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Sobrecarga del cuidador de pacientes en Cuidados Paliativos en, Biblian y Déleg

enero - marzo 2023.
Dario Eduardo Sanchez Caiiar!, Katherin Dariana Sanchez Cafar, Nancy Beatriz
Cordero Zumba®

1Universidad Catdlica de Cuenca, desanchezc71@est.ucacue.edu.ec

Resumen

Los cuidados paliativos es un cuidado activo a pacientes con enfermedades que no
responden a tratamientos terapéuticos y curativos, se encarga de aliviar el sufrimiento a
través de la identificacion y evaluacion temprana del dolor. El cuidador es quien realiza
estas actividades antes mencionadas. Objetivo: Determinar la sobrecarga del cuidador de
pacientes en cuidados paliativos en Biblian y Déleg en el periodo enero-marzo 2023.
Metodologia: Se realiz6 una investigacion cuantitativa, descriptiva, correlacional de
corte transversal en una muestra de 102 cuidadores, el instrumento utilizado fue el test de
Zarit que contiene 22 preguntas de tipo Likert, Resultados: Los hallazgos reflejan que el
86.3% de los cuidadores fueron mujeres, que residen en los cantones Biblian el 68.6% y
Déleg con 31.4%, el 49 % tiene instruccidn secundaria, el 38.2% son casados. La edad
media del cuidador fue de 42 afios (DE=12.62). Con respecto a la enfermedad del paciente
el 41.2% tuvieron Diabetes Tipo 2. La mayoria tubo sobrecarga leve con 42.2%. El cantdn
de residencia se correlaciond levemente con la sobrecarga (0.048 p).

Conclusion: Se concluyd, el nivel de sobrecarga de los cuidadores es leve, la mayoria

son mujeres casadas, residentes del canton Biblian y Déleg.

Palabras clave: Cuidadores, cuidados paliativos, enfermedades, sobrecarga
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ABSTRACT

Summary

Palliative care is active care for patients with diseases that do not respond to therapeutic
and curative treatments; these alleviate sick people suffering through early identification
and assessment of pain. The caregiver is the one who performs these activities mentioned
above. Objective: To determine the excess of work of people in charge of these patients
in Biblian and Déleg cantons from January to March 2023. Methodology: A quantitative,
descriptive, correlational, cross-sectional research was conducted, the sample was 102
caregivers, and the instrument used was the Zarit test containing 22 Likert-type questions.
Results: The findings reflect that 86.3% of caregivers were women, 68.6% live in
Biblian, and 31.4% in Déleg, 49% had secondary education, and 38.2% were married.
The average age was 42 years (SD=12.62). Regarding the patient's disease, 41.2% had
type 2 diabetes. Most of them presented a mild overload of work, 42.2%. The place where
they live was slightly correlated with the excess of work (0.048 p). Conclusion: It was
concluded that the caregiver overwork is mild; the majority are married women living in

Biblian and Déleg cantons.

Keywords: Caregivers, palliative care, diseases, overload.
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Introduccion

Los cuidados paliativos se dieron origen en la Edad Media en los hospicios donde las
personas llegaban buscando ayuda debido a su enfermedad; estos lugares proporcionaban
refugio y cuidados a personas en su fase terminal. La palabra paliativo es de origen
etimologico “latina pallium” que significa “manto o cubierta” o aliviar sintomas y
sufrimiento (1).

En 1967 en Inglaterra Cicely Saunder durante su trabajo como enfermera en el Hospicio
San Cristophers fue la primera especialista en el manejo de los sintomas de pacientes
desahuciados y una apasionada defensora de los derechos de los pacientes y promotora
de la muerte con dignidad (2) (3).

Los cuidados paliativos se definen como cuidados holisticos, dirigidos a las personas con
enfermedades terminales cronicas en diferentes edades, que ayudan en el alivio del
sufrimiento, identificando el dolor, problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Tiene
como objetivo principal mejorar la calidad de vida del paciente, especialmente de quienes
estan cerca de su etapa final de vida (4) (5) (6).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacion Panamericana de la Salud
el cuidado paliativo es un cuidado activo a pacientes con enfermedades que no responden
a tratamientos terapéuticos y curativos, se encarga del alivio de sintomas mediante la
identificacion temprana y evaluacion del dolor (7) (8).

Se conoce que los cuidados paliativos buscan mantener la calidad de vida en patologias
cronicas u oncoldgicas, minimizando el sufrimiento y el dolor ademas brindando el apoyo
necesario al paciente, planificando los cuidados para posibles condiciones futuras (9).

El cuidador informal es la persona encargada de realizar cuidados directos al enfermo,
sea un familiar o allegado, sin tener conocimientos previos o experiencia en la practica
del cuidado este se encarga de abastecer las necesidades basicas que permitan una mejora
en la calidad de vida del paciente es quien facilita actividades como bafiarlo, vestirlo,
alimentarlo entre otras, muchas veces se enfrenta a problemas econémicos y emocionales
desarrollando asi una carga emocional por la sobrecarga de su trabajo (10).

Las enfermedades que requieren cuidados paliativos se encuentran: enfermedades
cronicas y enfermedades de alto grado de complejidad, por ejemplo; cardiovasculares
(38,5%) o de cancer (34%), seguidas por las neuropatias cronicas (10,3%), el VIH/SIDA
(5,7%) y la diabetes (4,6%); ademaés, tenemos Alzheimer, enfermedad de Parkinson,



dolencias cardiovasculares, artritis reumatoide, discapacidad fisica y cancer suelen ser
mayores de 60 afios (11).

Jaramillo et al (12) en su estudio realizado en el 2018, menciona que entre el 50 y 80%
de todas las muertes ocurren tras una etapa avanzada de la vida y el aumento global de
enfermedades no transmisibles por lo que; una asistencia en cuidados paliativos temprana
mejora la calidad de vida de los pacientes y familiares, reduciendo hospitalizaciones
Innecesarias.

Anualmente, en el mundo alrededor de 20 millones de personas necesitan cuidados
paliativos debido al envejecimiento de la poblacion actual y de diversas enfermedades, se
estima que tan solo el 14% reciben una atencion adecuada (13).

En Latinoamérica 2.500.000 mil personas requieren una atencion en cuidados paliativos,
sin embargo, menos del 1 % de la poblacion lo recibe a pesar, que son pacientes que
requieren cuidados a largo plazo (14).

En el Ecuador en el afio 2020 alrededor de 32.686 pacientes requirieron de cuidados
paliativos en diferentes edades. Segun el INEC en el pais se registraron el 45,5 % de
muertes que ocurrieron en el domicilio y por cada uno ellos se necesitd un cuidador, que
cumpla roles como es el mejorar la calidad de vida. Las normativas de los Cuidados
Paliativos y el Ministerio de Salud Publica, es que el cuidador esté presente durante todo
el tiempo con el paciente, apoyandolo hasta el final de la vida (15). En este mismo afio
se dio la pandemia por el Covid-19 donde los cuidadores informales y pacientes los
consideraban poblacion de riesgo por que podian presentar problemas de salud mental y
otras enfermedades debido al confinamiento y por no contar con la ayuda por parte de
otras personas lo que se les complicaba realizar su trabajo (10).

Un estudio realizado por Vallejo et al (16) indica que en los afios 90, Ecuador tomo la
iniciativa de los cuidados paliativos en las ciudades de Quito y Guayaquil, enfocandose
inicialmente en residencias dedicadas al alojamiento y/o cuidados hasta la muerte.

El cuidador durante el tiempo que se encuentra a cargo del enfermo descuida totalmente
su salud, desencadenando el sindrome de sobrecarga definido como problemas
emocionales y fisicos (17).

Por otra parte, los efectos que genera la sobrecarga en el cuidador afecta negativamente
sobre su salud, presentando malestar psiquico (ansiedad y depresion), dolor articular y
muscular, también el aislamiento social y el deterioro economico del cuidador (18).

