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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidador informal; Introduccién: En la actualidad, los cuidados de pacientes oncologicos, en cualquiera de las fases
Cuidados oncoldgicos; de su enfermedad, se encuentran en aumento debido a la incidencia de la propia enfermedad
Sobrecarga; causada por el creciente aumento del envejecimiento de la poblacion y por el aumento de
Astenia tumoral; nuevos diagndsticos oncoldgicos tempranos debido a los avances en investigacion. Es por ello,
Cancer por lo que queremos describir la situacion actual de la sobrecarga de los cuidadores informales

de pacientes oncologicos con astenia tumoral pertenecientes al Servicio de Oncologia Médica
del Complejo Asistencial Universitario de Salamanca y la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital de los Montalvos.

Método: Estudio observacional de tipo descriptivo transversal realizado en el Complejo Asisten-
cial Universitario de Salamanca y la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de los Montalvos
desde el mes de febrero hasta el mes de mayo de 2023, con un total de 75 cuidadores informales
de pacientes oncoldgicos con astenia tumoral. La recopilacion de los datos se realizé mediante
una entrevista; donde se recogieron datos sociodemograficos y las siguientes escalas de medida:
escala Barthel, cuestionario PERFORM y escala de sobrecarga del cuidador de Zarit reducida.
Resultados: El 58,7% de los cuidadores fueron mujeres siendo la media de edad de todos los
cuidadores informales de 60,0 anos (£ 14,10). Un 50,7% de los cuidadores informales experi-
mentaron altos niveles de sobrecarga imposibilitando el cuidado del paciente oncoldgico con
astenia tumoral causando claudicacion familiar. El 37,3% de los pacientes con astenia tumoral
presentaron dependencia total, el 8,0% dependencia moderada. El 58,7% de los cuidadores no
tenian experiencia en el cuidado, el 80,7% no tenian formacion y el 77,3% nunca recibieron
ayuda en el cuidado del paciente.

Conclusiones: La sobrecarga del cuidador en pacientes oncologicos con astenia tumoral estuvo
presente en mas de un tercio de los cuidadores de pacientes del Servicio de Oncologia Médica del
Complejo Asistencial Universitario de Salamanca (CAUSA) y la Unidad de Cuidados Paliativos del
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Hospital de los Montalvos. Existen variables que influyen en la percepcion de dicha sobrecarga
como son la edad del paciente, la edad del cuidador principal, el nimero de horas de cuidado o
la predisposicion a pedir ayuda agravandose mas si cabe dicha sobrecarga y por ende el cuidado
efectivo del paciente enfermo.

© 2024 Los Autores. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo
la CC BY licencia (http://creativecommons.org/licencias/by/4.0/).

Descriptive study on the overload of the main caregiver of cancer patients with
tumour asthenia in Salamanca

Abstract

Introduction: The incidence of oncology patients is increasing due to the ageing of the popu-
lation and advances in research leading to early diagnoses. This has resulted in an increase in
the care required for patients at all stages of their illness. To describe the current situation of
the overload of informal caregivers of cancer patients with tumour asthenia belonging to the
Medical Oncology Service of the University Health Care Complex of Salamanca and the Palliative
Care Unit of the Hospital de los Montalvos, we employed the following.

Methods: This is a cross-sectional descriptive observational study conducted at the Complejo
Asistencial Universitario de Salamanca and the Palliative Care Unit of the Hospital de los Montal-
vos from February to May 2023. The study involved 75 informal caregivers of oncology patients
with tumour asthenia. Data was collected through interviews, which included sociodemographic
information and measurement scales. The study employed the Barthel Scale, PERFORM ques-
tionnaire, and Reduced Zarit Caregiver Overload Scale to assess the informal caregivers’ ability
to care for cancer patients with tumour asthenia.

Results: Of the caregivers, 58.7% were female, and the mean age was 60.0 years (+ 14.10). Over
half (50.7%) of the caregivers experienced high levels of overload, making it impossible to care
for the patient. Among patients with tumour asthenia, 37.3% were totally dependent, and 8.0%
were moderately dependent. Of these caregivers, 58.7% had no prior caregiving experience,
80.7% had no training, and 77.3% never received help in caring for the patient.

