecarga, el 22.5% percibe sobrecarga leve y el 25%
sobrecarga intensa. Los cuidadores primarios predominantes fueron mujeres (madres,
esposas, hijas). El porcentaje de los niveles de sobrecarga en madres mostro que el 17.5% no
experimentaron sobrecarga, mientras el 12.5% refirié sobrecarga leve. Se destaca en la
investigacion que solamente un individuo masculino era cuidador primario, padre de familia,
quien presento sobrecarga intensa. Al respecto, autores sefialan que estos resultados coinciden
con estudios varios donde se ejemplifica que la responsabilidad del cuidado de personas

enfermas recae sobre las mujeres (13).

Cabe mencionar que en la revision bibliografica efectuada se encontraron pocos estudios a

nivel nacional sobre la tematica.

El médico Héctor Steele Britton en su trabajo final de graduacion para optar por la

especialidad en psiquiatria de la Universidad de Costa Rica realizé un estudio denominado
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“Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador en cuidadores informales de pacientes
del Hospital Diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico durante los meses de octubre y
noviembre del 2009 (41). Esta investigacion abordd la sobrecarga de los cuidadores de

personas con problemas psiquiatricos.

Entre los principales resultados se encontrd que un 57% de los sujetos estudiados present6 el
sindrome de sobrecarga del cuidador y el 90% de los cuidadores eran mujeres con un
promedio de edad de 53 afios. La mayoria de estos dedicaban aproximadamente 12 horas
diarias a la actividad de cuidar. En cuanto al estado civil de las personas cuidadoras,
presentaron mayor sobrecarga aquellas solteras, seguidas de las divorciadas y casadas. Con
relacion al tipo de escolaridad y sobrecarga, presentaron mayor sobrecarga las personas con
escolaridad incompleta. También, refiere que el 46% de los cuidadores eran, a su vez, los
progenitores de los pacientes a su cargo. El autor concluye que el cuidador debera contar con
una gran estabilidad personal y social para poder enfrentarse a esa carga cotidiana sin sufrir
alteraciones emocionales secundarias. De igual forma, menciona que el cuidado prolongado

de otra persona produce emociones negativas en los cuidadores (41).

En el 2015, el médico Barrantes Navarro (42), como parte de su trabajo final de graduacion
para optar por el grado de especialista en medicina familiar y comunitaria, realiz6 una
revision bibliografica, cuyo objetivo central fue analizar las estrategias de abordaje del
sindrome del cuidador cansado, en el contexto de pacientes con demencia, aplicables al

primer nivel de atencion.

Este trabajo consistio en una investigacion descriptiva, en la cual se realizd una revision de
la literatura selectiva sobre el Sindrome del Cuidador Cansado en el contexto de demencia,

contemplando instrumentos de evaluacion (42). Utiliz6 fuentes documentales con evidencia
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cientifica y con no mas de 10 afios de antigliedad. En total se contemplaron 34 estudios que

cumplian los criterios de inclusion y exclusion establecidos.

Entre las conclusiones, se determind que entre las consecuencias mas importantes del cuidado
de los pacientes con demencia se encuentra el sindrome del cuidador cansado. Ademas, se
menciona que el instrumento mas utilizado y con valoraciones psicométricas que permite la
homogenizacion de los resultados es la Escala de Zarit. A su vez, el autor refiriéo que ésta

logra evaluar la dimension subjetiva y objetiva de la carga (42).

Garita (43), como parte de su tesis para optar por el postgrado en especialidad médica, realizo
una revision bibliografica cuyo objetivo principal fue analizar las estrategias diagndsticas,
preventivas y terapéuticas en pacientes con sindrome del cuidador fatigado en atencion
primaria (43). Este autor recopild literatura en idioma espafiol, inglés y francés, y recopild
informacion en distintas instituciones nacionales tales como el Instituto Mixto de Ayuda

Social, Instituto Nacional de Estadistica y Censos.

En la recopilacion de informacién encontrd que, en su mayoria, las personas cuidadoras mas
estudiadas son las encargadas de brindar apoyo a los adultos mayores. Otro aspecto
identificado fue la necesidad de conocer la realidad de los cuidadores y las caracteristicas que
generan sobrecarga. También se menciona que la mayoria de los estudios se centran en
establecer un perfil sociodemografico del cuidador. Por ultimo, refiere que, entre los
instrumentos mas utilizados para analizar la sobrecarga, se encuentra la Escala de Zarit
independientemente de la patologia que se trate, y mencion6 que en todos los estudios
obtenidos mas de un 40% de los entrevistados presentan sobrecarga sin haber sido tratados
previamente. Entre las estrategias de prevencion se menciona la pertenencia a grupos de

apoyo y asociaciones debido a que genera empatia y disminucion de la ansiedad (43).
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Morales y otros autores en el 2015 realizaron un estudio para determinar el porcentaje de
sobrecarga y afectacion del cuidador del paciente inmovilizado perteneciente a la Unidad de
Atencion Comunitaria Geriatrica del Hospital Nacional de Geriatria y Gerontologia; esto
mediante una investigacion descriptiva transversal de enfoque cuantitativo. Se utilizé una
poblacion de 87 cuidadores, a quienes se les aplicd mediante entrevistas directas las siguientes
pruebas: Escala de Zarit, Cuestionario SF-36 y datos demograficos, obteniendo asi el nivel

de sobrecarga objetiva y la afectacion en la salud de los cuidadores.

Entre los resultados se obtuvo una prevalencia de sobrecarga del 58.6% en los cuidadores
principales. De éstos, el 31% corresponde a sobrecarga intensa y el 27.6 sobrecarga leve. La
edad media de la poblacion fue 52.4 afios, en su mayoria mujeres; pese a esto, fueron los
hombres los que presentaron mayor sobrecarga. Ademads, se obtuvo que el 81.6% realizaba
la labor de cuidar durante los 7 dias de la semana. Con respecto al cuestionario SF-36 y la

Escala de Zarit, se determiné que conforme aumenta el cansancio disminuyen las cualidades

de la salud (44).

Steele (45) realizé una investigacion en el Hospital Nacional de Geriatria y Gerontologia, la
cual estuvo dirigida al cuidado conyugal en demencia, motivaciones para asumir este rol y su
asociacion con la sobrecarga del cuidado. Se menciona que para el 2015 aproximadamente el
6% de los adultos mayores en Costa Rica son portadores de alglin tipo de demencia, la cual
requiere de cuidados especiales. Para la realizacion de la investigacion, se trabajo con una
muestra no probabilistica y fueron seleccionadas personas referidas de los distintos servicios

del hospital.

Los y las participantes debian cumplir con los siguientes requisitos: ser cuidador principal,

tener mas de 60 afios, conyuge o pareja sentimental, que el paciente del cual era cuidador
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tuviera un diagnostico de demencia documentado en su expediente clinico, hablar espafiol,
disponibilidad para participar en el estudio y firmar consentimiento informado. Para realizar
este estudio, se utiliz6 un cuestionario sociodemografico, una entrevista semiestructurada con

el cuidador y la Escala de mediacion de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Entre los resultados, se logré documentar que el 54% de los entrevistados en este momento
presentaban sobrecarga. Entre las razones por las cuales asumieron el rol de cuidador o
cuidadora estan la compasion, responsabilidad marital, gratitud y sacrificio. La sobrecarga

tuvo mayor presencia en las personas cuyo motivo fue la obligacion.

Basandonos en las referencias anteriormente descritas, se puede observar que existen estudios
que se centran en la determinacion de la sobrecarga que presentan las personas cuidadoras
primarias, ademas de los factores que las afectan. Es de suma importancia comprender que la
Escala de Zarit puede aplicarse a cuidadores de personas con distintas patologias en los
diferentes momentos de la enfermedad, que la misma cuenta con estudios que respaldan su
validez y confiabilidad, y que la determinacion de la sobrecarga en personas cuidadoras puede
contribuir a realizar intervenciones que impidan la evolucion de esta condicidon a un proceso

patoldgico. Para el presente estudio, se utiliza la Escala de Zarit en su version idioma espanol.
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CAPITULO III

MARCO METODOLOGICO

Se detallan, a continuacion, las estrategias y los procedimientos que fueron utilizados para

dar respuesta a la pregunta de investigacion y a los objetivos del estudio.

A. Diseio

El enfoque de la presente investigacion fue cuantitativo. Este estudio utiliza el razonamiento
deductivo, el cual pretende explicar y predecir fendmenos, siguiendo un patrén estructurado.
Ademas, incluye procedimientos estandarizados y métodos estadisticos, pretende generalizar
los resultados encontrados en una muestra a una colectividad mayor, y obtiene resultados

validos y confiables (si se sigue la rigurosidad del proceso) (46).

Es un estudio descriptivo transversal. Los datos son recolectados en un solo momento o
tiempo Unico, y describe los hallazgos en relacion con la sobrecarga de la persona cuidadora
primaria de nifios y nifias con enfermedad onco-hematologica que asisti¢ al albergue de la
Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil. Los estudios descriptivos tienen la finalidad
de especificar las propiedades, caracteristicas y perfiles de personas, grupos, comunidades,
procesos, objetos o fendmenos; es decir, miden, evalian o recolectan datos sobre diferentes
variables del fendémeno de interés (46), y sirven para mostrar con precision sus angulos y

dimensiones.
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B. Poblacion y Muestra

Una poblacion es el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de
especificaciones (46). La poblacion de interés del presente estudio correspondio a la totalidad
de personas cuidadoras primarias de nifios y nifias con enfermedad onco-hematoldgica que
asistio al albergue de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil en el afio 2019. Segtiin
datos proporcionados por la directora de ALCCI, asistian a dicha asociacion 70 nifios y nifias
con enfermedad onco-hematoldgica, lo que representd 70 cuidadores primarios (un cuidador

por nifio o nifia).