La edad que presenta la poblacion es uno de los problemas principales que requiere el

trabajo de un cuidador, con el aumento de personas adultas mayores en situacion de
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discapacidad que requieren la ayuda de un cuidador, en la mayoria de los casos estos
cuidados son realizados por familiares primarios que no tienen ningun tipo de experiencia,
predominando el género femenino la que se dedica exclusivamente al cuidado y no recibe
ayuda para este trabajo (19). Ademas, las personas que realizan estos cuidados se
enfrentan a un estrés que genera la responsabilidad de cuidar, por lo que no pueden
administrar su propio tiempo y descuidan su salud, siendo mas vulnerables a sufrir
enfermedades, este trabajo provoca un agotamiento excesivo, afectando la calidad de vida
de los cuidadores provocando asi una sobrecarga (19).

Toledano et al (20) en el afio 2018 demostro que de los 151 participantes el 33.77% de
los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos resultaron con sobrecarga, y el 66.23%
sin sobrecarga.

De acuerdo a un estudio realizado en Madrid- Espafia en el afio 2022 por Bejar et al (21)
sobre la sobrecarga emocional del cuidador informal del paciente cronico: se pudo
constatar que el 77.1% son mujeres, con una edad media de 45 afios de edad, las
enfermedades con mayor incidencia son; deterioro cognitivo 27.1%, patologias cardiacas
12.9% y patologias renales 12.9%, por lo que requieren de cuidados paliativos, en cuanto
a la sobrecarga se obtuvo como resultado 54.91% sobrecarga intensa.

En Cuba en el afio 2020 por Gianquita et al (22) realiz6 un estudio en Cuidados paliativos
al final de la vida: Donde indica que la mayoria de los participantes cuidadores fueron
mujeres con 5.3%, con un rango de edad de 50 afios, casadas 48.6%, instruccion primaria
50%, las enfermedades que son mas prevalentes en los pacientes es la diabetes mellitus
tipo 2 con 23.3% y demencia 2.6%, estos pacientes viven con sus familiares presentando
asi sobrecarga intensa con un 66.4%.

En Perl, Sanchez et al (23) encontré que del total de los participantes el 94.7% tuvo
sobrecarga leve, el 2.7% sobrecarga moderada y solo el 2.7% tuvieron sobrecarga intensa,
la mayoria de estos cuidadores fueron mujeres con estado civil casadas, teniendo a su
cargo a un familiar con algun tipo de dependencia fisica.

En Guaranda se realizé un estudio en el afio 2022 por Guerra et al (24) en Cuidados
paliativos aplicados desde el diagnéstico de la enfermedad hasta el estadio final: en sus
resultados indican que la mayoria de encuestados fueron mujeres, las enfermedades mas
frecuentes en los cuidados son; enfermedad renal 33.33%, discapacidad fisica 22.22%,
cancer 22.22% estas enfermedades fueron consideradas como terminales e incapacitantes

que requieren de una atencion especial por parte de los cuidadores en cuidados paliativos.



En Ambato en el afio 2022 por Cardenas et al (25) sobre el Sindrome de sobrecarga en
pacientes con discapacidad: el Consejo Nacional para la igualdad de discapacidades en el
Ecuador en el afio 2017, menciona que el 46.7% tienen discapacidad fisica, seguida de la
intelectual 22.3% y la auditiva 14.09%, por lo que necesitan cuidados paliativos, el
cuidador que asume la responsabilidad de brindar atencién a estos pacientes, tiene un
impacto negativo porque pasa todo el tiempo en su cuidado y descuida su salud
ocasionandole sobrecarga.

En Ecuador en el Canton Chordeleg, Chamba et al (26) en el afio 2017 realizo un estudio
sobre el Sindrome de sobrecarga en cuidadores familiares de adultos mayores y factores
asociados, obteniendo los siguientes resultados, 58.50% personas que sufrieron de
sobrecarga y el 41.5% sin sobrecarga.

En Cuenca se realiz6 un estudio en el afio 2020 por Gomez et al (27) sobre del grado de
sobrecarga en los cuidadores; donde participaron 52 cuidadores, en su mayoria son
mujeres 73.1%, la edad media fue de 43.4 afios, tiempo que le dedican al cuidado la media
fue de 11 horas diarias, los pacientes a su cuidado tenian discapacidad grave 48.1% y de
tipo fisica 51.9%. Sin embargo, mediante la aplicacion del test de Zarit en la poblacién
se pudo determinar que el 65.3% tienen sobrecarga.

Nuestro trabajo de investigacion se centra en determinar la sobrecarga del cuidador de
pacientes en cuidados paliativos en Biblian y Déleg en el periodo diciembre 2022 — marzo
2023, considerando que los cuidados paliativos ayudan al bienestar del paciente, donde
el cuidador desempefia un rol muy importante como ejecutor principal en el cuidado del
enfermo. Del mismo modo, la presente investigacion permitird obtener informacion
actualizada sobre el tema, sirviendo de linea base para futuras investigaciones debido a
gue no existen estudios similares en nuestra zona. Se plantean los siguientes objetivos
especificos: Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion de estudio y
datos particulares de las personas que se encuentran a su cuidado, mediante un
cuestionario dirigido al cuidador. Identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga,
intensa, leve o sin sobrecarga en los cuidadores mediante la aplicacion del test Zarit en la
muestra seleccionada. Relacionar la sobrecarga laboral del cuidador con las variables

sociodemograficas.
Metodologia:

Disefio de la investigacion

Se realiz6 una investigacién; cuantitativa, descriptiva, transversal, correlacional.



Poblacion y muestra.

La poblacion fue de 246 cuidadores a personas que necesitan atencion en cuidados
paliativos en las ciudades de Biblian y Déleg de la provincia del Cafiar, mismas que se
reportaron en el Acuerdo Ministerial 00017-2022 denominado “Politica Nacional de
Cuidados Paliativos 2022-2026” y publicado en el Registro Oficial No. 166 (11).

El disefio muestral fue de tipo probabilistico y el tamafio de la muestra se calculé mediante
la férmula para poblaciones finitas con un nivel de confianza del 95% y un margen de

error del 5%, de acuerdo a la proporcion esperada que es del 13% (26).

N * 72 x p*q
T d2x(N—1)+Z%2xpxq

n

Luego de aplicar la formula, se consideré una muestra de 102 cuidadores, para Biblian
(70) Déleg (32), quienes fueron seleccionados por muestreo aleatorio simple.

Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion.

e  Cuidadores de pacientes en cuidados paliativos que residan en Biblian y

Déleg.

e Cuidadores gque acepten participar en el estudio de forma voluntaria y firmen

el consentimiento informado.
Criterios de exclusién.

e Personal de salud.

e Personas que declinen su participacion en el estudio a pesar de firmar el
consentimiento informado.

Variables de estudio
Edad (afios cumplidos).
Sexo al nacer (masculino y femenino),

Estado civil (soltero, casado, divorciado, viudo, unién libre),



Nivel de instruccion (primaria, secundaria, tercer nivel y cuarto nivel),

Cuidados paliativos: Los cuidados paliativos se concentran en mejorar la calidad de la
vida ayudando a pacientes y cuidadores a tratar los sintomas de enfermedades graves.

El cuadro de operacionalizacion de las variables se describe en el anexo B
Procedimiento

El proceso investigativo dio inicio con la elaboracién del protocolo y la presentacién para
evaluacion ante el Comité de Etica de Investigacion de Seres Humanos de la Universidad
Catolica de Cuenca (CEISH-UCACUE). Una vez aprobado el protocolo, nos pusimos en
contacto con la muestra seleccionada para la firma del consentimiento informado y la
aplicacion del instrumento. La responsabilidad de revisar el instrumento fue de la tutora,
Lic. Nancy Cordero, quien capacit6 al equipo investigador y supervisé la aplicacion del

mismo.