Conclusions: In the Medical Oncology service of the Complejo Asistencial Universitario de Sala-
manca (CAUSA) and the Palliative Care Unit of the Hospital de los Montalvos, over one third of
caregivers of oncology patients with tumour asthenia experienced caregiver overload. Variables
such as the patient’s age, the caregiver’s age, the number of care hours, and the willingness to
seek help can influence the perception of overload. This can worsen the effective care of the
patient. It is important to consider these factors when providing care.

© 2024 The Author(s). Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under
the CC BY license (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

Qué se conoce Introduccioén

e Los cuidados de pacientes oncoldgicos se encuen- En la actualidad, los cuidados de pacientes oncoldgicos, en
tran en aumento, por ello en importante conocer las cualquiera de las fases de su enfermedad, se encuentran
necesidades y los factores imitantes que conllevan en aumento debido a la incidencia de la propia enfermedad

esos cuidados.

Qué aporta

o Conocimientos acerca de la situacion actual de la
sobrecarga de los cuidadores, lo que permitira plan-
tear desde una perspectiva integral, liderada desde
el ambito enfermero, las necesidades interventivas
para mejorar el nivel de sobrecarga de los cuidadores
informales de los pacientes oncologicos y conseguir
llevar a cabo los mejores cuidados en este tipo de
paciente tan complejo.

causada por el creciente aumento del envejecimiento de la
poblacion y por el aumento de nuevos diagndsticos oncolo-
gicos tempranos debido a los avances en investigacion'->.

La astenia tumoral (AT) es un sindrome que hace referen-
cia tanto al cansancio fisico como mental que experimenta
un paciente oncoldgico en cualquiera de las fases de su
enfermedad; generando debilidad, malestar o necesidad de
descanso, entre otros*.

El cuidado del paciente oncologico con AT es una preo-
cupacion de muchos equipos multidisciplinares, que supone
la necesidad de asistencia del paciente en el dia a dia en su
recorrido por su enfermedad®. Es fundamental para toda la
comunidad atender sus actividades de la vida diaria (AVD),
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lo que conlleva la necesidad de tener una persona cerca, de
un cuidador informal que atienda las necesidades del propio
enfermo y le proporcione la ayuda necesaria para poder rea-
lizar todas las tareas que el paciente no puede realizar de
manera independiente®. El cuidado informal es una forma de
atencion no remunerada prestada a personas o pacientes con
algun tipo de dependencia fisica o psiquica, llevada a cabo
por miembros de la familia u otras personas, sin tener lazo
de unioén ni de obligacion, ejerciendo cuidado ante diferen-
tes necesidades personales, laborales o domésticas, gestion
de finanzas, organizacion de servicios externos e inclusive
apoyo y acompafnamiento a consultas’.

El cuidado informal puede ser el entorno comunitario del
paciente enfermo: familiares, vecinos, amigos; quedando en
todo caso excluidos aquellos cuidados formales que conlle-
van remuneracion; como pueden ser el cuidado profesional
0, inclusive, voluntariado. La efectividad del cuidado con-
lleva, por una parte, conocer las diferentes necesidades
especificas del paciente enfermo vy, por otra; saber como
poder satisfacerlas. Este tipo de conocimiento y de actitud
por parte del cuidador puede generar una sobrecarga impor-
tante debido a la inexperiencia, afectando a nivel bioldgico,
psicologico y social a la persona que presta los cuidados®.

En la sobrecarga del cuidador principal pueden incidir
diferentes factores como la edad del propio paciente, la fase
de la enfermedad, la edad del propio cuidador informal y su
género, la cultura del cuidado, el nivel socioecondmico de la
unidad familiar o la relacion con la persona cuidada, entre
otros®-'3.

Sobre esta base, planteamos la hipotesis de que la AT
puede producir en muchos pacientes necesidades fisicas y
psicosociales durante el proceso de su enfermedad, que pue-
den generar sobrecarga del cuidador informal.

A partir de ello, el objetivo principal del presente estu-
dio fue describir la situacion actual de la sobrecarga de
los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos con AT
mediante la escala de sobrecarga del cuidador reducida de
Zarit en el momento de ingreso hospitalario.