Estas personas debian cumplir con los siguientes criterios de inclusion:

* Ser mayores de 18 afios,
* Ejercer el rol de cuidador primario del nifio o nifia,
* Tener un grado de parentesco con el menor

* No recibir salario o remuneracidon econdomica por el ejercicio del cuidado.

Por su parte, los criterios de exclusion fueron:

* Personas que realizaran un cuidado temporal o intermitente del nifio o nifia
* Individuos que auto-reportaran una discapacidad de tipo cognitiva que les limitara la

comprension de la informacion y la expresion de ideas.

La muestra es un subgrupo representativo de esta poblacion. Para el presente estudio, se
utilizd un muestreo no probabilistico por conveniencia, pues se trabajéo con las personas

cuidadoras primarias que asistieron al albergue de la Asociacién de Lucha Contra el Cancer
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Infantil los dias del ano 2019 que las investigadoras destinaron a la recopilacion de la
informacion. El célculo del tamafio de la muestra del estudio se realiz6 con la formula

propuesta por Hernandez, Sampieri (46):

zxp(1—p)

2
e

2 —
1+ (z xp (1 p))

ezN

En ésta,

n = Resultado final del tamafio de la muestra = 60
N = Tamafio de la poblacion = 70 e = Margen de
error en decimales = 0.05 p = Porcentaje estimado
de la muestra = 50% - 0,5 z = Nivel de confianza

deseado 95% - 1,96

Por tanto, para una poblacion de 70 cuidadores primarios, se requirid6 una muestra de 60

personas.
C. Lugar

Este estudio se llevo a cabo en el albergue de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil

(ALCCI), ubicada en San José, Costa Rica, 25 metros al sur de la Junta de Proteccion Social.

Esta es una organizacion no gubernamental sin fines de lucro, con proyeccion internacional,
lider en el desarrollo de programas orientados a la deteccion y tratamiento de cancer infantil,
en forma integral, para una mejor calidad de vida, al servicio de la nifiez, la familia y la

sociedad costarricense (47). Nacio en 1980 con el fin de respaldar la labor que realizaba el
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personal médico y de voluntariado del Servicio de Hemato-Oncologia del Hospital Nacional

de Nifios de Costa Rica.

Su lema es “Gracias por salvarme la vida sin conocerme” y tiene como mision satisfacer las
necesidades y expectativas de la nifiez con cancer y la familia mediante el desarrollo de
programas para facilitar el tratamiento adecuado y atencion integral con el uso de alta
tecnologia, asi como la recreacion en el entorno socio-familiar, con la mistica y dedicacion

de un equipo humano comprometido (47). Sus funciones son (47):

Brindar hospedaje gratuito al nifio o nifia y acompafiante.

Proporcionar alimentacion gratuita al nifio o nifia y acompafiante.

Brindar servicio de lavanderia.

Brindar servicio de lockers y bafo para madres o acompafiantes de nifios o nifias
internados.

Proporcionar recreacion a los nifios o nifias.

Realizar talleres para padres, hermanos y pacientes adolescentes.

Facilitar equipo audiovisual.

Proporcionar biblioteca para médicos.

Dar soporte psicologico para nifios o nifias y familiares.



D. Operacionalizacion de Variables

La tabla 1 y tabla 2 contempla la operacionalizacion de las variables de los instrumentos utilizados.

Tabla 1

42

Operacionalizacion de variables de Cuestionario de Datos Sociodemograficos

Variable

Sociodemografia

Definicion Conceptual

Caracteristicas generales de un grupo poblacional en términos de rasgos biologicos, afios
cumplidos, estado juridico, lugar de nacimiento, lugar de residencia, grado académico y relacion
de consanguinidad con el nifio o la nifia.

Definicion Operacional

Cuestionario de elaboracion propia de datos sociodemograficos

Sociodemograficos
Pregunta abierta 4

cumplidos

Dimension Instrumento Indicador Nivel de Medicion
Cuestionario de Datos Sexo de la persona Categorica Nominal
Sexo Sociodemograficos 1. () Femenino
Pregunta cerrada 3 ' 2. () Masculino
Edad Cuestionario de Datos Edad de la persona en afios Cuantitativa Discreta

Sociodemograficos
Pregunta abierta 6

Estado civil Cuestionario de Datos Estado civil de la persona Categorica Nominal
Sociodemograficos 1. () Soltero(a)
Pregunta cerrada 5 2. () Casado(a)
3. () Viudo(a)
4. () Union libre
5. () Separado(a)
6. () Otro:
Lugar de procedencia | Cuestionario de Datos Lugar donde nacid la persona Cualitativa Nominal
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Lugar de residencia Cuestionario de Datos Lugar donde vive actualmente la | Cualitativa Nominal
Sociodemograficos persona
Pregunta abierta 7
Escolaridad Cuestionario de Datos Grado académico de la persona | Categoérica Nominal
Sociodemograficos 1. () Primaria incompleta
Pregunta cerrada 8 2. () Primaria completa
3. () Secundaria incompleta
4. () Secundaria completa
5. () Universidad incompleta
6. () Universidad completa
7. () Otro:
Parentesco Cuestionario de Datos Parentesco de la persona Categorica Nominal

Sociodemograficos
Pregunta cerrada 9

cuidadora con el nifio o nifia
1. () Padre/Madre

2. () Hermano/Hermana

3. () Abuelo/Abuela

4. () Tio/Tia

5. () Otro:




44

Tabla 2

Operacionalizacion de variables de Cuestionario Escala de Zarit

Variable Sobrecarga del cuidador

Definicion Conceptual | Exceso en la carga de trabajo que debe efectuarse en un tiempo determinado. Ocurre cuando la
persona percibe que las demandas de trabajo exceden sus habilidades y recursos para cumplir con
sus obligaciones de manera exitosa y en un periodo de tiempo establecido (32). Es un estado
psicologico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales,
asi como las demandas econdémicas que surgen al cuidar de la persona dependiente (11).

Definicion Operacional Escala de Zarit
Dimension Escala o Respuesta Indicador Nivel de Medicion
ftem 1: ;Siente que su familiar
(1) Nunca solicita mas ayuda de la que Continua de Intervalo
(2) Rara Vez realmente necesita?
(3) Algunas Veces ,
(4) Bastantes Veces Item 2: ;Siente que debido al

tiempo que dedica a su familiar
ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

(5) Casi Siempre

ftem 3: ;Se siente tenso cuando
tiene que cuidar a su familiar y
atender, ademas, otras
responsabilidades?

Impacto del Cuidado

ftem 7: ;Siente temor por el futuro
que le espera a su familiar?

ftem 8: ;Siente que su familiar
depende de usted?
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ftem 10: ;Siente que su salud se
ha resentido al cuidar a su
familiar?

ftem 11: ;Siente que no tiene la
vida privada que desearia debido
a su familiar?

ftem 12: ;Cree que su vida social
se ha visto afectada por tener que
cuidar de su familiar?

Item 13: ;Se siente incémodo
para invitar amigos a casa, a
causa de su familiar?

ftem 14: ;Cree que su familiar
espera que usted le cuide, como si
fuera la tinica persona con la que
puede contar?

ftem 17: ;Siente que ha perdido
el control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar se
manifestd?

ftem 22: En general: ;Se siente
muy sobrecargado por tener que
cuidar de su familiar?
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Relacion Interpersonal

(1) Nunca

(2) Rara Vez

(3) Algunas Veces
(4) Bastantes Veces
(5) Casi Siempre

ftem 4: ;Se siente avergonzado
por la conducta de su familiar?

ftem 5: ;Se siente enfadado
cuando esta cerca de su familiar?

ftem 6: ;Cree que la situacion
actual afecta de manera negativa
su relacion con amigos y otros
miembros de su familia?

ftem 9: ;Se siente agobiado
cuando tiene que estar junto a su
familiar?

ftem 18: ;Desearia poder
encargar el cuidado de su familiar
a otras personas?

ftem 19: ;Se siente inseguro
acerca de lo que debe hacer con
su familiar?

Continua de Intervalo
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Expectativas de
autoeficacia

(1) Nunca

(2) Rara Vez

(3) Algunas Veces
(4) Bastantes Veces
(5) Casi Siempre

ftem 15:;Cree que no dispone de
dinero suficiente para cuidar a su
familiar, ademas de sus otros
gastos?

ftem 16: ;Siente que sera incapaz
de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?

ftem 20: ;Siente que deberia
hacer mas de lo que hace por su
familiar?

ftem 21: ;Cree que podria cuidar
de su familiar mejor de lo que lo
hace?

Continua de Intervalo
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E. Instrumentos

Para la recoleccion de la informacion se aplicaron los siguientes instrumentos:

Instrumento de recoleccion de datos sociodemograficos

Este instrumento fue elaborado por las investigadoras para determinar los datos
sociodemograficos de las personas cuidadoras primarias de nifios y nifias con enfermedad
onco-hematologica que asistieron al albergue de la Asociacién de Lucha Contra el Cancer

Infantil (Ver Anexo:1)

El mismo contenia una parte introductoria, la cual presentaba el nombre de las investigadoras,
el tema de investigacion y el objetivo del estudio, y dejaba claro la estricta confidencialidad

en el manejo de la informacion.