Meétodos, técnicas e instrumentos de recoleccion de datos o informacion

Se aplicd como instrumento un cuestionario utilizado ampliamente a nivel mundial para
evaluar el nivel de sobrecarga del cuidador “Test de Zarit”, disefiado por Steven Zarit,
con una consistencia interna (alfa de Cronbach) que varia entre 0.984 y 0.904 (28).

La escala de Zarit consta de 22 preguntas, con 5 posibles respuestas (hunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces, casi siempre) que se califican de 1 a 5, obteniendo una
valoracion total que va de 22 a 110 puntos, indicando los distintos niveles de sobrecarga
en funcion de esta puntuacion: ausencia de sobrecarga (22 a 46), sobrecarga leve (47-55)
y sobrecarga intensa (> 56) (28).

Este instrumento ha sido aplicado en diferentes estudios en paises como: Colombia,
donde se realizd un estudio de Cuidador familiar de personas con esquizofrenia:
sobrecarga y calidad de vida en instituciones psiquiatricas, con una muestra de 127
cuidadores informales, donde se obtuvo: 36.4% ausencia de sobrecarga, 24.4%
sobrecarga leve, 40.2% sobrecarga intensa (29). En Cuba, se realizd un estudio para
evaluar la efectividad de intervencion educativa en sobrecarga del cuidador de adultos
mayores dependientes, con 38 participantes de los cuales el 76.32% no tuvieron
sobrecarga, mientras que el 10.52% registraron sobrecarga leve y el 13.16% sobrecarga
(30).

Plan de analisis de los datos o informacién.



Se generaron bases de datos en el programa Excel®, mismas que fueron organizadas y
procesadas mediante el software estadistico SPSS® version 26.0 (prueba), lo cual ayudd
a presentar los resultados utilizando tablas y graficos. Se procedié a realizar un analisis

univariado y/o bivariado en funcion de los objetivos planteados.
Resultados

Tabla 1. Caracteristicas del cuidador

Variable n % M (DS)
Edad del cuidador - - 42.03 (12.62)
Sexo del cuidador
Hombre 14 13.7
Mujer 88 86.3 )
Lugar de residencia
Biblian 70 68.6
Deleg 32 314 )
Estado civil
Soltero 30 29.4
Casado 39 38.2
Union libre 21 20.6
Viudo 3 2.9 .
Divorciado 9 8.8
Nivel de instruccion
Ninguno 4 3.9
Primaria 44 43.1 -
Secundaria 50 49.0
Universidad 4 3.9

Tiempo que dedica al
cuidado - - 11.02 (5.091)

En las variables sociodemograficas de la muestra del estudio, se observa que la mayoria
de los participantes en el estudio fueron mujeres con el 86.3% (n=), que residen en los
cantones Biblian y Déleg, tienen un nivel de instruccion secundaria (49.0%); de estado
civil casadas (38.2%), la edad de los cuidadores la media fue de 42 afios (DE=12.62), con
respecto al tiempo que dedica al cuidado del enfermo la media fue de 11 horas
(DE=5.091), como se observa en la tabla 1.

Tabla 2. Caracteristicas de los pacientes



Con relacién a los datos particulares de los pacientes que se encuentran al cuidado de una
persona, los pacientes fueron de sexo femenino con (72.5%), la enfermedad més
prevalente fue la diabetes tipo 2 con (41.2%), la edad del paciente la media fue de 73 afios
(DE=17.49) véase en la tabla 2.

Variable n % M (DS)
Edad del paciente - - 73.81 (17.49)
Sexo del paciente
Hombre 28 27.5 -
Mujer 74 72.5
Enfermedad del Paciente
Diabetes tipo 2 45 441
Discapacidad fisica 21 206
Demencia 6 5.9
Céncer 10 9.8 .
Artrosis 4 3.9
Discapacidad intelectual 7 6.9
Osteoporosis 7 6.9
Alzheimer 2 20
Recibe bono del gobierno
Si 21 20.6 -
No 81 79.4

Gréfico 1. Niveles de sobrecarga del cuidador
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Segun el grafico 1 se observaron tres niveles fundamentales en cuanto al nivel de

sobrecarga del cuidador. Del total de cuidadores se obtuvo que el (42.2 %) de la poblacién



estudiada estuvo en sobrecarga leve, el 40.2% sobrecarga intensa, y por ultimo solo el
17.6% estuvieron sin sobrecarga.

Tabla 3. Anélisis bivariado: sociodemogréaficas/Nivel de sobrecarga

Relacion X2 % p

Lugar de

. . 6.058 68.6 0.048
Residencia/Sobrecarga
Sexo/Sobrecarga 1.405 86.3 0.495
Estado civil/Sobrecarga 4549 38.2 0.805
Nivel de instruccién/Sobrecarga

4.329 49.0 0.632

Edad/Sobrecarga 77552 - 0.429
Tiempo/Sobrecarga 27.116 - 0.077

Segun los datos de la tabla 3, se determin6 que no hubo correlacion significativa en lo
que corresponde a (sexo, estado civil, nivel de instruccién). En cambio, en la relacion de
canton / sobrecarga presentaron asociacion leve dado al valor de (0.048 p).

Discusion

La investigacion se centr6 en determinar la sobrecarga del cuidador en cuidados
paliativos, en Biblian y Déleg en el periodo, diciembre 2022-marzo 2023.

El cuidador es una persona responsable de brindar cuidados a pacientes que tenga alguna
enfermedad o que requieran ayuda como; alimentacion, higiene personal, suministro de
medicamentos, llevarlos a los servicios de salud, actividades que requieran hacer en la
vida diaria. Sin embargo, el cuidador por realizar su trabajo sufre de agotamiento fisico y
mental, por lo que afecta en sus relaciones sociales, econdmicas y actividades diarias de
su vida, todo esto ocasiona una sobrecarga en el cuidador (31).

De acuerdo con el primer objetivo especifico en la investigacion se busco describir las
caracteristicas sociodemograficas de la poblacion de estudio y datos particulares de las
personas que se encuentran a su cuidado, mediante un cuestionario dirigido al cuidador.
Segun las variables sociodemogréaficas se observa que, la mayoria de los participantes
fueron mujeres con el 86.3% que residen en el Canton Biblian y Déleg con un nivel de

instruccion secundaria 49.0%, ademas segun su estado civil son casadas con 38.2%. En



relacion a las variables de los pacientes, el 72.5% de mujeres estan al cuidado de una
persona, las enfermedades que predominan son Diabetes Tipo 2 con 44.1% seguido de
discapacidad fisica con 20.6%. De la misma forma se constato en el presente estudio la
media en la edad del cuidador es de 42 afios (DE=12.62); y el tiempo que dedica al
cuidado la media es de 11 horas (DE=5.091); mientras que la edad del paciente esta con
una media de 73 afios (DE=17.49).

Los resultados obtenidos son comparados con el estudio realizado por Asencio et al (32)
en Lima Peru donde indica que, de los 150 participantes cuidadores, el mayor predominio
fueron mujeres con 88%, con estado civil casada, con una edad entre de 50 - 59 afios, por
otra parte, refiere que la mayoria tienen primaria completa. En este estudio también
describen la situacion de las personas que estan al cuidado y se encontr que la mayor
parte tienen discapacidad fisica con 52%. El tiempo al cuidado al paciente o la carga de
trabajo del cuidador en el mismo estudio indica que son de 13 a 23 horas al dia y la
mayoria de estas cuidadoras no recibi6 preparacion en cuidados paliativos estos datos
concuerdan con nuestra investigacion (32). Zepeda et al (19) afirma que la persona
encargada exclusivamente a los cuidados y no recibe ayuda para este trabajo la mayoria
son mujeres.