Método

Disefio: Estudio observacional de tipo descriptivo
transversal, siguiendo las directrices STROBE (Material
suplementario).

Poblacién y dmbito a estudio: El reclutamiento de par-
ticipantes ha sido realizado entre los meses de febrero y
mayo de 2023 en el Complejo Asistencial Universitario de
Salamanca (CAUSA) y la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital de los Montalvos, Salamanca.

Criterios de seleccion de la muestra

Criterios de inclusion: Cuidador mayor de 18 afos, no
contratado para el cuidado ni con formacion especifica
sanitaria, ser cuidador informal de paciente oncoldgico
ingresado en el CAUSA o en la Unidad de Cuidados Palia-
tivos del Hospital de los Montalvos, aceptar participar en el
estudio y firmar el consentimiento informado.

Criterios de exclusién: Cuidador menor de 18 afnos, no
ser capaz de comprender las preguntas del cuestionario, no
tener dominio de la lengua castellana.

Muestra inicial
(N =97)
Pacientes oncologico
con astenia tumoral

r |
5 (n=17) i
! No incluidos
i Individuos queno |
-------------- > 1
' firmaron el !
i consentimiento '
v informado
Participantes
incluidos en el
estudio
(N=80)
T H
' (n=5)
i Las personasno !
-------------- » '
' completaronlos |
| cuestionarios |
\ 4
Muestra final
(N=75)
Figura 1  Diagrama de flujo del estudio.

Criterios de retirada: No cumplimentar todas las pruebas
de evaluacion.

Tamano muestral: Para la seleccion de participantes,
se hizo uso de un muestreo por conveniencia, es decir, el
tamano muestral estuvo determinado por las entrevistas
realizadas entre febrero y mayo del ano 2023 a los cuida-
dores de pacientes ingresados en el Complejo Asistencial
Universitario de Salamanca y la Unidad de Cuidados Paliati-
vos del Hospital de los Montalvos. Se seleccionaron todos los
pacientes y cuidadores que quisieron participar en el estudio
y que cumplian los criterios de seleccion. La muestra esco-
gida ha sido consensuada desde la bibliografia cientifica de
estudios similares de Arias-Rojas et al.?’ con una muestra
de 62 cuidadores familiares y de Rihuete et al.?' con una
muestra de 95 cuidadores de pacientes oncologicos.

Reclutamiento: Para el reclutamiento de los mismos se
tuvo en cuenta todos los paciente y familiares ingresado en
los 2 servicios en el periodo estimado y que cumplian los cri-
terios de seleccion, aquellos que no cumplian estos criterios
fueron excluidos por esos motivos. Se obtuvo una muestra
de 75 participantes. Los detalles sobre el procedimiento de
muestreo se pueden encontrar en la figura 1.

Variables a estudio: Debemos hacer una diferenciacion
en el estudio de las variables, ya que la mismas han sido
empleadas para el paciente y el cuidador.

Las variables tenidas en cuenta para el paciente oncolo-
gico con AT fueron: Nivel de dependencia, nivel de AT, edad,
género, tipo de diagnostico anatomopatoldgico de cancer y
meses transcurridos desde el diagnostico anatomopatologico
del cancer.

Las variables tenidas en cuenta para cuidador informal
del paciente oncoldgico con astenia: Edad, género, relacion
con el paciente, experiencia anterior en el cuidado, zona de
residencia, niUmero de convivientes, nUmero de horas dedi-
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cadas al cuidado, tiempo como cuidador, formacion sobre
cuidados e informacion sobre la propia salud como cuidador.

Para la obtencion de los datos se utilizd una escala
autoadministrada, cumplimentada con el personal sanitario,
acompanada de una entrevista clinica. En ella se utilizaron
los siguientes instrumentos de medida:

El indice de Barthel

El indice de Barthel es una medida genérica que evalla el
nivel de independencia con respecto a la realizacion de AVD.
En cuanto a sus propiedades psicométricas podemos anadir
que presenta una buena fiabilidad interobservador (indices
de Kappa entre 0,47 y 1,00), una fiabilidad intraobservador
correcta (indices de Kappa entre 0,84 y 0,97), y unos nive-
les de consistencia interna adecuados (alfa de Cronbach de
0,86-0,92). En cuanto a su interpretacion se puede obtener
la siguiente puntuacion: 20-35 puntos: dependencia grave;
>60 puntos: dependencia leve; 40-55 puntos: dependencia
moderada; 100 puntos: independencia total'.