Dicho cuestionario incluye 12 preguntas; de ellas, seis preguntas eran abiertas, tres eran
cerradas y otras tres eran mixtas. Este contemplé variables de interés tales como género,
edad, lugar de procedencia, lugar de residencia, estado civil, escolaridad, vinculo familiar
con el nifio o nifia, ayuda con el rol de cuidador, horas al dia destinadas al cuidado del menor

y tiempo realizando la labor.
Escala de Zarit

La Escala de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga de los cuidadores
de las personas dependientes (48). Esta fue creada en 1980 por Zarit et al. en idioma inglés

(version original) y tiene versiones validadas en espafiol, francés, portugués, chino y aleman.
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La version original es una herramienta fundamental para comparar y analizar los factores
involucrados en la sobrecarga y para planear intervenciones, mientras que las versiones

abreviadas son utiles como tamizaje para medir si hay o no sobrecarga en el cuidador (49).

La escala original se compone de 22 items con opcion de respuesta tipo Likert, las cuales
describen como se sienten en ocasiones los cuidadores (48). El cuidador debe indicar la
frecuencia con que se siente de determinada manera utilizando una escala con puntaje:
I=nunca, 2=rara vez, 3=algunas veces, 4=bastantes veces y 5=casi siempre. La sumatoria de
las respuestas indica la presencia o ausencia de sobrecarga. La escala tiene un rango de
puntuacién entre 22 y 110 puntos. El resultado de la misma clasifica al cuidador con ausencia
de sobrecarga (menor o igual a 46 puntos), con sobrecarga ligera (47-55 puntos) o con
sobrecarga intensa (mayor o igual a 56 puntos) (47). En este estudio se empled la version

validada en espaiol del instrumento original (38).

La Escala de Zarit contempla tres dimensiones subyacentes: impacto del cuidado, relacién
interpersonal y expectativas de autoeficacia (9,10,26, 30). Cada una de ellas es evaluada por

items especificos, lo cual se detalla a continuacion: (Ver Anexo: 2)

Impacto del Cuidado: Se valora con los items 2, 12,22, 8,3, 10, 11, 13,1, 14,17 y
7, numerados en orden de mayor a menor saturacion de los elementos (9).

Relacion Interpersonal: Se evaltia con los items 19, 9, 5, 4, 18 y 6, ordenados
también en orden descendente de saturacion de los elementos (9).

Expectativas de Autoeficacia: Se evalta con los items 21, 20, 15y 16 (9), en orden

descendente de saturacion de los elementos.
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Este instrumento cuenta con pruebas psicométricas en espafiol e investigaciones en diferentes
paises. Esta herramienta presenta gran confiabilidad inter-observador (coeficiente de
correlacion intra- clase 0,71 en el estudio original y 0,71-0,85 en varias validaciones
internacionales) y consistencia interna (alfa de Cronbach 0,91 en estudio original, y 0,850,93
en varios paises (38,50,51). Esta demuestra también gran validez de apariencia, contenido y
constructo en diferentes adaptaciones lingiiisticas (52). En cuanto a validez de criterio, la
escala muestra alta correlacion con instrumentos afines (r =0,71 con indice Global de Carga;

r=0,41 con Inventario Breve de Sintomas) (9,52).

Existen multiples estudios que prueban la validez, confiabilidad y aplicabilidad de este
instrumento en diferentes paises, los cuales evaliian la sobrecarga de cuidadores de personas
con distintas patologias, entre ellas, cancer, demencia, asma, insuficiencia renal, personas

con enfermedades cronicas no transmisibles y totalmente dependientes (38,41,45,53).
F. Procedimientos (reclutamiento y recoleccion de datos)

Como se detalld previamente, se utilizaron dos instrumentos de recoleccion de datos: un
cuestionario y una escala. Estos fueron proporcionados por las investigadoras a los y las
participantes del estudio (cuidadores primarios de nifios y nifias con enfermedad
oncohematoldgica que asistieron al albergue de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer

Infantil) de forma impresa cuando asistian a la asociacion con el menor a cargo de su cuidado.

El llenado de los instrumentos se realizé en un cubiculo privado facilitado por el personal de
la asociacion a las investigadoras. Este contd con una mesa y una silla, y con adecuada

iluminacion y ventilacion.

Los sujetos de estudio completaron los instrumentos de forma individual y autoadministrada.
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En caso de que las personas cuidadoras primarias no contaran con habilidad para leer o
escribir, el investigador leyd cada uno de los items a la persona y coloco la respuesta

proporcionada en el espacio respectivo.

El tiempo aproximado para completar los instrumentos de recoleccion de datos fue de 15

minutos por persona.

G. Codificacion

Como parte del procesamiento de datos, se asignd valor numérico o cddigo a cada item
incluido en los instrumentos de recoleccion de informacion. Se incluye, a continuacion, la

codificacion en los instrumentos y el nivel de medicion de cada item. (Ver Anexo: 3)

H. Analisis de Datos

La informacién obtenida con los instrumentos de recoleccion de datos se analizd mediante
estadistica descriptiva, la cual presenta las caracteristicas de los datos recopilados (variable).
Para este analisis, se tomaron en cuenta las siguientes variables: nivel de sobrecarga, edad,
género, lugar de procedencia, lugar de residencia, escolaridad, situacion laboral, vinculo

familiar, horas al dia que dedica al cuidado de la persona y tiempo de realizar la labor.

Para el procesamiento de datos, se trabajo con el programa Excel de Microsoft Office. Los
resultados de la investigacion fueron analizados utilizando medidas de tendencia central y
desviacion estandar. Por su parte, los datos sociodemograficos de las personas cuidadoras
fueron abordados mediante medidas de tendencia central. Los resultados se presentan en

forma de graficos y tablas.
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I. Consideraciones Eticas

La presente investigacion se rigio por los cuatro principios bioéticos. Se abordo a las personas
cuidadoras de nifios y nifias con enfermedad onco-hematologica que asistieron al albergue
de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil y se solicitd su participacion voluntaria
en el estudio. Se respetd la decision de aquellas personas que no quisieron participar en el
mismo, sin ejercer acciones de coercion; por el contrario, se entregd un consentimiento
informado por escrito a los individuos que mostraron interés en formar parte de la
investigacion. Este consentimiento explicaba detalladamente el tema de la investigacion, su
finalidad, la confidencialidad tanto de la informacion personal como de los datos, y su
contribucion al campo cientifico. Todo esto garantizando la autonomia de la poblacion de

estudio.

La investigacion pretendi6é describir los hallazgos con respecto a la sobrecarga de las
personas cuidadoras primarias de la poblacion pediatrica nacional con enfermedad
oncohematoldgica, lo que podria llevar en un futuro al planteamiento de estrategias que
favorezcan la calidad de vida de dicha poblacion y a la realizacidon de nuevas investigaciones
que aborden la tematica desde otros angulos y que incluyan distintos grupos etarios. Esto
contribuiria a la generacion de nuevo conocimiento cientifico desde la disciplina enfermera
nacional y al mejoramiento de la calidad de atencion de las personas cuidadoras primarias de

individuos con enfermedad onco-hematolégica.

La participacion en la investigacion no atentd contra la vida ni la integridad de los sujetos de
estudio. Proporcionar la informacion solicitada en los instrumentos de recoleccion de datos

no implicé esfuerzo fisico que pudiera llevar a una lesion o dafio; sin embargo, existia la
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posibilidad de despertar sentimientos o emociones de las personas con respecto a la situacion
que enfrentaban. En este caso, las investigadoras contaron con formacion académica y
experiencia profesional en salud mental para proporcionar apoyo psicoldgico y guia a los

cuidadores.

Por otro lado, los hallazgos obtenidos en la investigacion mejorarian la calidad de la atencion
de los profesionales en enfermeria, quienes deben velar por el bienestar tanto de la persona
enferma como de su familia, y favorecerian el bienestar de cuidadores primarios de personas

con otras patologias.

Ademas de la preservacion de los principios de beneficencia y no maleficencia expuestos
anteriormente, las investigadoras se comprometieron a tratar a todas las personas con
igualdad, respetando su etnia, edad, nacionalidad, ideologia, creencias, clase social, nivel

educativo, entre otros.

Finalmente, las investigadoras no retribuyeron de manera econdémica ni material la
participacion de las personas en el estudio. Ellas se comprometieron a resguardar por 5 afios
los datos obtenidos en un lugar seguro y ajeno a terceras personas; esto mediante un archivo
protegido por contrasefia y encriptado por medio de un software. A la vez, asumieron el
compromiso de publicar los hallazgos de la investigacion en un articulo cientifico y de

difundir los resultados en la asociacion mediante una presentacion oral. (Ver Anexo: 4)

Conflictos de Interés: Las investigadoras declaran que no tienen conflictos de tipo personal,

laboral, econdmico, politico o social ni de ninguna otra indole para la presente investigacion.
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CAPITULO III

RESULTADOS

Para realizar este estudio, se entrevistd en total a 60 cuidadores primarios de nifios y ninas
con enfermedad onco-hematoldgica que asistieron al albergue de la Asociacion de Lucha
contra el Cancer Infantil en el 2019. Del total de la muestra, 86.7% (n=52) pertenecid al sexo

femenino y el 13.3% restante (n=8) al masculino.