Otro estudio importante que obtuvo resultados similares en base a las variables
sociodemogréficas realizado por Toffoletto et al (33) en Chile con el fin de determinar
cuales factores estructurales e intermediarios y sobrecarga familiar; en sus variables
sociodemogréaficas indican que de los 212 participantes, el 61% de las mujeres son las
principales cuidadoras con una media de edad de 48.8 afios, estado civil casadas 47%,
algo importante que menciona en este estudio, que la mayoria de los pacientes de los
cuidadores informales cuentan con seguro de salud, los participantes de este estudio
presentaron Sobrecarga leve 21.3% y Sobrecarga intensa 37.5%.

En nuestra investigacion la Diabetes y la discapacidad fisica son las enfermedades que
mas prevalecen, al analizarlas con otros estudios encontramos que en Cuba en el afio 2020
donde la Diabetes tipo 2 es mas prevalente con 23.3% (22). En Guaranda y Ambato
indican que los pacientes que estaban al cuidado de una persona la mayoria presentaban
discapacidad fisica (24) (25).

Otro aspecto investigado fue, identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga,
intensa, leve o sin sobrecarga en los cuidadores mediante la aplicacion del test Zarit en la
muestra seleccionada; donde se identific6 que la mayoria de los participantes tienen

Sobrecarga Leve con un valor de 42.2% y Sobrecarga Intensa con 40.2%; por lo que se
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relaciond en el estudio de Navarro et al (34) en Espafia en el afio 2019 donde coinciden
con nuestros resultados, en el que participaron 155 personas, este estudio en su objetivo
fue medir la sobrecarga del cuidador, por lo cual se obtuvieron los siguientes datos, 22.4%
tienen sobrecarga leve y el 16.8% sobrecarga intensa. Sin embargo, en una investigacion
realizada en México, publicada en 2018 nos indica que los cuidadores no presentan
sobrecarga con 66.23% mientras que son pocos los participantes que presentan sobrecarga
33.77% (20). También Ramirez et al (35) en Loja — Ecuador en el afio 2020 encontraron
que del total de los 100 participantes encuestados aplicando el instrumento test de Zarit,
tuvieron sobrecarga leve 18.1% y sobrecarga intensa 42.2%.

Un estudio realizado por Amador et al (36) en Colombia en el afio 2020 con el fin de
identificar la sobrecarga en el cuidador, se evidenci6 que los 50 cuidadores que atienden
a pacientes con Cancer, el 24% tienen sobrecarga leve, y el 76% sobrecarga intensa. Otro
estudio también evidencia que los cuidadores tienen sobrecarga intensa con 54.91% estos
cuidan pacientes con enfermedades de deterioro cognitivo, patologias cardiacas y renales
(21).

De la misma forma al relacionar la sobrecarga laboral del cuidador con las variables
sociodemogréaficas se encontrd resultados con respecto al lugar de residencia se observa
que hay asociacion leve, mientras que las variables sexo, estado civil, nivel de instruccion,
edad, tiempo, no hay correlacion estadisticamente significativa con los niveles de
sobrecarga; estos resultados coinciden por lo descrito por Torres et al (37) en su estudio
donde indica que los cuidadores eran mujeres casadas, sin presentar asociacion
estadisticamente significativas por sexo (p=0,694); la proporcion por edad tampoco
mostrd asociacion significativas.

Asi mismo Herrera et al (38) en Bucaramanga en Colombia en el afio 2020, nos menciona
que la mayoria de los cuidadores son mujeres, de estado civil casadas, con nivel de
instruccion ninguna, en cuanto a la edad del cuidador nos dice que a mayor edad del
cuidador hay mayores niveles de sobrecarga, indica que hay una relacion estadisticamente
significativa con la edad. Se compara con el estudio realizado por Garcia et al (39) en
México en el afio 2020, no concuerdan con lo mencionado anteriormente que la edad es
un factor predominante para la sobrecarga en el cuidador.

Lemus et al (40) en el 2018 demostrd que las variables sexo, edad, estado civil, nivel de
instruccion y tiempo al cuidado hubo asociacion estadisticamente significativa (p< 0,001)

en relacion con los niveles de sobrecarga de los cuidadores.

11



De forma similar, en un estudio realizado por Mora et al (41) en Colombia en el afio 2020,
con respecto a las caracteristicas sociodemograficas del cuidador como; edad del
cuidador, sexo, nivel de instruccion, tiempo que le dedica al cuidado del paciente,
encontré que si existe una correlacion estadisticamente significativa con la sobrecarga
dado que el valor de (p< 0,001).

El estudio realizado por Hernandez et al (42) relaciona las horas del cuidado con la
sobrecarga donde menciona que el tiempo que estan con el paciente, afecta
emocionalmente, como también ha desencadenado trastornos del suefio, estrées, por otra
parte, los cuidadores presentaron dificultades para disfrutar de sus actividades de la vida
diaria esto indica que si hay relacién estadisticamente significativa.

Por ultimo, Gémez et al (27) también relaciona las horas al cuidado con la sobrecarga del
cuidador obteniendo resultados que mientras mas horas pasan al cuidado del paciente si

existe sobrecarga intensa con 65.3%.
Conclusion

Segun los resultados obtenidos en el estudio se concluye que:

Dentro de las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores se observa que de
acuerdo al sexo los encuestados la mayoria son mujeres de estado civil casadas residentes
del canton Biblian y Déleg que tienen un nivel de instruccion secundaria, entre los datos
particulares de las personas que se encuentran a su cuidado tenemos que la mayor parte
de los pacientes son mujeres adultos mayores, la enfermedad que predomina es la
Diabetes Tipo 2, seguida de la discapacidad fisica, la mayoria los pacientes no recibe el
bono del gobierno.

De la misma forma, para identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga del
cuidador, se aplicé como instrumento el test de Zarit, mismo que es utilizado en algunos
estudios de diferentes paises por su confiabilidad del indice del alfa de Cronbach, y su
facil aplicacién; este engloba items especificos que evalla la sobrecarga en: sin
sobrecarga, leve, e intensa.

En cuanto a nuestros resultados encontramos una ligera diferencia entre sobrecarga leve
y sobrecarga intensa, siendo la que mayor predomina en nuestro estudio la sobrecarga
leve.

La relacion de la sobrecarga laboral del cuidador con las variables sociodemograficas se
verifica que las variables edad, sexo, nivel de instruccion no existe correlacion

estadisticamente significativa.
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También podemos destacar que no hay correspondencia en cuanto a las horas de cuidado
y el grado de sobrecarga como se esperaba esto nos indica que el tiempo dedicado al
cuidado no es un factor determinante para la sobrecarga.

Sin embargo, al cruzar la variable lugar de residencia con sobrecarga se observa que si
hay asociacion leve esto nos indica que el vivir en el canton Biblian debido a que hay més

poblacion en relacion a la poblacién de Déleg.
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Dariana Sanchez Enfermeria @est.ucacue.edu
Canar Ucacue .ec
Tutora Nancy Beatriz 0301021648 Carrera de nbcorderoz@uc | 0995840485
Cordero Zumba Enfermeria acue.edu.ec
Ucacue
5. INTITUCIONES PARTICIPANTES
Nombre Tipo Direccién Persona de Correo Teléfono
Institucion Publica/Privad | Postal Contacto electronico Persona
a Persona Contacto
Contacto
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NA NA NA NA NA NA

6. RESUMEN

Introduccion: Los cuidados paliativos es un cuidado activo a pacientes con enfermedades que no
responden a tratamientos terapéuticos y curativos se encarga del alivio del sufrimiento a través de la
identificacion temprana y evaluacién del dolor. En relacién al cuidador se encarga de realizar actividades
antes mencionadas. Objetivo: Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos
en, Biblian y Déleg en el periodo enero-marzo 2023. Metodologia: Se realizard una investigacion
cuantitativa, descriptiva, correlacional de corte transversal en una muestra de 102 cuidadores, el
instrumento a utilizar es el test de Zarit que contiene 22 preguntas de tipo Likert, Resultados Esperados:
Se espera dar a conocer los principales problemas que ocasiona la sobrecarga laboral en el cuidador.
ademas, se pretende detallar la correlacion entre las variables dependientes e independientes, asi como
también comparar los resultados de la posible investigacion con otros y por supuesto difundir la misma
en modo articulo original, que sera publicado en el repositorio institucional de la Universidad Catdlica de
Cuenca y en revistas regionales o cientificas

Palabras clave: sobrecarga, cuidados paliativos, cuidadores, enfermedades.