Cuestionario PERFORM

El cuestionario PERFORM, es un instrumento para evaluar
la AT que ha sido desarrollado y validado integramente
en Espafa. En cuanto a sus propiedades psicométricas
podemos anadir que presenta una consistencia interna
(Cronbach’s alpha [CA]). CA global =0,94. CA de las dimen-
siones: entre 0,80 y 0,90. Fiabilidad test-retest (coeficiente
de correlacién intraclase [CCI]). CCl global=0,83. CCI de
las dimensiones: entre 0,76 y 0,84. En cuanto a su inter-
pretacion esta afirma que, a mayor puntuacion, menor AT,
no obstante, los items representan tres dimensiones dife-
renciadas. Las dimensiones que mide el cuestionario son
actividades habituales, actitudes y creencias y limitaciones
fisicas'®.

Escala de sobrecarga del cuidador reducida de Zarit

Es una reduccion de la escala de Zarit llevada a cabo por Gort
A. et al. en 2005. En cuanto a sus propiedades, presenta una
sensibilidad entre 36,84 y 81,58%, una especificidad entre
95,99 y 100%, un valor predictivo positivo entre 71,05y 100%
y valores predictivos negativos entre el 91,64 y el 97,42%.
En cuanto a su interpretacion dicha escala se compone de
7 items puntuados segln una escala tipo Likert de 0 a 5.
Se puede obtener puntuaciones superiores a 17, que indican
que existe claudicacion familiar'®.

Ademas, se ha utilizado un cuestionario de informacion
sociodemografica disefiado exclusivamente para el estudio;
en él se aporta informacion referente al estilo de vida del
paciente y el cuidador, asi como el estilo de cuidado que
influyen de una forma u otra en la percepcion de la sobre-
carga.

Recogida de datos: El estudio ha sido llevado a cabo
de forma presencial por el investigador a través de una
entrevista con cada uno de los cuidadores informales par-
ticipantes.

Al comienzo del estudio se explico, junto con la entrega
de la hoja de informacion, en que consistia la presente

investigacion, se dejo constancia de la no existencia de con-
secuencias negativas en el supuesto de no querer participary
el correcto tratamiento de sus datos. Asi mismo, se facilitd
a todos los participantes la hoja de consentimiento infor-
mado, la cual tenian que cumplimentar y firmar en el caso
de querer participar en el estudio.

Andlisis estadistico: A nivel descriptivo, se analizaron las
variables cuantitativas resultantes de cada uno de los cues-
tionarios a través de la media, la desviacion tipica, maximo,
minimos, frecuencia y porcentajes.

Las variables de estudio fueron analizadas por el esta-
distico de Kolmogorov-Smirnov para conocer si seguian una
distribucion normal en cada caso y de esta manera el camino
a seguir: via paramétrica (variables normales) o via no para-
métrica (variables no normales u ordinales). Al analizarlos y
observar que no seguian una distribucion normal, se siguio la
via no paramétrica; definiéndose los siguientes estadisticos:

- Correlacion de Spearman: utilizado para determinar si
existe una relacion lineal entre 2 variables ordinales y
estudiar que esta relacion no sea debida al azar; es decir,
que sea estadisticamente significativa.

- Prueba U de Mann-Whitney: empleado para comparar si las
puntuaciones medias de una variable independiente (cua-
litativa o cuantitativa) y una dependiente (cualitativa o
cuantitativa) suponen que las diferencias en la puntua-
cion media de la variable dependiente estén causadas por
la variable independiente.

- Prueba de Chi-cuadrado: utilizada para examinar las dife-
rencias entre variables categoricas en la misma poblacion
y, por tanto, para interpretar la relacion entre esas dos
variables categoricas. Se consideran como significativos
valores de p <0,05.

- Para todo el analisis hemos utilizado la version 26.0.0.2.
del programa SPSS® Statistics.