Los datos del cuadro 1 muestran que la mayoria de las personas entrevistadas se ubica en un
rango de edad entre 35 y menos de 45 afos, y corresponde al padre o madre del menor con
enfermedad onco-hematologica. La mayor parte de estas personas se encuentra en estado
civil de solteria o matrimonio y tiene un nivel escolar de secundaria incompleta. Alajuela,

San José y Guanacaste son las provincias de procedencia de 48.3% de la muestra estudiada.
Del total de cuidadores primarios, el 58.3% tenia ayuda en las actividades del cuidado del
nifio o la nifia, mientras que el 41.7% (25 individuos) restante no recibia colaboracion de
otras personas para cuidar a su pariente. A su vez, el 63.3% de los y las participantes dijo
dedicar 20 horas o mas al cuidado del menor de edad y el 30% refiri6 destinar entre 8 y 19
horas (menos de 20) a dicha actividad. Solamente un 5% de los y las participantes indico

cuidar al nifio o nina 8 horas o menos.
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Cuadro 1

Variables sociodemograficas de las personas cuidadoras primarias de nifios y nifias
con enfermedad onco-hematologica

Variable Opciones de respuesta N %
Sexo Femenino 52 86,7
Masculino 8 13,3
19 a menos 25 12 20.0
25 a menos de 35 20 333
Grupo de edad 35 amenos de 45 22 36.7
45 a menos de 55 6 10.0
Soltero (a) 20 33,3
Casado (0) 18 30,0
Estado civil Union libre 17 28,3
Separado (a) 2 3,3
Otro 3 5,0
San José 9 15,0
Alajuela 11 18,3
Cartago 6 10,0
Provincia de Heredia 5 8,3
procedencia Guanacaste 9 15,0
Puntarenas 8 13,3
Limoén 6 10,0
Extranjero 5 8,3
No responde 1 1,7
Primaria incompleta 11 18,3
Primaria completa 12 20,0
Secundaria incompleta 14 23,3
Secundaria completa 10 16,7
Escolaridad Universidad incompleta 3 5,0
Universidad completa 7 11,7
Otro 3 5,0
Padre/Madre 53 88,3
Parentesco con el| Hermano/Hermana 1 1,7
nifio o la nifia Abuelo/Abuela 4 6,7
Tio/Tia 2 3,3

Fuente: Cuestionario de Datos Sociodemograficos realizado a cuidadores primarios de nifios y nifias
con enfermedad onco-hematolégica, entrevistados en ALCCI, 2019.
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En la figura 1 se presenta el tiempo en que las personas entrevistadas han desempenado el

rol de cuidador primario.

Figura 1

Cantidad de tiempo de las personas cuidadoras en ejercer el rol de cuidador primario
de nifios y nifias con enfermedad onco-hematolégica

3 aflos o0 mas 5

De 1 a menos de 3 aios 16

CANTIDAD DE TIEMPO

Menos de 1 aiio 39

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
CANTIDAD DE PERSONAS

Fuente: Cuestionario de Datos Sociodemograficos realizado a cuidadores primarios de nifios
y nifias con enfermedad onco-hematologica, entrevistados en ALCCI, 2019.

Una vez caracterizada la muestra de estudio, se procede a exponer los resultados obtenidos
mediante la aplicacion de la Escala de Zarit, la cual, como se mencion6 anteriormente, evalia
la sobrecarga que tienen las personas que ejercen un rol de cuidador primario de individuos
con determinada enfermedad. En el cuadro 2 se detalla la estadistica descriptiva de la

sobrecarga y sus dimensiones.
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Estadisticos descriptivos de la variable sobrecarga y de las dimensiones impacto del

cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia

autoeficacia

Variable Promedio Desviacion Minimo — Maximo | Minimo - Maximo
Estandar Posible Obtenido
Sobrecarga 48.11 13.62 22-110 22-80
Impacto del cuidado 29.86 9.25 12-60 12-50
Relacion 8.6 2.96 6-30 6-17
interpersonal
Expectativas de 9.65 3.37 4-20 4-18

El cuadro anterior evidencia que el promedio de sobrecarga total de la muestra de estudio es

de 48.11 puntos, lo cual ubica a las personas cuidadoras primarias entrevistadas en una

condicion de sobrecarga ligera. Por su parte, la desviacion estandar es alta; es decir, los datos

se encuentran dispersos alrededor de la media. Los datos perdidos se dieron en el 2.2% de

las entrevistas realizadas. Finalmente, se obtuvo el puntaje minimo posible y el méximo

obtenido se encontrd 30 puntos por debajo del posible.

En cuanto a las dimensiones de la sobrecarga del cuidador, se obtuvo el rango minimo

posible; no obstante, en ninguna de ellas se alcanz6 el rango maximo posible. La dimension

Impacto del Cuidado tuvo una desviacion estandar alta y alcanz6 un promedio de 29.86

puntos, lo que corresponde a la mitad del puntaje posible. Por su lado, la dimension Relacion
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Interpersonal obtuvo un promedio bajo y una desviacion estandar igualmente baja. Por
ultimo, la dimension Expectativas de Autoeficacia alcanz6 un promedio también cercano a

la mitad del puntaje posible (9.65 puntos) y una desviacion estdndar baja.

Como se observa en la figura 2, del total de la muestra de estudio, el 48.33% (29 personas)
se ubico en la categoria ausencia de sobrecarga. El 51.67% restante present6 algun tipo de

sobrecarga: ligera un 18.33% e intensa un 33.33%.

Figura 2

Numero de cuidadores primarios segin el nivel de sobrecarga

Sobrecarga intensa

I 0

Sobrecarga ligera
11

NIVEL DE SOBRECARGA

Ausencia de sobrecarga
29

0 5 10 15 20 25 30 35

NUMERO DE PERSONAS

Fuente: Cuestionario de Datos Sociodemograficos realizado a cuidadores primarios de nifios
y nifias con enfermedad onco-hematologica, entrevistados en ALCCI, 2019.
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CAPITULO IV

DISCUSION

Cuidar a un menor con cancer conlleva ejercer un nuevo rol, el cual implica proporcionar
cuidado fisico, emocional y espiritual (54). Este proceso implica multiples cambios, lo que
representa un reto tanto para el nifio o la nifia como para la persona cuidadora. Las acciones
de cuidado se requieren tanto en el entorno hospitalario como en el hogar y suelen ser

ejecutadas por una sola persona, quien se denomina cuidador primario.

Las tareas de cuidar a un nifio o nifia con cancer sumadas a la vivencia de la enfermedad, la
relacion con el menor y con su familia, las dificultades como falta de apoyo familiar e
institucional, la falta de recursos economicos (54), entre otros, constituyen situaciones que
pueden causar sobrecarga en el cuidador. Esta tematica ha sido poco estudiada en los
cuidadores de poblacion infantil con dicha enfermedad, por lo que se requiere generar mas

conocimientos en el area.

Los hallazgos del estudio permitieron caracterizar a la mayoria de las personas cuidadoras
primarias de los nifios y las nifias con enfermedad onco-hematologica que asistio al albergue
de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil en el 2019, como poblacién femenina,
adulta joven, soltera y con escolaridad bésica. Estas mujeres eran las madres de los menores,
dedicaban mas de veinte horas diarias al cuidado de su familiar y tenian menos de un afio

realizando dicha labor.

Lo anterior coincide con el perfil tipico de la persona cuidadora principal, citado en diversas

investigaciones: mujer, ama de casa, con una relacion de parentesco directa (por lo general
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madre, hija o esposa) y que convive con el sujeto a quien cuida (57,58). Segin Daduk (59),
la escogencia del cuidador primario pone en evidencia las creencias y los estereotipos del
grupo social al que se pertenece sobre responsabilidades familiares, jerarquia de deberes,
valores, expectativas de roles y su desempefio, pues aunque existen modelos de familia de
funcionamiento igualitario y democratico en la forma en que se distribuye la responsabilidad
del cuidado, otros son mas selectivos y colocan la responsabilidad solamente en algunos
miembros: los hijos, los mas jovenes, los mayores o las mujeres. Al respecto, Sanchez,
Molina, Gomez (55) refieren que la familia suele ser la principal proveedora de cuidados y

que es la mujer quien tradicionalmente asume este rol.

La mujer ha asumido a lo largo del tiempo y en distintas culturas el papel de cuidar a los
miembros de su familia, independientemente de la edad que tengan; ellas en general cuidan
a sus parejas; cuidan, crian y educan a los menores de edad, cuidan y protegen a los adultos
mayores, y se encargan también del cuidado y funcionamiento de la casa. Esto puede estar
relacionado con la permanencia de muchas de ellas en el hogar, con rasgos que se han
atribuido socialmente a la poblacion femenina y con la aceptacion inherente de funciones
especificas por el hecho de ser mujer. Precisamente, Montero (35) plantea que las madres
cuidan de sus hijos e hijas como una extension de sus deberes domésticos, pues el cuidado
se considera un deber natural y ellas son las més calificadas para ejercerlo. Esto respalda que

el 86.7% de los sujetos de estudio sean mujeres.

La creencia del cuidado como un deber natural lleva a las cuidadoras a pensar que ninguna
persona se encuentra capacitada para cuidar mejor que ellas a su familiar. Un ejemplo de esto
es que la mayoria de la muestra de estudio selecciono la opcion nunca en el item de la Escala

de Zarit que cuestiona si el cuidador primario desearia encargar el cuidado de su familiar a
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otras personas. Ademas de la percepcion del cuidado como una funcion propia de la mujer,
cabe mencionar que el apego o dependencia que ella puede crear hacia la persona enferma
puede relacionarse con la cantidad de tiempo que destina al cuidado. De hecho, Sanchez,

Molina, Gémez (55) mencionan que el cuidado se realiza sin limite de horario; por su parte,
Castillo, citado por Montero (56), expresa que los cuidadores de nifos (as) con cancer
invierten incluso mas de diecinueve horas en el cuidado del menor enfermo, y Carrefio (53),
por otra parte, refiere que la relacion con un menor con céncer en ocasiones tiende a ser

sobreprotectora, lo que puede llevar a un vinculo patologico.