7. INTRODUCCION

Segun la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacién Panamericana de la Salud el cuidado
paliativo es un cuidado activo a pacientes con enfermedades que no responden a tratamientos terapéuticos

y curativos, se encarga del alivio de sintomas mediante la identificacion temprana y evaluacion del dolor

(7) (8).

Los cuidados paliativos se definen como cuidados holisticos, dirigidos a las personas con enfermedades
terminales cronicas en diferentes edades, nos ayudan en el alivio del sufrimiento, identificando el dolor,
problemas fisicos, psicosociales y espirituales. Tiene como objetivo principal mejorar la calidad de vida
del paciente, en especialmente de quienes estan cerca de su etapa final de vida (4) (5) (6).

Uno de los principios de los cuidados paliativos es minimizar el sufrimiento y dolor causado por la
enfermedad fomentando la calidad de vida, ademas brindando el apoyo necesario al paciente y un manejo
sintomatico adecuado, planificando los cuidados por posibles condiciones futuras (9).

El cuidador informal es la persona encargada de realizar cuidados directos al enfermo, por un familiar o
allegado, sin tener conocimientos previos o experiencia en la practica del cuidado este se encarga de

abastecer las necesidades béasicas y que permitan una mejora en la calidad de vida del paciente es quien
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facilita actividades como bafarlo, vestirlo, alimentarlo entre otras, muchas veces se enfrenta a problemas

econodmicos y emocionales desarrollando asi una carga emocional, por la sobrecarga de su trabajo (10).

Las enfermedades que requieren cuidados paliativos se encuentran: enfermedades cronicas y enfermedades
de alto grado de complejidad, por ejemplo; cardiovasculares (38,5%) o de cancer (34%), seguidas por las
neuropatias cronicas (10,3%), el VIH/SIDA (5,7%) y la diabetes (4,6%); ademas, tenemos Alzheimer,
enfermedad de Parkinson, dolencias cardiovasculares, artritis reumatoide, discapacidad fisica y cancer

suelen ser mayores de 60 afos (11).

Anualmente, en el mundo alrededor de 20 millones de personas necesitan cuidados paliativos, debido al
envejecimiento de la poblacion actual y de diversas enfermedades, se estima que tan solo el 14% reciben
una atencion adecuada (13).

En Latinoamérica 2.500.000 mil personas requieren una atencion en cuidados paliativos, sin embargo a
pesar de las enormes necesidades que requieren los pacientes de atenciones a largo plazo, en los ultimos
anos ha sido limitado las atenciones y cuidados y menos del 1% de la poblacion lo recibe (14).

En el Ecuador en el afio 2020 alrededor de 32.686 pacientes requirieron de cuidados paliativos en diferentes
edades. Segun el INEC en el pais se registraron el 45,5 % de muertes que ocurrieron en el domicilio y
por cada uno ellos se necesitd un cuidador, que cumpla roles como mejorar la calidad de vida, unas de las
Normativas de los Cuidados Paliativos y el Ministerio de Salud Publica es que el cuidador esté presente
en todo tiempo con el paciente, apoyandolo hasta el final de la vida (15).

El cuidador durante el tiempo que se encuentra a cargo del enfermo descuida totalmente su salud
comprometiendo asi la de el mismo, esto desencadena el sindrome de sobrecarga definido como problemas
emocionales y fisicos (17).

Por otra parte, los efectos que genera la sobrecarga en el cuidador afecta negativamente sobre su salud,
presentando malestar psiquico (ansiedad y depresion), dolor articular y muscular, también el aislamiento
social y el deterioro econdémico del cuidador (18).

Para realizar esta investigacion y establecer la sobrecarga en el cuidador se utilizara como instrumento el
Test de Zarit que consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones, es una herramienta utilizada a nivel
internacional siendo validada en distintos idiomas incluyendo el espafiol y es una herramienta de facil
manejo (28).

Esta investigacion tiene como objetivo principal, determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en
cuidados paliativos en, Biblian y Déleg de la Provincia del Cafiar.
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8. JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos son definidos como una ciencia y no como un trabajo empirico tiene como
principal objetivo mejorar la calidad de vida del paciente, previniendo y mitigando a traves de la

deteccidn temprana, valoracion y tratamiento del dolor (5).

Se conoce que los cuidados paliativos buscan mantener la calidad de vida en patologias crénicas u
oncologicas, minimizando el sufrimiento y el dolor ademas brindando el apoyo necesario al paciente,

planificando los cuidados para posibles condiciones futuras (9).

Las personas que realizan cuidados se enfrentan a un estrés que genera la responsabilidad de cuidar,
esto provoca un agotamiento excesivo, afectando la calidad de vida de los cuidadores provocando asi

una sobrecarga (19).

Garcia et all (17) en el afio 2021 indico que los cuidadores descuidan totalmente su salud
comprometiendo asi la de el mismo, esto desencadena el sindrome de sobrecarga definido como

problemas emocionales y fisicos (17).

En Chordeleg-Ecuador, Chamba et al. (24), realizaron un estudio sobre el Sindrome de sobrecarga en
cuidadores familiares de adultos mayores y factores asociados, donde el 58,5% de cuidadores sufrieron

sobrecarga y el 41,5% no tuvo sobrecarga.

Toledano et al (20) en el afio 2018 realizo un estudio en México demostr6 que de los 151 cuidadores
el 33.77% de los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos resultaron con sobrecarga, y el 66.23%

sin sobrecarga.

Asi mismo un estudio realizado por Navarro et al (34) en Espafia en el afio 2019, en el que participaron
155 personas, tuvo como objetivo medir la sobrecarga del cuidador, por lo cual se obtuvieron los

siguientes datos, 22.4% tienen sobrecarga leve y el 16.8% sobrecarga intensa.

El valor tedrico de la investigacidn esta orientado al diagnostico de la problematica de la sobrecarga
del cuidador en, Biblian y Déleg, no se hallaron estudios sobre esta tematica en los cantones
mencionados; sin embargo, se verifico la existencia de literatura gris en otras regiones del Ecuador,
considerando este tipo de investigaciones debido a la falta de informacion en bases de datos cientificas
que correspondan a los altimos 5 afios.

Considerando que los cuidados paliativos ayudan al bienestar del paciente, donde el cuidador

desempefia un rol muy importante como ejecutor principal en el cuidado del enfermo. Del mismo
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modo, la presente investigacion permitira obtener informacion actualizada sobre el tema, sirviendo de

linea base para futuras investigaciones debido a que no existen estudios similares en nuestra zona.

9. OBJETIVO GENERAL

e Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos, Biblian y Déleg en el

periodo, diciembre 2022, marzo 2023.

10. OBJETIVOS ESPECIFICOS

OEZ1: Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de la poblacion de estudio y datos particulares
de las personas que se encuentran a su cuidado, mediante un cuestionario dirigido al cuidador.
OEZ2: Identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga, intensa, leve o sin sobrecarga en los
cuidadores mediante la aplicacion del test Zarit en la muestra seleccionada.

OE3: Relacionar la sobrecarga laboral del cuidador con las variables sociodemogréficas.