Resultados

El estudio tuvo una muestra de 80 pacientes con AT y sus cui-
dadores principales, de los cuales 5 fueron excluidos durante
el proceso por no cumplimentar todas las pruebas de eva-
luacion, quedando una muestra final a analisis n=75.

La edad media del paciente oncologico fue de 75,1 afnos
(+11,1). No ha existido balanceo en cuanto al reparto del
género del paciente, un 69,3% varones y un 30,7% mujeres.
Tampoco se dio una distribucion equitativa en la localiza-
cion, el 65,3% pertenecian a entorno urbano y el 34,7% a
una zona rural. En la tabla 1 se muestran las caracteristicas
sociodemograficas de los pacientes evaluados.

El tipo de cancer mas comln fue el cancer de pulmoén
(30,7%). El tiempo transcurrido desde el diagnostico en
meses tuvo la siguiente distribucion: el 30,7% fue diagnos-
ticado hace menos de medio ano, el 28% hace menos de un
ano, mientras que el 12,7% fue diagnosticado hace mas de 6
anos. En cuanto al nimero de lineas de tratamiento emplea-
das la distribucion fue: al 21,3% de pacientes no se les pudo
aplicar ninguna linea de tratamiento, mientras que el 29,3%
recibieron 2 o mas.

La edad media del cuidador informal fue de 60 ahos
(£14,1). No existid un reparto equitativo en cuanto al
género del cuidador, el 58,7% fueron mujeres y el 41,3%
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Tabla 1 Caracteristicas sociodemograficas de pacientes con astenia tumoral

Variables Paciente

Edad de paciente
Género del paciente

Diagnostico anatomopatoldgico de cancer

Lugar de residencia del paciente
Nivel de dependencia

(Escala de Barthel)

Nivel de astenia tumoral.
(cuestionario PERFORM)

75,1+ 11,0 anos

69,3% varones

30,7% mujeres

Cancer de pulmon: 30,7%
Cancer de colon: 18,7%
Cancer de mama: 9,3%
Otros: 41,3%

65,3% urbano

34,7% rural.

Media: 39,7 +37,0
Dependencia total: 37,3%
Dependencia moderada: 8,0%
Independencia: 14,7%

Media: 20.7 +12.3

44,0% nivel de astenia extremo.

Tabla 2 Caracteristicas sociodemograficas del cuidador informal del paciente oncoldgico

Variables Cuidador

Edad del cuidador informal
Género del cuidador informal
Tipo de relacion con el paciente oncoldgico

Situacion laboral del cuidador informal

Ocio y tiempo libre

Composicion de la unidad familiar

Horas diarias dedicadas al cuidado del paciente

Experiencia anterior sobre cuidados a persona
dependiente

Formacion sobre cuidado a personas
dependientes

Informacion sobre como atender la propia
salud del cuidador informal

Cuidadores Unicos

Ayuda en el cuidado

Sobrecarga del cuidador

60.0+ 14.1 anos

58.7% son mujeres y el 41.3% hombres
Esposo/esposa:37.3%,

Hijo/hija:36.0%

Hermano/a:14,7%

40% activo laboral

52% no activo laboral

8% abandono de trabajo por cuidado
48.0% disfruta de tiempo libre

52,0% no disfruta de tiempo libre

63,0% dos convivientes o mas

5,3% mas de cinco convivientes

6,7% pacientes viven en residencia

45,3% dedica 21-24 horas al cuidado
14,7% dedica 9-12 horas al cuidado

40% dedica menos de 9 horas al cuidado
58.7% no ha tenido una experiencia previa.
41,3% han tenido experiencia previa.
86.7% no ha recibido formacion.

13,3% si ha recibido formacion anterior.
74,7% no ha recibido informacion sobre como
atender su salud.

25.3% ha recibido informacion sobre como
atender su salud.