Como puede verse, el cuidado de una persona enferma, independientemente de la edad que
tenga, recae principalmente en las mujeres de la familia debido a roles familiares, creencias
personales, valores, aspectos culturales y sociales, caracteristicas laborales, y otros. Dichos
factores pueden estar relacionados también con la cantidad de tiempo que se dedica al rol de
cuidador primario y la consecuente aparicion de sobrecarga, pues el vinculo afectivo y la
convivencia diaria limitan la separacion de funciones y el uso de tiempo para la realizacion

de otras actividades.

La mayoria de la muestra de estudio dedicaba mas de veinte horas diarias a las acciones de
cuidado; es decir, contaban con menos de 4 horas al dia para descanso, actividades recreativas
y de ocio, vida social y de pareja, ambito espiritual y laboral, entre otros. Esto claramente
justifica la presencia de sobrecarga en estas personas, pues enfocan gran parte de sus
esfuerzos y atencion en el cuidado del nifio o nifia con cancer, pero dejan de lado las aristas

que conforman su bienestar individual.
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Como se ha dicho, el ser mujer implica el ejercicio de multiples roles, lo que se relaciona con
la adquisicion de las competencias para cuidar y la posibilidad de desarrollar sobrecarga.
Aspectos como la escolaridad, la ocupacion y el nivel socioecondmico, constituyen variables
que influyen en la percepcion de la carga (15,38,44,45) y, posteriormente, de la sobrecarga.
Segun De Valle et al, quienes asumen el rol de cuidador pueden enfrentarse a dos riesgos: la
transformacion de sus vidas y el padecimiento de carga severa. La edad, el género, el estado
civil, la escolaridad, el parentesco y las horas de cuidado son caracteristicas importantes que
pueden intervenir en ese riesgo, ya que en funcidon de éstas puede variar la experiencia, la
dedicacion, la estabilidad y la toma de decisiones adecuadas para resolver situaciones del

cuidado (60).

En el caso de la muestra de estudio, la mayoria de las personas cuidadoras pertenecia a la
etapa de vida de la adultez joven, entre 35 y 45 afos de edad, momento en que los individuos
tienden a mantener activos los ambitos sociales, laborales, espirituales y de pareja. Un gran
numero de ellas se encontraba en estado civil de solteria, o bien, en unidn libre; es decir, con
menos probabilidad de contar con redes de apoyo tanto para delegar el cuidado del menor en
ciertos momentos del dia como para compartir responsabilidades y decisiones. Presentaban,
ademas, un nivel de escolaridad bajo, pues la mayor parte de los y las participantes no habia
culminado sus estudios secundarios, lo que implicaba menos cantidad de recursos
econdmicos para hacerle frente a las necesidades tanto del nifio o nifia con cancer como de
su nucleo familiar. Todos estos factores pueden estar estrechamente vinculados con el nivel

de sobrecarga que presenta mas del cincuenta por ciento de los sujetos entrevistados.

Estos mismos factores pueden influir en el desarrollo de mejores competencias para cuidar,

segun caracteristicas especificas de los sujetos y las herramientas con que cuenten para no
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descuidar su salud, lo que los coloca en una posiciéon ambivalente, pues los resultados de

estas acciones pueden estar modulados por el apoyo percibido (54).

Precisamente, una fuente de apoyo para las personas cuidadoras primarias la constituye el
albergue de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil, pues esta entidad proporciona
alimentacion, hospedaje, educacion, asistencia psicologica, e inclusive, apoyo econdémico
para afrontar las demandas de la enfermedad de los nifios y las nifias. Dicha organizacion
podria influir en el hecho de que el 48.33% de los y las participantes del estudio se ubicaran

en la categoria de ausencia de sobrecarga.

Pese a ello, cabe mencionar que los y las participantes seleccionaron la opcidn algunas veces
de la Escala de Zarit al consultarselas si deberian hacer mas de lo que ya hacen por su
familiar, si no disponen de dinero suficiente para cuidar a su familiar y atender otros gastos,
y si no cuentan con tiempo suficiente para si mismos, lo que pone de manifiesto que los
cuidadores primarios entrevistados perciben poco apoyo para cuidar al nifio o nifia con
cancer. Esto podria relacionarse con el 51.67% de la poblacién que present6 algin tipo de

sobrecarga, fuese ligera o intensa.

La dimension Impacto del Cuidado hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas con
los efectos que la prestacion de cuidados a un familiar tiene para el cuidador como falta de
tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida social, sensacion de pérdida de control
sobre su vida, deterioro de la salud, dependencia del menor hacia el cuidador, entre otros

(9,10).

El estudio obtuvo una desviacion estdndar alta; es decir, hay dispersion de datos alrededor de

la media. Lo anterior se da porque las personas cuidadoras primarias consideran que su
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familiar espera que ellas le cuiden como si fueran el Unico individuo capaz de hacerlo; los y
las participantes casi siempre o siempre sienten que el menor depende de ellos como tnico
cuidador, y se sienten inseguras en cuanto al temor por el futuro del nifio o nifia con la
enfermedad. Este sentimiento de temor por parte de las personas cuidadoras primarias forma
parte de los items que contribuyen a que esta dimension presente una desviacion estandar

alta, pues la respuesta que mas se present6 fue siempre o casi siempre.

Lo anterior, segun Montero (35), puede ocurrir porque la mayoria de personas cuidadoras de
menores de edad percibe que la vida del nifio o nifia esta siendo amenazada por la enfermedad
que padece, lo cual atenta el “ciclo natural” de vida. Familiar y socialmente, la posibilidad
de fallecimiento de un menor de edad a causa de una enfermedad grave resulta muy doloroso,
pues se desea que los nifios y las nifias crezcan sanos y sanas y puedan disfrutar de la vida;
ademas, se espera que los padres y madres de familia fallezcan primero que sus hijos e hijas.
Dicha situacion altera a la persona cuidadora provocando niveles de impotencia e incluso
enojo, ya que el cancer pone en riesgo la vida del menor, lo que acrecienta el temor de quien
le cuida. Caso contrario ocurre en la poblacion adulta mayor, donde la aparicion de una

enfermedad podria parecer una situacion natural y hasta esperable (35).

Los datos también muestran que los y las participantes no disponen de tiempo suficiente para
ellos y ellas por el ejercicio del cuidado y que sienten que su salud se ha resentido por cuidar
a su familiar. Lo anterior coincide con Flores et al (58), quienes refieren que los cuidadores
y las cuidadoras frecuentemente ven afectado su estado de salud y su bienestar debido a la
situacion estresante, al no sentirse capaz de afrontar los acontecimientos y a la exigencia de
un gran esfuerzo fisico para realizar las tareas complejas requeridas. Se debe mencionar que

este estado puede ser causado directamente por las labores propias del cuidado, asi como
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porque las personas cuidadoras dejan de preocuparse por ellas mismas, lo que lleva a una
disminucion en las practicas de autocuidado y estilos de vida saludables. Pese a esto, los
sujetos de estudio no refirieron afectacion en su vida social, lo que difiere con
RevillaAhumada (61), quien afirma que la dedicacion permanente a los cuidados afecta la
disposicion de tiempo para mantener relaciones sociales, interactuar con las demads personas
e ir de vacaciones, también influye negativamente en las interacciones familiares,

especialmente cuando afecta las relaciones de pareja o con los hijos (as).

A pesar de la dispersion en las respuestas, la mayoria de las personas cuidadoras primarias
refirié que su salud no se ha visto afectada, lo que difiere de otras investigaciones (61,62) en
las que se menciona que los efectos que soporta el cuidador o la cuidadora pueden repercutir
de forma negativa sobre su salud, siendo los més frecuentes el malestar psiquico, el dolor
articulatorio y muscular, el aislamiento social, la falta de tiempo libre y el deterioro de la
situacion economica. Esta divergencia con los resultados de otras investigaciones puede
deberse a que los y las participantes del estudio dejaban de lado su bienestar personal por
enfocarse en el cuidado del nifio o nifia, a la no disponibilidad de tiempo para darse cuenta
que se perdieron otros espacios por el hecho de cuidar, a la no deteccion de problemas de
salud por la etapa de vida en que se ubicaban (adultez joven), y a la creencia de censura social
para poder expresar libremente las afectaciones sentidas por la carga del cuidado al verse éste

como una funcién inherente del ser mujer.

Por su parte, la dimension Relacion Interpersonal presenta una desviacion estandar baja. En
¢ésta se obtuvo que las personas cuidadoras primarias en promedio no presentan afectacion,

pues sus respuestas estuvieron marcadas por nunca o rara vez; es decir, los y las participantes
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en general perciben minimo deterioro en sus relaciones tanto con el objeto de cuidado (menor

con cancer) como con otras personas.

Esta dimensién contempla aquellos elementos referidos a la relacion que el cuidador
mantiene con la persona que cuida, el deseo de delegar el cuidado en otros, los sentimientos
de vergiienza, enfado o tension hacia su familiar o los sentimientos de indecision acerca del
cuidado (9). En el caso de las personas cuidadoras entrevistadas, existe una relacion estrecha
con el nifio o la nifia con cancer; ellas no desean delegar el cuidado a otro individuo y se
puede minimizar la presencia de sentimientos negativos hacia los menores porque ellos no
son responsables del desarrollo de la enfermedad, sino que ésta tiene en general un

componente genético/hereditario.