11. METODOLOGIA

11.1. Disefio de la investigacion

Se realizara una investigacion; cuantitativa porque se recopilaran datos numéricos; descriptiva, por lo que,
se describiran las variables de estudio; transversal, debido a que, vamos a realizarlo en un periodo de tiempo
definido; correlacional a fin de, relacionar las variables sociodemogréficas con la sobrecarga en pacientes
en cuidados paliativos

11.2. Universo y muestra.

El universo consta de 246 cuidadores de personas que necesitan cuidados paliativos en los cantones Biblian
y Déleg de la provincia del Cafar, mismas que se reportan en el Acuerdo Ministerial 00017-2022
denominado “Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026 y publicado en el Registro Oficial No.
166 (11).

El disefio muestral sera de tipo probabilistico y el tamafio de la muestra se calcula mediante la férmula para
poblaciones finitas (24) con un nivel de confianza del 95% y un margen de error del 5%, de acuerdo a la
proporcion esperada que es del 13% segun lo encontrado en literatura gris, lo cual se justifica, puesto que
no existen estudios previos que corroboren o contradigan dicho resultado (24).

N % 72 % p*q
Cd2x(N—1)+Z%2xp=*q

n
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Donde:

* N = Tamaifio de la poblacion (452 cuidadores de la poblacion)

» Z =Nivel de confianza (1.96 si la seguridad es del 95%)

* p = Proporcion esperada (en este caso 13% = 0.13)

* q = Probabilidad de fracaso [(1-p) en este caso 1 - 0.59 = 0.41)]
* d = precision (5%= 0.05)

Luego de aplicar la formula, se considera una muestra de 102 cuidadores, para Biblian-Deleg, quienes

seran seleccionados por muestreo aleatorio simple.

11.3 Criterios de inclusién y exclusion
Criterios de inclusion.

e Cuidadores de pacientes en cuidados paliativos que residan en, Biblian y Déleg.

e Cuidadores que acepten participar en el estudio de forma voluntaria y firmen el consentimiento

informado.
Criterios de exclusién.

e Personal de salud.

e Personas que declinen su participacion en el estudio a pesar de firmar el consentimiento
informado.

11.4 Variables de estudio

Edad (afios cumplidos).

Sexo al nacer (masculino y femenino),

Estado civil (soltero, casado, divorciado, viudo, union libre),

Nivel de instruccion (primaria, secundaria, tercer nivel y cuarto nivel),

Cuidados paliativos: Los cuidados paliativos se concentran en mejorar la calidad de la vida ayudando a

pacientes y cuidadores a tratar los sintomas de enfermedades graves.
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El cuadro de operacionalizacién de las variables se describe en el anexo B
11.5 Procedimiento

El proceso investigativo dara inicio con la elaboracion del protocolo y la presentacion para evaluacion ante
el Comité de Etica de Investigacion de Seres Humanos de la Universidad Catélica de Cuenca (CEISH-
UCACUE). Una vez aprobado el protocolo, se tomara contacto con la muestra seleccionada para la firma

del consentimiento informado y la aplicacion del instrumento.

Laresponsabilidad de revisar el instrumento sera de la tutora, Lic. Nancy Cordero, quien capacitara al equipo
investigador y supervisara la aplicacion del mismo. Es importante mencionar que el equipo investigador esta

conformado por tesistas de la Universidad Catdlica de Cuenca, campus Azogues, Carrera de Enfermeria.

11.6 Métodos, técnicas e instrumentos de recoleccion de datos o informacion

Las fuentes de informacidn para este estudio seran primarias a través de la técnica de la encuesta dirigida.
Se aplicara como instrumento un cuestionario utilizado ampliamente a nivel mundial para evaluar el nivel
de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit), disefiado por Steven Zarit, con una consistencia interna (alfa de
Cronbach) que varia entre 0.984 y 0.904 (28).

La escala de Zarit consta de 22 preguntas, con 5 posibles respuestas (nunca, rara vez, algunas veces,
bastantes veces, casi siempre) que se califican de 1 a 5, obteniendo una valoracién total que va de 22 a 110
puntos, indicando los distintos niveles de sobrecarga en funcién de esta puntuacion: ausencia de sobrecarga
(22 a 46), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga intensa (> 56) (28).

Este instrumento ha sido aplicado en diferentes estudios en paises como: Colombia, ciudad de Cartagena,
donde se realiz6 un estudio de Cuidador familiar de personas con esquizofrenia: sobrecarga y calidad de
vida en instituciones psiquiatricas, con una muestra de 127 cuidadores informales, donde se obtuvo: 36,4%
ausencia de sobrecarga, 24,4% sobrecarga leve, 40,2% sobrecarga intensa (29).

En Cuba, en la Provincia Pinar del Rio se realizd un estudio para evaluar la efectividad de intervencién
educativa en sobrecarga del cuidador de adultos mayores dependientes, con 38 participantes de los cuales el
76,32% no tuvieron sobrecarga, mientras que el 10,52% registraron sobrecarga leve y el 13,16% sobrecarga
(30).

11.7 Plan de analisis de los datos o informacion.

Se generaran bases de datos en el programa Excel®, mismas que seran organizadas y procesadas mediante
el software estadistico SPSS® version 26.0 (prueba), lo cual ayudara a presentar los resultados utilizando
tablas y gréaficos. Se procedera a realizar un andlisis univariado y/o bivariado en funcion de los objetivos

planteados.
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12. RESULTADOS ESPERADOS

Azogues, y en revistas regionales o cientificas.

En la presente investigacion se espera determinar la sobrecarga del cuidador en pacientes en cuidados
paliativos, mediante la utilizacion del test Zarit, por consiguiente, describiremos las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacidn de estudio y los datos de las personas que estan a su cuidado, para
ello se recolecta una muestra de 102 participantes, para obtener resultados sobre la investigacion los

mismos se publicaran en el repositorio institucional de la Universidad Catdlica de Cuenca Sede

13. RECURSOS HUMANOS

Nombre Rol Funciones/Responsabilidades
L Obtencidn de los | Sustentacio
) Investigacion
Dario . resultados a n los
Sanchez Canar Autor 1 del tema )
Eduardo través del test resultados
Zarit obtenidos
o Obtencidn de los | Sustentacio
_ Investigacion
Katherin . resultados a n los
. Sanchez Canar Autor 2 del tema .
Dariana través del test resultados
Zarit obtenidos
Asesoria y
Nancy Beatriz | Cordero Zumba Tutora validacion de la
investigacion
14. RECURSOS MATERIALES
Fuentes Désectgﬂ gs(;:gn Unidades que se Valor de cada Costo Total
Requieren Unidad (USD) (USD)
Recursos
Autofinanciado Computadora 2 825 1,650
Autofinanciado Internet (horas) - - 68
Autofinanciado Teléfono 4 180 720
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Autofinanciado Boligrafos 10 0,30 3
Autofinanciado Copias 622 0,02 12,44
Autofinanciado Transporte - - 100
Autofinanciado Varios - - 40

TOTAL -- -- uSD 2,593.44

15. CONSIDERACIONES ETICAS

Se respetaré los criterios bioéticos determinados por la declaracion Helsinki y por las pautas éticas para la
investigacion vinculada con la salud de los individuos de la OMS y el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Medicas, donde se instaura tanto el valor cientifico como el social del
estudio, resguardando y promoviendo la salud de las personas. Se considerara también, la normativa legal
vigente en el Ecuador sobre la proteccién de datos personales, asi como lo establecido por el Ministerio de
Salud Publica y el reglamento interno del CEISH-UCACUE.

Los principios bioéticos a respetar en la poblacién de estudio seran: la justicia, beneficencia y autonomia.
De modo que los autores de la investigacion actuaran de manera igualitaria para seleccionar a los
participantes en el estudio, brindandoles el mismo beneficio sin discriminacion en cuanto a su sexo, edad,
raza o situacion econdmica, previo a la explicacion adecuada y veraz del consentimiento informado, asi
como la firma del mismo, resaltando que el individuo puede retirarse del estudio cuando asi lo requiera, sin
que exista repercusion alguna. Como investigadores el fin sera buscar y crear beneficio para la comunidad,
por lo cual el equipo manifiesta no tener conflicto de interés, mas que la busqueda del conocimiento

cientifico.