30.7% son cuidadores Unicos continuos del
paciente oncologico

67,3% presenta diferentes cuidadores
informales

77.3% no recibe ayuda en el cuidado
22,7% recibe ayuda en el cuidado

Media: 16.4+7.3

50.7% presenta claudicacion familiar
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Tabla 3

Correlaciones entre variables a estudio

Asociaciones Entre Variables A Estudio

Edad paciente Edad cuidador NUmero de Horas dedicadas al Astenia tumoral
convivientes cuidado
Edad paciente p > 0.05 p > 0.05 rp=0.240, p <0.01 rp=-0.232, p p > 0.05
<0.01
Edad cuidador p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 rp=0.453, p<0.01 p > 0.05
NUmero de p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05
convivientes
Horas dedicadas al p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 rp=0.185, p <0.50
cuidado
Claudicacion p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 rp=0.2426, p p > 0.05
familiar <0.01
Astenia tumoral p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05 p > 0.05

varones. En lo referente al tipo de relacion con el paciente
tuvo lugar la siguiente distribucion: 37,3% esposo/a, seguido
de un 36,0% hijo/a y un 14,7% hermano/a. En la tabla 2 se
pueden observar las caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores informales.

En cuanto a la situacion laboral de los cuidadores fue la
siguiente: el 8% tuvieron que dejar de trabajar para ejercer
el cuidado mientras que el 40% trabajaba y cuida al paciente
de forma simultanea.

En cuanto al nivel de estudios de los cuidadores, se obtu-
vieron los siguientes datos: el 40,2% tenian estudios basicos,
el 32% tenian estudios universitarios y el 5,3% declard no
tener estudios.

Ademas, un total de un 58,7% no habia tenido experiencia
anterior en cuidado, un 86,7% no habia recibido formacion
sobre el cuidado, un 77,3% no recibia ayuda para el cuidado
y un 76% llevaba un aino o mas cuidando al paciente enfermo.

Del conjunto de cuidadores el 48,0% declard tener acti-
vidades de ocio y tiempo libre.

En cuanto a las variables a estudio se obtuvo que, con
respecto al nivel de sobrecarga, la media total de puntua-
ciones en el cuestionario Zarit es de 16,4+7,3. El 17,3%
dice de tener la menor puntuacion en la escala y, por tanto,
tener el minimo valor de sobrecarga, mientras que el 2,7%
dice de tener la mayor puntuacion de la escala y, por tanto,
tener el mayor valor de sobrecarga. Cabe senalar que el
50.7% presenta claudicacion familiar. Con respecto al nivel
de dependencia, la media total de puntuaciones en el indice
Barthel es de 39,7 + 37,0; mientras que, respecto al nivel de
AT, la media total de puntuaciones en la escala PERFORM es
de 20,7 +12,3. Destacar que el 44,% dice de tener la mayor
puntuacién de la escala y, por tanto, tener el mayor nivel
de astenia.

Analizando la asociacion existente entre las diferentes
variables objeto de estudio se observo (tabla 3):

- Una asociacion lineal estadisticamente significativa,
media, directamente proporcional (rp=0,240; p<0,01)
entre la edad del paciente y el nimero de convivientes.

- Una asociacion (rp=0,453; p<0,01) entre la edad del cui-
dador y el numero de horas total dedicado al cuidado.

- Una asociacioén, (rp=0,2426; p<0,01) entre la claudica-
cion familiar y el nimero de horas dedicadas al cuidado.

- Una asociacion lineal estadisticamente significativa
media/baja e inversamente proporcional (rp=-0,232;
p <0,01) entre la edad del paciente y el nUmero de horas
dedicadas al cuidado del paciente.

- Una correlacion (rp=0,185; p < 0,50) entre la claudicacion
familiar y un mayor nivel de AT.

Y, por Gltimo, se obtuvo que el nimero de horas dedica-
das al cuidado fue igual en funcién del género del cuidador
(rp=0,112; p<0,50).

Discusion

El objetivo principal del estudio fue analizar la situacion
actual de sobrecarga de los cuidadores informales de pacien-
tes oncoldgicos con AT.

Como hemos mencionado, la AT es uno de los sinto-
mas mas frecuentes presentados en el enfermo con cancer,
caracterizado por las dificultades que produce en su capa-
cidad para realizar las actividades de la vida cotidiana.