Grau (16) menciona que la persona cuidadora puede experimentar diversos sentimientos al
afrontar el diagndstico de cancer en el menor. Estas respuestas emocionales pueden ser ira,
temor por el futuro, enojo, impotencia, inseguridad, culpabilidad, deseos de ayudar y, al
mismo tiempo, sentirlo como una carga. Lo contrario a esto ocurrid en la presente
investigacion, pues la muestra de cuidadores no refiri6 sentir el cuidado de su familiar como
una carga. Dicha situacion puede estar relacionada con el hecho de que los nifios y las nifas,
enfermos o no, requieren de cuidados especificos para su adecuado crecimiento y desarrollo,
lo que claramente se intensifica con un diagnostico de cancer; de igual manera, puede
vincularse con el deseo de las personas cuidadoras de aliviar y proporcionar seguridad a sus

seres queridos.

Los hallazgos de la investigacion demuestran que las personas cuidadoras primarias rara vez
se sienten inseguras acerca de lo que deben hacer con su familiar, experimentan agobio y

sienten que su relacion con amigos u otros miembros de la familia se ven afectados por la
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situacion de salud del menor. Alpuche (10) menciona que un factor que puede influir en este
tipo de respuesta con tendencia a la puntuacion menor (Nunca) es la deseabilidad social, ya
que las preguntas que contemplan esta dimensién pueden generar en el cuidador un
compromiso emocional al querer dar una respuesta socialmente deseable (10). Socialmente
no es bien visto que las mujeres se sientan avergonzadas, enfadadas y agobiadas por la
presencia del nifio o nifia con céncer, que expresen abiertamente la afectacion que el rol de
cuidador primario ocasiona en su relacion con otras personas, ni que expresen directamente
el deseo de encargar el cuidado a alguien mas, lo que podria repercutir en la veracidad de la

afectacion de esta dimension en la muestra de estudio.

Por otro lado, la dimension Expectativas de Autoeficacia refleja creencias de la persona
cuidadora sobre su capacidad para cuidar a su familiar, el deber de hacerlo, la falta de
recursos economicos para poder cuidarle adecuadamente o la expectativa de no poder seguir
prestando los cuidados por mucho mas tiempo (9). En la muestra de estudio, la mayoria
expreso su idoneidad para continuar a cargo del cuidado de la persona menor de edad y su
negativa implicita para otorgarle dicha funcidon a otro individuo; asimismo, se puso en
evidencia la aceptacion del rol como cuidador primario por el vinculo estrecho existente con

el nifio o la nifia y por la dindmica familiar presente.

Los resultados del estudio presentaron una desviacion estandar de 3.37, la cual se evidencio
en el item de la Escala de Zarit que cuestiona acerca de la disponibilidad de dinero. Las
personas entrevistadas, con mayor frecuencia, sienten que no disponen de dinero suficiente
para cuidar de su familiar y cubrir otros gastos, lo que coincide con la investigacion de
Revilla-Ahumado (61), quienes refieren que la mayoria de las personas cuidadoras que

participaron en su estudio indicaron que el trabajo de cuidar ocasionaba dificultades
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economicas debido a que tenian que afrontar mas gastos y, en general, atender una situacion

econdmica diaria con mayores dificultades.

Ademas, consideran que deberian hacer mas de lo que ya hacen por su familiar y creen que
podrian cuidarlo de mejor manera. Esto, segin otras investigaciones (6,35), se puede
justificar ya que los sentimientos del cuidador hacia la persona que cuida tienen mucha
influencia en el nivel de sobrecarga. Cuando el cuidador tiene la creencia de que la manera
en que cuidd al menor no fue la mejor previo a la enfermedad, una vez enfermo tiende a
cuidarle de la mejor manera posible. Se menciona que esta percepcion de autoeficacia baja
puede estar relacionada con las expectativas que se tengan sobre la recuperacion de la persona
que cuidan (35). Con este resultado, puede decirse que pese a la labor que ejercen por
periodos largos de tiempo y las multiples tareas que deben realizar durante el dia, las personas
cuidadoras primarias, de cierta manera, consideran que pueden dar més en la atencion del
nifio o nifa con enfermedad onco-hematologica, lo que podria llevar al desarrollo de

sobrecarga ligera o intensa, segln las particularidades de cada cuidador.

Con respecto al nivel de sobrecarga de la muestra de estudio, 29 de las personas cuidadoras
primarias presentaron ausencia de sobrecarga, 19 participantes sobrecarga intensa y 11
sobrecarga ligera. Por lo tanto, la mayoria de los y las participantes presentd algtn tipo de
sobrecarga. Esto coincide con Ortunio (63), en cuya investigacion acerca del sindrome de
sobrecarga y la calidad de vida de cuidadores pediatricos, demostré indice bajo de sobrecarga
(39% no reportaron sobrecarga), 32% sobrecarga ligera y 29% sobrecarga intensa. La
variabilidad de los resultados puede deberse a que la sobrecarga es una variable compleja de

objetivar en el cuidador de infantes (45), puesto que la atencién del menor hace que el



67

cuidador esté preparado y se anticipe a sus necesidades, lo que evita el desarrollo del

fenémeno de sobrecarga.

El nivel de sobrecarga percibido por la persona cuidadora es un proceso complejo y estresante
que implica muchos factores, entre ellos: caracteristicas del objeto de cuidado, caracteristicas
personales del cuidador, demandas psicosociales, evaluaciones cognitivas, respuestas
fisiologicas y emocionales, vinculo afectivo entre el paciente y el cuidador, y aspectos
relacionados con el apoyo social percibido. Ademas, el afrontamiento y el soporte social
pueden potencialmente intervenir en multiples puntos a lo largo del proceso de estrés (64).
Todas estas circunstancias son percibidas de forma distinta por los cuidadores y las

cuidadoras, por lo que la percepcion del nivel de sobrecarga puede variar de un sujeto a otro.

Asimismo, la existencia de sobrecarga se relaciona con variables sociodemograficas, fisicas
y mentales, como la ausencia de un compaiiero (a), el bajo nivel de escolaridad, la renta
insuficiente, el desempleo o la alteracion en la vida profesional, la disminucion de la
convivencia social, el mayor nimero de hijos e hijas, la presencia y el grado de sefiales y
sintomas depresivos y de ansiedad, y elevadas tensiones en la vida diaria (65). La muestra
de estudio presenta algunas de estas variables: solteria, nivel educativo bésico, ingresos
economicos limitados y espacios de tiempo reducidos para realizar acciones de autocuidado,
lo que respalda el hecho de que 33.3% de las personas cuidadoras tenga sobrecarga intensa.
Cabe mencionar que la sobrecarga se desarrolla de forma progresiva (60), por lo que los 11
individuos con sobrecarga ligera constituyen un riesgo latente para progresar a sobrecarga

intensa.
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Este estudio hace visible la necesidad de una enfermeria comunitaria como apoyo social y
factor amortiguador de sobrecarga del cuidador familiar, evidenciando la necesidad de crear
un plan de apoyo a las personas cuidadoras de un sujeto con dependencia. El cuidado del
paciente oncologico en el hogar por parte de la persona cuidadora principal requiere de la
guia y el apoyo permanente del profesional en enfermeria (55). Sanchez et al (66), refieren
que mediante el Proceso de Atencion de Enfermeria se debe brindar de manera oportuna
intervenciones efectivas de autocuidado, técnicas de relajacion, manejo de conflictos y toma
de decisiones. Estas acciones favorecen la calidad de cuidado y, con ello, el bienestar del
individuo enfermo y su cuidador, ya que usualmente las acciones de cuidado se dirigen al

menor enfermo y se deja de lado a quien ejerce su cuidado.

Esto contribuye tanto a prevenir complicaciones en la persona cuidadora como a disminuir
la sobrecarga del cuidado o el riesgo de adquirirla. Melo, citado por Sanchez et al (66) resalta
la necesidad de “cuidar de quien cuida”, ya que esto influye en la asistencia de la salud de la
persona enferma y los cuidados que se le brindan. Lo anterior refleja la importancia de
considerar dentro de un enfoque integral a la persona que cuida. Las autoras también resaltan
la importancia de realizar intervenciones de enfermeria en la sobrecarga de cuidado a

cuidadores en el ambiente domiciliario.

El desarrollo y la utilizacién de los conocimientos adquiridos en la presente investigacion
constituyen la base para que el personal de enfermeria preste atenciéon no solamente a las
personas enfermas, sino también a sus familias, principalmente al cuidador primario. Esto
permite proporcionar herramientas para prevenir la aparicion de sobrecarga en dichos
individuos, quienes viven cada dia situaciones particulares que requieren atencion y control

por parte del personal de salud.
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LIMITACIONES

0 Las personas cuidadoras primarias fueron, en su mayoria, los padres de familia de los
menores de edad. Tener acceso a ellas para entrevistarlas fue dificil, pues al llegar a
la Asociacion de Lucha Contra el Céancer Infantil se encontraban acompainadas por
sus hijos o hijas, o bien, realizaban su cuidado en el Hospital Nacional de Nifios.