16. SEGURIDAD Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los investigadores utilizaran el principio de confidencialidad para ello, haran firmar un consentimiento

informado a los participantes para que no afecte la forma en que se va a realizar la investigacion, teniendo
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la obligacion de salvaguardar la informacion. No se utilizard ni publicara la informacion personal del
participante ni del paciente que est4 a su cuidado.

La forma en que se difundira la informacion y los resultados sera a través de los estamentos nacionales
e internacionales de investigacion cientifica, cumpliendo el principio de confidencialidad, sin divulgar
la informacion que pueda afectar a los participantes del estudio. Los resultados seran publicados con
fines académicos en el repositorio institucional de la Universidad Catolica de Cuenca, protegiendo

sigilosamente los datos del participante.

17. RIESGOS POTENCIALES PARA LOS SUJETOS DE INVESTIGACION

La investigacion se considera de riesgo minimo, ya que no afecta mayormente las actividades a las que el
individuo se enfrenta en su vida cotidiana, pues su participacion no traera consecuencias para su integridad

fisica y psicoldgica. Los riesgos son minimos porque se aplicara los instrumentos adecuados, que

transmitan confort y confianza a los participantes.

18. BENEFICIOS PARA LOS SUJETOS DE INVESTIGACION

El principio de beneficencia se trata de la obligacion de hacer el bien, como se concibié desde los
principios hipocraticos. El investigador debera actuar con benevolencia, esto significa ayudar a los otros
y obtener el beneficio para estos, promoviendo el bienestar y reduciendo el riesgo que pueda causar dafio

fisico y psicoldgico, como proposito el beneficio para los sujetos de investigacion conlleva un valor social

y cientifico, que le permita actualizarse de forma continua sobre la problematica planteada.

19. APORTES/BENEFICIOS PARA LA SOCIEDAD O COMUNIDAD

Los beneficios que se va a brindar en la comunidad son: conocer de forma actualizada la sobrecarga a la
que se enfrentan los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos en la provincia del Cafar y de esta

manera generar estrategias encaminadas a disminuir la sobrecarga en el cuidador, para evitar riesgos y

complicaciones en el cuidador.

20. APLICACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El consentimiento informado es un documento legal, en investigacion sirve para respetar y garantizar los
derechos de los participantes; se lo utilizard exclusivamente en las personas que desean participar en el
estudio, en este documento se incluyen los objetivos del estudio y el detalle de la investigacion y los

procedimientos a realizar.
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21. APLICACION DE ASENTIMIENTO INFORMADO (SI APLICA)

No aplica.

Firma del Investigador Principal
Dario Eduardo Sanchez Canar
Correo electrénico: dsanchezc71@est.ucacue.edu.ec
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COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS DE LA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA
(CEISH-UCACUE)

& - Universidad
Y

= catélica

¥ e cuenca Nombre del Proyecto: Sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos en, Biblian y Déleg enero-marzo 2023.
Fecha de Presentacion del Proyecto: 26-01-2023

SEPTIEMBRE - MARZO 2022

PROYECTO
OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE ENERO FEBRERO MARZO

S4

1. Determinar la sobrecarga S1| S S3| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S| S S3| S| S
2 21 3] 41 1] 2] 3|41 1] 2] 3 2

N WD
w w;m

del cuidador de pacientes en
cuidados paliativos, en,
Biblian y Déleg en el
periodo, diciembre 2022,

marzo 2023.

Actividad 1.1. Realizar revisiones X

bibliograficas del tema

Actividad 1.2. Seleccionar los X X

articulos mas relevantes al tema.

Actividad 1.3. Realizar el X| X]| X| X| X| X
protocolo de investigacion

Actividad 1.4.  Aceptar el X | X

protocolo de investigacién por el
Comité de Etica.

Actividad 1.5. Ejecutar la parte X
tedrica de la tematica a estudiar
(tesis)

Actividad 1.6.  Aplicar el X
instrumento de recoleccion de
datos a la muestra seleccionada.

29



2. Describir las caracteristicas
sociodemograficas de la

poblacion de estudios.

Actividad 2.1. Identificar las
variables obtenidas a través del
cuestionario de investigacion.

Actividad 2.2. Analizar y tabular
los resultados obtenidos.

Actividad 2.3 llustrar los
resultados mediante tablas y
graficos.

3. ldentificar la sobrecarga
laboral del cuidador mediante la
aplicacién del test de Zarit en la

muestra seleccionada.

Actividad 3.1. Identificar las
variables obtenidas a través del
cuestionario de investigacion.

Actividad 3.2. Analizar y tabular
los resultados obtenidos.

Actividad 2.3  llustrar  los
resultados mediante tablas y
graficos.

4. Definir la existencia de
factores interviniente en el
cuidado de este tipo de pacientes.

Actividad 4.1. Interpretar los
resultados arrojados de la
investigacion.

Actividad 4.2. Buscar articulos
relacionados a los resultados
adquiridos.

Actividad  4.3.  Emitir las
respectivas conclusiones del tema.
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Actividad 4.4. Finalizar la tesis de
investigacion y entregar en forma
de articulo.

Actividad 4.5. Sustentar el tema de
investigacion

Firma del Investigador Principal
Dario Eduardo Sanchez Canar
Correo electronico: dsanchezc71@est.ucacue.edu.ec
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ANEXO: B

VARIABLES DE ESTUDIO

VARIABLE DEFINICION DIMENSION INDICADOR ESCALA TIPO ITEM
Tiempo que ha vivido Edad en afios
EDAD una persona contando | N/A - Numérica | Cuantitativa 1
O cumplidos :
desde su nacimiento. /Discreta
Condicion bioldgica
SEXO AL NACER deuna personapara |\, - Hombre Nominal | Cudlitativa 2
ser diferenciada como - Mujer /Dicotémica
hombre 0 mujer.
F:or)d]cmn de }m - Soltero (a)
individuo segun el Casad
registro civil y su ~Casado (a) - Cualitativa/
ESTADO CIVIL - Iy N/A -Unién de hecho Nominal U 3
situacion legal - - Politémica
A —Divorciado (a)
respecto si tiene 0 no .
; -Viudo (a)
pareja.
-Ninguno
Grado mas elevado de -Primaria Cualitativa/
ESCOLARIDAD estudios realizados o N/A -Secundaria Nominal P 4
. . Politomica
en curso -Universidad
-Postgrado
. . Numero
TIEMPO QUE Tiempo que se dedica . L
DEDICA AL al cuidado exclusivo | N/A ﬁg;g;":p%?;’ dlfe Nominal /Cg?)rr'ft'lfsg’a 5
CUIDADO del paciente - a
cuida al paciente
- Edad, sexo al
Demogréficas nacer
CARACTERISTICAS Datos de los pacientes
DE LOS PACIENTES - P Clinicas .
EN CUIDADO pr(_)pormonados por el Tipo de - - 6,7,8,9
PALIATIVO. cuidador Ayuda enfermedad
Gubernamental Recibe bono
Sin Sobrecarga | Puntuacién menor
Nivel de sobrecarga o igual a 46
debido al cuidado de Test
SOBRECARGA DEL un paciente que Sobrecarga leve | Puntuacion 47-55 | Numérica Cuantitativa Zarit
CUIDADOR pac -4 9 / Discreta pregunta
necesita cuidados
= ., la22
paliativos Sobrecarga Puntuacién mayor
intensa 0 igual a 56
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

COMITE INSTITUCIONAL DE BIOETICA EN INVESTIGACION DE SERES VIVOS DE LA
UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Sobrecarga del cuidador en pacientes en cuidados

Tema de Investigacion: paliativos en Biblian y Déleg.