Los resultados de la presente investigacion nos muestran
como el cuidado del paciente oncolégico con AT es reali-
zado por cuidadores informales de género femenino siendo
en primera linea de consanguinidad, la esposa y/o hija del
paciente, esto puede ser consecuencia de un sesgo cultu-
ral, en donde se observa como los cuidados siempre recaen
en mayor medida en familiares del género femenino. Estos
resultados son coincidentes con estudios como el de Gallardo
et al."”” acerca del cuidado informal de personas mayores
dependientes quienes afirman que la familia constituye una
parte fundamental en la provision de ayuda a la persona
dependiente y cuidado al enfermo siendo mayoritariamente
ejercido por la figura de la mujer, esposa y/o hija en la
familia.

La prevision de cuidados a nivel cultural recae en la
mujer; esto queda reflejado en nuestro estudio y es coinci-
dente con la investigacion de Prada et al.'® quienes afirman
en su investigacion en hemodialisis y dialisis peritoneal el
predominio del género femenino en el cuidado con una edad
media de 50 anos.

La media de edad de los cuidadores informales de nuestro
estudio ha sido de 60 afos, relacionandose dicha edad con la
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atribuida en los estudios de Franchini et al."®, Alzher et al.%,
en los que la edad media del cuidador era de 58 afos y la
relacion entre el cuidadorpaciente era en primer lugar de
esposo/a, seguido de la relacion hijo/a. Del mismo modo,
con esta investigacion observamos como el cuidado sigue
siendo vinculado a términos culturales en primera linea de
consanguinidad.

Los resultados obtenidos a partir del indice de Barthel nos
indican como el 45,3% de los pacientes tienen alto nivel de
dependencia y los resultados obtenidos a través del cuestio-
nario PERFORM nos indica como hasta un 44% de la muestra
presenta AT en situacion extrema. Ademas, se observa como
a mayores niveles de AT, los pacientes presentan mayores
niveles de dependencia, algo logico entendiéndolo como un
aumento de sintoma que conlleva un empeoramiento en
parametros de calidad de vida relacionada con la salud.

Los pacientes con AT de nuestro estudio presentan limi-
taciones fisicas y un estado de dependencia que condiciona
la provision de ayuda por parte del cuidador informal. Esta
afirmacion concuerda con el hecho de que hay que aumentar
los cuidados orientados a la disminucién de la dependencia
de los individuos, y como esa disminucion de dependencia
conllevaria mejoras no solo en el propio paciente sino en el
entorno que le rodea. Este hecho encuentra su coincidencia
con el estudio de Tripodoro et al.?' sobre la sobrecarga de
cuidadores informales de pacientes oncologicos en cuida-
dos paliativos en el Hospital Universitario de Buenos Aires
quienes afirmaron como hasta el 43% de los cuidadores
presentaron sobrecarga intensa, seguido del 24% de los cui-
dadores que presentaron sobrecarga leve. Hasta el 68% de
los pacientes de este estudio, sobre los que se ejercia el cui-
dado informal, presentaron un ECOG 3-4 siendo resefable la
relacion entre dependencia y sobrecarga de cuidador prin-
cipal.

Analizando la bibliografia existente, también, obtenemos
similitudes con la investigacién que realizaron Rodriguez
et al.?? sobre pacientes oncoldgicos en el ambito domici-
liario y en la unidad de hospitalizacion de oncologia en
Salamanca. Estos autores realizaron un estudio en el ano
2011 de 95 pacientes oncoldgicos y cuidadores, en el que
hasta el 57% de los pacientes presentaron algin nivel de
dependencia y hasta el 45% de los cuidadores sobrecarga en
el cuidado. Dichos investigadores concluyeron que cuanto
mayor es la dependencia del propio enfermo, mayor es la
sobrecarga de sus cuidadores informales, indicando como
altos niveles de dependencia de enfermos domiciliarios
supone importante riesgo de sobrecarga en sus cuidadores.

Ademas, en otros estudios encontramos sobrecarga tam-
bién en otras enfermedades; como en la investigacion de
Arias-Rojas et al.?> o Madrid et al.?* quienes afirman como
a medida que la dependencia de pacientes con demencia
aumenta, también lo hace la sobrecarga de sus cuidadores.
Otros datos concluyentes son los encontrado en la investiga-
cion de Fang et al.?> en relacion con pacientes dependientes
cronicos renales del Hospital General de Tampico; en el que
el 40% de los cuidadores presentaron nivel de sobrecarga
intensa, seguido del 26% con un nivel de sobrecarga leve.