0 En Costa Rica hay carencia de investigaciones dirigidas a analizar o determinar la
sobrecarga del cuidador de personas menores de edad, lo que limité la comparacion
y contrastacion de los hallazgos del estudio realizado con otros preexistentes en el

territorio nacional.
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CONCLUSIONES

Del analisis realizado en la presente tesis, asi como de la informacion y los datos recolectados

se desprenden las siguientes conclusiones:

- Alrealizar la aplicacion de la Escala de Zarit en el albergue de la Asociacion de Lucha
Contra el Cancer Infantil, se concluy6 la presencia de sobrecarga en la mayoria de las
personas cuidadoras primarias. Estas eran mujeres, madres del menor enfermo,
quienes no recibian ayuda y dedicaban muchas horas al dia a las acciones de cuidado,
lo que pudo generar la presencia de sobrecarga.

- La mayoria de las investigaciones disponibles coinciden en que existe un deterioro
social al asumir el rol de cuidador, pero el presente estudio no encontrd afectacion de
la vida social de los individuos; por lo tanto, ésta puede considerarse como un factor
protector para la aparicion de sobrecarga en los cuidadores, lo cual afectaria la
dimension Impacto del cuidado.

- La dimension Relacion Interpersonal presentd menos afectacion y tuvo la menor
desviacion estandar. Esto quiere decir la relacion entre la persona cuidadora y el
menor se encuentra estable, esto quiere decir, que no hay sentimientos de vergiienza
ni enfado por parte del individuo cuidador; ademads, los cuidadores no desean delegar
las acciones de cuidado a alguien maés.

- Expectativas de autoeficacia constituye la dimension con mayor afectacion. Esta
refleja que las personas cuidadoras sienten temor por la posibilidad de no poder seguir
cuidando al menor por mucho més tiempo, lo que se convierte en un factor que

incrementa la sobrecarga.
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Multiples investigaciones determinan la validez de la Escala de Zarit como
instrumento de recoleccion de datos para el andlisis de la sobrecarga en cuidadores
primarios de personas de distintos grupos etéreos y con diferentes patologias. De aqui
se deriva la importancia de realizar estudios utilizando este instrumento de
investigacion en el area de la salud, ya que permite trabajar con distintos grupos
poblacionales y se centra en la persona que cuida y no en el enfermo.

La Escala de Zarit contiene solamente preguntas cerradas, por lo que se dificulta la
expresion y evaluacion de los sentimientos de las personas entrevistadas que se
encuentren ejerciendo el rol de cuidador.

El albergue de la Asociacion de Lucha Contra el Cancer Infantil constituye un enorme
apoyo para el nicleo familiar de los nifios y las nifias con cancer, ya que la mayoria
de los familiares que asisten al albergue ejercen el rol de cuidador primario y la
institucion brinda servicios de acompanamiento, alimentacion y hospedaje, mientras

el menor acude a citas o se encuentra hospitalizado.
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RECOMENDACIONES

Resulta relevante realizar nuevas investigaciones que evaluen la sobrecarga en las
personas cuidadoras que asisten a clinicas, EBAIS, albergues y hospitales que
permitan tener una mejor comprension de la situacion de la persona cuidadora para
realizar intervenciones oportunas y preventivas con esta poblacion.

En Costa Rica se debe contar con mas instituciones comunitarias y gubernamentales
que presten apoyo a las personas encargadas de brindar cuidados a familiares y que
implementen estrategias a favor de ellas y la persona enferma.

El profesional de enfermeria debe dirigir las acciones de promocion de la salud y
prevencion de complicaciones en los cuidadores, fomentando la comunicacion, el
autocuidado, el intercambio de experiencias y los grupos de apoyo; asi como la
creacion de programas educativos de autocuidado dirigidos a las personas cuidadoras
primarias como parte de la atencion integral de los individuos.

Se deben aplicar instrumentos donde se recopilen datos sociodemograficos, ya que

la Escala de Zarit, no contempla las caracteristicas sociodemograficas de las personas.

Fomentar el estudio y el andlisis de la carga y sobrecarga de los cuidadores de
personas con cancer en distintas etapas de la vida y segun el estadio de la enfermedad.
La disciplina enfermera debe dirigir esfuerzos para promover la creacion de grupos

de apoyo para las personas cuidadoras primarias de sujetos con distintas patologias.
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ANEXOS

Anexo 1:

Cuestionario Datos Sociodemograficos

Universidad de Costa Rica
Sistema de Estudios de Posgrado

Maestria Profesional en Enfermeria Oncolégica

El presente cuestionario forma parte de los instrumentos para recolectar datos, como fuente
de informacion para la realizacion de una investigacion titulada: Sobrecarga del cuidador
primario de nifios y nifias con enfermedad onco-hematologica que asiste a la Asociacion de

Lucha Contra el Cancer Infantil en el atio 2019.

Se garantiza que la informacién brindada es de uso estrictamente confidencial.

Agradecemos su participacion.

Instrucciones: Marque con una X las respuestas que mejor se adaptan a su situacion. Favor

completar los espacios en blanco.

Cualquier duda o comentario puede dirigirse a la persona que le brind6 este documento.

Fecha:




Sociodemogrificos
1. ¢Es usted cuidador (a) de un nifo con enfermedad onco-hematoldgica?
() Si. Contintie en la pregunta 2. () No. Fin de la encuesta. jMuchas Gracias!

Numero de cédula:

Sexo: 1. () Femenino 2. () Masculino
Edad:

Estado Civil:

1. () Soltero (a)

2. () Casado (0)
3. () Viudo (a)
4. () Uniodn libre
5

6

wok e

() Separado (a)
() Otro:

6. Lugar de procedencia:

7. Lugar de residencia:

8. Escolaridad:

1. () Primaria incompleta
() Primaria completa

() Secundaria incompleta

2.

3

4. () Secundaria completa
5. () Universidad incompleta
6. () Universidad completa

7. () Otro:

9. Parentesco con el menor

1. () Padre/Madre

2. () Hermano/Hermana
3. () Abuelo/Abuela

4. () Tio/Tia

5. () Otro:

10. ;Recibe ayuda por parte de otra persona para cuidar al nifio o nifia? 1. () Si 2. () No

11. ;Cuantas horas al dia dedica al cuidado del nifio (a)?

12. ;Hace cuanto tiempo cuida al nifio (a)?
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Anexo 2 Escala

de Zarit

El siguiente cuestionario determina el nivel de sobrecarga del cuidador.
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Instrucciones: Marque con X, la opcién que mejor se adapte a su sentir como cuidador

principal.

Pregunta

Nunca

Oy

Rara

Vez
(2)

Algunas

Veces

(&)

Bastantes

Veces

(C))

Casi
Siempre

(©))

1. ;Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?

2. (Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya
no dispone de tiempo suficiente para usted?

3. (Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y
atender, ademas, otras responsabilidades?

4. ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

5. (Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. (Cree que la situacion actual afecta de manera negativa
su relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7. (Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

8. (Siente que su familiar depende de usted?

9. (Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su
familiar?

10. ;Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?

11. ;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido

a su familiar?

12. ;Cree que su vida social se ha visto afectada por tener
que cuidar de su familiar?
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Pregunta

Nunca

0y

Rara

Vez
(2)

Algunas

Veces

(&)

Bastantes

Veces

(C))

Casi
Siempre

S))

13. ;Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa
de su familiar?

14. ;Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si
fuera la Unica persona con la que puede contar?

15. (Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a
su familiar, ademas de sus otros gastos?

16. (Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar se manifest6?

18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras
personas?

19. ;Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
familiar?

20. ;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar?

21. ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que
lo hace?

22. En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que
cuidar de su familiar?

iMUCHAS GRACIAS POR SU PARTICIPACION!



Anexo 3 Cuadro de codificacion

Cuadro de Codificacion
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Datos Sociodemograficos

. (Es usted cuidador (a) de un nifio con enfermedad onco-hematolédgica?

() Si. Contintie en la pregunta 2.

() No. Fin de la encuesta. {Muchas Gracias!

. Numero de cédula:

. Sexo:

‘ 1. () Femenino ‘ 2. ( )Masculino

. Edad:

DN AW

. Estado Civil:

1. () Soltero (a)

2. () Casado (0)

3. () Viudo (a)

4. () Uniodn libre

5. () Separado (a)

6. () Otro:

. Lugar de procedencia:

~

. Lugar de residencia:

. Escolaridad:

1. () Primaria incompleta
2. () Primaria completa

3. () Secundaria incompleta

4. () Secundaria completa
5. () Universidad incompleta

6. () Universidad completa

7. () Otro:

. Parentesco con el menor

1. () Padre/Madre

2. () Hermano/Hermana

3. () Abuelo/Abuela

4. () Tio/Tia

5. () Otro:

10. ;Recibe ayuda por parte de otra persona para
cuidar al nifio o nifia?

1. ()Si 2.()No

11. ;Cuéntas horas al dia dedica al cuidado del
nifio (a)?