Institucion a la que pertenece el

. i Universidad Catolica De Cuenca, Sede Azogues.
Investigador:

Nombre de los Investigadores Dario Eduardo Sanchez Cafiar

Katherin Dariana Sanchez Canar

desanchezc71@est.ucacue.edu.ec
Datos de los Investigadores:
katherin.sanchez@est.ucacue.edu.ec

Descripcion del proyecto de Investigacion

Nuestra investigacion esta orientada a determinar la sobrecarga del cuidador en pacientes en
cuidados paliativos en los cantones Biblian y Déleg, por lo tanto, se realizara una serie de preguntas
que usted debera responder con total confianza, debido a que sus datos personales seran

confidenciales, Unicamente sus respuestas seran tomadas en cuenta para fines académicos.

Usted tiene el derecho a realizar todas las preguntas que crea convenientes con la finalidad de
comprender totalmente cudl es su participacion en el estudio. Tomese el tiempo que requiera para

decidir su participacion o no de la investigacion.

La encuesta es anénima y personal dirigido Unicamente a los cuidadores de pacientes en cuidados
paliativos y realizada por un equipo investigador de la Carrera de Enfermeria de la Universidad
Catolica de Cuenca, sede Azogues

OBJETIVO DEL PROYECTO DE INVESTIGACION

Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos, Biblian y Déleg en el
periodo enero-marzo 2023.

DESCRIPCION DE PROCESOS O PROCEDIMIENTOS

e Explicacion del consentimiento informado
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e Firma del consentimiento informado.

e Establecer un lugar comodo, sin ruido y con luz necesaria donde el participante se sienta
bien.

e Explicacion del cuestionario denominado test de Zarit, donde debera responder 22
preguntas.

e Aplicacion del cuestionario. Tiempo promedio estimado 15 minutos.

CONFIDENCIALIDAD

e Es prioridad para todo el equipo de investigacion mantener su confidencialidad.
e Lainformacién que nos proporcione serd anénima, serd manejada solamente por el equipo
investigador y se guardard en un lugar seguro donde sélo los investigadores tendran acceso.

e Su nombre no serd mencionado en los reportes o publicaciones.

AUTONOMIA (DERECHO A ELEGIR)

Usted puede decidir no participar y si decide no participar solo debe decirselo al investigador o a la
persona que le explica este documento. Ademas, aunque decida participar puede retirarse del estudio
cuando lo desee, sin que ello afecte los beneficios y derechos de los que goza en este momento.

INFORMACION DE CONTACTO EN CASO NECESARIO

Ante cualquier duda que usted como participante de un proyecto de investigaciéon tenga, puede
dirigirse al Comité Institucional de Etica en Investigacion de Seres Humanos (CEISH) de la
Universidad Catolica de Cuenca.

Investigador Principal - Contacto: 0987062071

CONSENTIMIENTO INFORMADO
e Comprendo mi participacion en este estudio.
e Recibi explicacion de los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje claro y sencillo.
e Mis preguntas fueron respondidas.
e Me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decision de participar y me
entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado.

e Acepto voluntariamente participar en esta investigacion.
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Firma del participante: Fecha: ............ccii.

Gl

Firma de un testigo: Fecha: ............ccii.
o

Firma del investigador: Fecha: ....................
e
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ANEXO 3: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

: Universidad
‘} Catolica
de Cuenca

UNIDAD ACADEMICA DE SALUD Y BIENESTAR
CARRERA DE ENFERMERIA
CAMPUS AZOGUES

El presente cuestionario tiene como proposito “Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes
en cuidados paliativos en Biblian y Déleg en el periodo enero-marzo 2023.” Al leer cada una de las
preguntas, concentre su atencion de manera que la respuesta que emita sea fidedigna y confiable.
No hace falta su identificacion personal en el instrumento, Unicamente tiene fines académicos y sera
de absoluta confidencialidad.
Este instrumento fue creado por Steven Zarit y validado con un alfa de Cronbach de 0.98 y 0.90.
Instrucciones:
Antes de responder al cuestionario le sugerimos que lea atentamente estas instrucciones:

v Recordar que el cuestionario es anénimo.

v Seleccione Gnicamente una respuesta.

Seccion A: Cuestionario de caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador
1. ¢Cudl es su edad (en afios cumplidos)?

2. Sexo al nacer:
1. Masculino
2. Femenino

3. Estado civil
Soltero(a)
Casado(a)
Unién Libre
Viudo
Divorciado

akrwbdE

4. Nivel de Instruccion
Ninguno
Primaria
Secundaria
Universidad ||

Posgrado [

agrwnE

5. Tiempo al cuidado del paciente (nimero de horas al dia que cuida a la persona a su cargo)

6. ¢Cual es la edad de la persona a su cargo (en afios cumplidos)?
7. ¢Cual es el sexo de la persona a su cargo?

1. Masculino

2. Femenino

8. ¢Qué enfermedad tiene la persona que usted cuida?

9. Recibe ¢l bono del gobierno
1.8l

2.NO
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SECCION B: Test sobre la carga del cuidador (Zarit y Zarit)

A continuacidn, se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacidn, debe indicar con
qué frecuencia se siente asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.
A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su
experiencia. Puntuacién: 1-Nunca 2-Raravez 3-Algunas veces 4-Bastantes veces 5-Casi
siempre

# Pregunta 1

1 | ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo
para Ud.?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4 | ¢Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5 | ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacién que usted
tiene con otros miembros de su familia?

7 | ¢Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8 | ¢Piensa que su familiar depende de Ud.?

9 | ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

10 | ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su

11 familiar?

¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que

12 . o
cuidar a su familiar?

13 ¢ Se siente incdbmodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su
familiar?

14 | ;Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona que le puede cuidar?

¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a

15 - ;
su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 | ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzé la enfermedad de
su

17

18 | ¢Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona?

19 | ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 | ¢Piensa que deberia hacer més por su familiar?

21 | ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

Globalmente, ;qué grado de "carga" experimenta por el hecho de cuidar a tu

22 familiar?

TOTAL

Resultado

- Si usted tiene una puntuacion menor o igual a 46 puntos no se encuentra en sobrecarga.
- Puntuaciones entre 47-55 indican sobrecarga leve

- Puntuacién mayor o igual a 56 indican sobrecarga intensa.
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Universidad
U. Catolica
de Cuenca

ANEXO 4

Anexo. 23 Formato de Aprobacion definitiva, evaluacion expedita.

o

[
COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS DE LA
UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA (CEISH-UCACUE).

EVALUACION EXPEDITA.

FECHA: 14 de febrero de 2023

APROBACION DEFINITIVA

ElI CEISH-UCACUE, NOTIFICA:

Que, hemos conocido, revisado y evaluado el proyecto de investigacion titulado:
Sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos en Azogues, Biblian y Déleg. Enero - Marzo
2023, en el que consta como investigador principal Priscila Noemi Marca Brito, con C.C 0106567597,
estableciendo que cumple con los cnterios para ser aprobado sin modificaciones a realizar. El
periodo de aprobacion del estudio es de un afio. En el caso de enmiendas, estas deben ser
notificadas al Comité para la aprobacion, previo su ejecucion.

Atentamente;

Dra Maria Auxiliadora Santacruz Vélez
Presidenta del CEISH-UCACUE

Ab. Ricardo Alarcén Vélez
Secretario CEISH-UCACUE

CC.: Revisores
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ANEXO 5: EVIDENCIAS FOTOGRAFICAS

IMAGEN 1
Recoleccion de datos

IMAGEN 2

IMAGEN 3

Recoleccion de datos

Recoleccion de datos

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.

IMAGEN 4
Recoleccion de datos

IMAGEN 5
Recoleccion de datos

IMAGEN 6
Recoleccion de datos

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.

Fuente: Tomada por los
investigadores 2023.
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