Finalmente, nuestros resultados reflejan que el 50,71%
de los cuidadores participantes han presentado claudica-
cion familiar, el 58,7% no tiene experiencia en el cuidado,
el 80,7% no tiene formacion y el 77,3% no ha recibido ningln
apoyo o ayuda familiar, comunitaria, ni del entorno social.

Esto se relaciona directamente con estudios de Benthien
et al.?¢, Caruso et al.”” y Dumering et al.?8.

La experiencia en el cuidado, la formacion, y sobre todo
el apoyo familiar, comunitario y social puede marcar la
sobrecarga del cuidador informal del paciente enfermo con
astenia. En referencia a esto, destacamos el estudio de Fran-
chini et al."” sobre cancer de pulmén; que revela como en la
claudicacion familiar son importantes los factores de apoyo
de convivientes en el entorno del paciente enfermo, o inclu-
sive, la edad del propio cuidador informal, puesto que esta
condiciona el nivel de cansancio del cuidador.

En cuanto a las limitaciones del presente estudio podria-
mos senalar la falta de confianza por parte de los cuidadores
informales para mostrar el nivel de cansancio subjetivo,
este cansancio podria condicionar las respuestas emitidas;
entendiendo los mismos su cuidado como una obligacion
moral y, en segundo lugar, que el tamano muestral no es
muy elevado, lo cual puede afectar en forma de sesgo en la
interpretacion de los resultados de las variables a estudio.
Sin embargo, consideramos que si puede ser representa-
tiva e importante para establecer una primera investigacion
que muestre evidencias necesarias tanto para cuidadores
informales de pacientes como para los propios pacientes
oncoldgicos con AT.

En futuras investigaciones pretendemos ampliar dicha
investigacion con el fin de detallar aln mas la etiologia,
consecuencias y forma de afrontar la sobrecarga del cuida-
dor informal de pacientes oncoldgicos, en cualquiera de sus
fases de enfermedad. Lo cual, aumentara el conocimiento
acerca de este sintoma tan alarmante, y nos permitira
establecer las mejores estrategias de cuidados para poder
mitigarlo o compensarlo desde un punto de vista sanitario y
desde una perspectiva enfermera.

Conclusion

La sobrecarga del cuidador en pacientes oncologicos con AT
esta presente en mas de un tercio de los cuidadores de
pacientes del servicio de Oncologia Médica del Complejo
Asistencial Universitario de Salamanca (CAUSA) y la Unidad
de Cuidados Paliativos del Hospital de los Montalvos. Existen
variables que influyen en la percepcion de dicha sobrecarga
como son la edad del paciente, la edad del cuidador prin-
cipal, el nUmero de horas de cuidado y la predisposicion a
pedir ayuda, agravandose mas, si cabe, dicha sobrecarga y
por ende el cuidado efectivo del paciente enfermo. Enten-
demos que una mayor intervencion en cuidados en este tipo
de individuos mejoraria no solo el punto de vista clinico
de los pacientes, sino también de aquellas personas que
formen parte de su red de cuidados, y consideramos a los
profesionales enfermeros como pieza angular de ese tipo de
intervenciones.

Consideraciones éticas

El estudio se ha llevado a cabo tras la autorizacion del
Comité Etico de Investigacion Clinica del area de Salud de
Salamanca con el cddigo de referencia Pl 2023 02 1213, cuyo
dictamen positivo se adjunta en el anexo |. Ademas, ha sido
realizado previo consentimiento informado de los sujetos de
estudio y en concordancia con la Declaracion de Helsinki.
Los participantes han sido informados de los objetivos de
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la investigacion y de los riesgos y beneficios de las explo-
raciones que se realizaran (consentimiento informado). Del
mismo modo, se ha garantizado en todo momento la confi-
dencialidad de los sujetos incluidos conforme lo que dispone
la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion
de Datos Personales y garantia de los derechos digitales y
el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del
Consejo de 27 abril de 2016 de Proteccion de Datos (RGPD), y
en las condiciones que marca la Ley14/2007 de investigacion
biomédica.

Financiacion

La presente investigacion no ha recibido ayudas especificas
provenientes de agencias del sector publico, sector comer-
cial o entidades sin animo de lucro.
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