12. ;Hace cuanto tiempo cuida al nifio (a)?
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Anexo 4 Consentimiento informado

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
L, i Escriba aqui el nombre de la unidad de
COMITE ETICO CIENTIFICO adscripcion del proyecto de investigacion

Teléfono/Fax: (506) 2511-4201

FORMULARIO PARA EL CONSENTIMIENTO INFORMADO BASADO EN LA
LEY N° 9234 “LEY REGULADORA DE INVESTIGACION BIOMEDICA” y EL
“REGLAMENTO ETICO CIENTIFICO DE LA UNIVERSIDAD DE COSTA
RICA PARA LAS INVESTIGACIONES EN LAS QUE PARTICIPAN SERES
HUMANOS”

Cddigo (o niimero) de proyecto:

Nombre de el/la investigador/a principal:

Nombre del/la participante:

Medios para contactar a la/al participante: nimeros de teléfono: 8316-0848 / 8880-5511

Correo electronico: marale 2888@yahoo.com / grettamv(@hotmail.com

Contacto a través de otra persona: Sunny Gonzalez 8815-8104

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico
Cientifico - Universidad de Costa Rica
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A. PROPOSITO DEL PROYECTO

El presente estudio corresponde a una investigacion cientifica realizada por las licenciadas
en Enfermeria Grettel Ivannia Miranda Villalobos, cédula numero 2-0615-0221, y Maria
Alejandra Pichardo Meza, cédula numero 1-1377-0257, para optar por el titulo de Master en
Enfermeria Oncologica de la Universidad de Costa Rica. El estudio es auto-financiado, sin
fines de lucro, y tiene como propdsito analizar el nivel de sobrecarga del cuidador primario
de nifios y nifias con leucemia que asisten a la Asociacion de Lucha contra el Cancer Infantil
en el ano 2019. El mismo incluye a una muestra de la poblacion total de cuidadores primarios
de la poblacién pediatrica con leucemia que asiste a la asociaciéon mencionada, quienes son
mayores de 18 afios de edad, ejercen el rol de cuidador primario, tienen un grado de
parentesco con el menor y no reciben salario ni remuneracién econdmica por el ejercicio del
cuidado.

B. ;QUE SE HARA?

Los participantes del estudio deben ejercer el rol de cuidador primario de nifios y nifias con
leucemia que asisten a la Asociacién de Lucha contra el Cancer Infantil en el afio 2019.
Deben ser mayores de 18 afios, tener un grado de parentesco con el menor, no recibir salario
ni remuneracion econdémica alguna por el ejercicio del cuidado, y asistir a la asociacion
mencionada los dias del afio 2019 que las investigadoras destinen a la recopilacion de la
informacion de interés.

Una vez la persona acepte participar en la investigacion, debe llenar dos cuestionarios: uno
para obtener datos sociodemograficos generales y otro para evaluar el nivel de sobrecarga
percibido por los cuidadores (Escala de Zarit). Completar estos instrumentos le tomara,
aproximadamente, 15 minutos, y podra realizarlo de forma individual en una sala privada de
la asociacion, la cual cuenta con una mesa y una silla, y con adecuada iluminaciéon y
ventilacion. El llenado de los instrumentos de recoleccion de datos se realizard una Unica vez
y de forma auto-administrada. En caso de que la persona participante no sepa leer o escribir,
las investigadoras procederan a leerle el consentimiento informado y las preguntas e items
contenidos en los instrumentos de recoleccion de informacion y a llenar los espacios con los
datos correspondientes.

La informacion recolectada sera utilizada Unicamente por las investigadoras, con fines
académicos, para analizar el nivel de sobrecargar del cuidador primario de esta poblacion.
Los datos seran resguardados por las investigadoras por un periodo de 10 afios en un software
encriptado y disefiado para tal fin. Ninguna persona externa al estudio tendra acceso a la
informacion personal de los sujetos participantes ni a los datos proporcionados por ellos. Los
hallazgos del estudio se redactardn en términos generales, sin mencionar las respuestas
individuales de los participantes.

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico

Cientifico - Universidad de Costa Rica
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Al participar en este estudio, no renuncia a ninguno de sus derechos como persona ni como
usuario de los servicios de salud; ademas, tiene libertad para proporcionar la informacion
que desee y puede retirarse del estudio en el momento que considere oportuno sin sancion
alguna.

Los hallazgos de la investigacion, asi como las conclusiones y las recomendaciones que se
deriven de la misma, se publicaran en un articulo cientifico. Ademas, se expondran en una
presentacion formal a llevarse a cabo en la Asociacion de Lucha contra el Céncer Infantil un
dia del afio 2019 a definir oportunamente.

C. RIESGOS

Participar en el estudio no conlleva riesgo alguno para la salud fisica de las personas, pues
solamente deben llenar con lapicero dos cuestionarios cortos; lo anterior en un espacio
privado, comodo, con una mesa y una silla, y con adecuada iluminacién y ventilacion.

Completar los instrumentos de recoleccion de datos puede despertar emociones y
sentimientos en las personas, lo que serd abordado de manera oportuna y con conocimientos
técnicos por parte de las investigadoras, quienes cuentan con formacion académica en salud
mental y, en primera instancia, en relaciones interpersonales de ayuda.

La persona puede percibir pérdida de la privacidad y sentir incomodidad y ansiedad. Para
ello, las investigadoras se comprometen a proporcionar un espacio privado y comodo para el
llenado de los instrumentos de recoleccion de datos, y a responder de forma clara, sencilla y
exhaustiva las preguntas o dudas que tengan las personas durante el proceso investigativo.

Por otra parte, las investigadoras se comprometen a reducir al minimo el riesgo de extravio
de la informacion proporcionada. Se guardard en un archivo la informacion personal de los
participantes y en otro archivo los datos proporcionados por ellos, cada uno con su respectiva
codificacion, de modo que ninguna persona externa pueda establecer conexion entre los
datos. Los dias que se recopile informacion, las investigadoras se trasladaran de la asociacion
a sus casas de habitacion, y viceversa, en medio de transporte privado, lo que disminuye el
riesgo de pérdida de los datos en algiin medio de transporte publico y elimina el contacto de
terceras personas con la informacion proporcionada.

D. BENEFICIOS

Los hallazgos del estudio permitirdn conocer el nivel de sobrecarga de los cuidadores
primarios de los nifios y nifias con leucemia que asisten a la Asociacion de Lucha contra el
Céncer Infantil y, a partir de ello, buscar estrategias e intervenciones desde la disciplina
enfermera para favorecer la calidad de vida de esta poblacion y mejorar la calidad de la
atencion que reciben por parte de estos profesionales.

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico

Cientifico - Universidad de Costa Rica
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De igual manera, esta investigacion puede dar lugar a la realizacion de nuevos estudios sobre
la tematica de la sobrecarga en distintas poblaciones en el territorio nacional, lo que
contribuiria al desarrollo de nuevo conocimiento cientifico.

Las personas que participen en la investigacion no recibirdn remuneracion econdémica ni
material; tampoco se proporcionara compensacién econdmica por concepto de alimentacion
o transporte.

Los hallazgos de la investigacion seran publicados en un articulo cientifico; asimismo, seran
expuestos en una presentacion oral abierta al piiblico en general a realizarse en la asociacion
un dia del afio 2019 a definir oportunamente.

E. VOLUNTARIEDAD

La participacion en esta investigacion es voluntaria. Usted puede negarse a participar y puede
retirarse del proceso investigativo en el momento que considere oportuno, sin perder sus
derechos como persona ni como usuario de los servicios de salud. No se ejerceran medidas
de presion ni coercion.

F. CONFIDENCIALIDAD

Las investigadoras garantizan el estricto manejo de la informacion recopilada para fines
académicos y aseguran la confidencialidad de la misma. Los datos recolectados seran
resguardados por las investigadoras por un periodo de 10 afios en un software encriptado
disefiado para tal fin; terceras personas no tendran acceso a dicha informacion.

Los hallazgos de la investigacién seran publicados en términos generales, sin revelar
informacion personal de los participantes ni sus respuestas individuales. Las investigadoras
contaran con dos documentos: uno con informacion personal de los participantes y otra con
los datos proporcionados, de modo que personas ajenas al estudio no puedan establecer
conexiones ni relaciones entre dicha informacion.

Ademés de las investigadoras, unicamente el Comité Etico Cientifico de la Universidad de
Costa Rica y el ente rector de la investigacion a nivel nacional, podran acceder a los registros
resguardados; esto con la finalidad de verificar procedimientos y datos de la investigacion.

G. INFORMACION

Antes de dar su autorizacidon para participar en la investigacion, debe hablar con las
profesionales responsables de la investigacion, quienes deben haber contestado
satisfactoriamente todas sus preguntas acerca del estudio y de sus derechos. Si quisiera

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico

Cientifico - Universidad de Costa Rica
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informacion adicional mas adelante, puede obtenerla llamando a Grettel Ivannia Miranda
Villalobos o a Maria Alejandra Pichardo Meza a los numeros telefonicos 8880-5511 6
83160848 en horario de lunes a viernes de 8a.m. a 5p.m. Ademas, puede consultar sobre los
derechos de los sujetos participantes en proyectos de investigacion al Consejo Nacional de
Salud del Ministerio de Salud (CONIS), teléfonos 2257-7821, extension 119, de lunes a
viernes de 8a.m. a 4p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse con la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2511-4201,
2511-1398, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

Usted NO perdera ningun derecho por firmar este documento y recibird una copia de esta
formula firmada para su uso personal.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido toda la informacion descrita en esta formula antes de firmarla. Se
me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, declaro que entiendo de qué trata el proyecto, las condiciones de mi
participacion y accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio

*Este documento debe de ser autorizado en todas las hojas mediante la firma, (o en su defecto
con la huella digital), de la persona que sera participante o de su representante legal.

Nombre, firma y cédula del sujeto participante

Lugar, fecha y hora

Nombre, firma y cédula del/la investigador/a que solicita el consentimiento

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico

Cientifico - Universidad de Costa Rica
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Lugar, fecha y hora

Nombre, firma y cédula del/la testigo

Lugar, fecha y hora

Formulario aprobado en sesién ordinaria N° 63 del Comité Etico Cientifico, realizada el 07 de junio
del 2017.

Firma de sujeto participante:
Comité Etico Cientifico - Universidad de Costa Rica — Nimero de sesidn en que fue aprobado el proyecto: Comité Etico
Cientifico - Universidad de Costa Rica




