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SOBRECARGA DEL CUIDADOR EN PACIENTES EN CUIDADOS
PALIATIVOS EN AZOGUES EN EL PERIODO DE DICIEMBRE 2022-
MARZO 2023

Priscila Noemi Marca Brito!, Fiamma Rosa Machuca Villamar!, Nancy Beatriz

Cordero Zumba?

1Universidad catdlica de Cuenca, priscila.marca@est.ucacue.edu.ec

Resumen

Introduccion: El cuidador informal es aquel que cuida al paciente de manera
voluntaria, responsable de atender a una persona enferma, dependiente o por presentar
algin tipo de discapacidad, sin remuneracion. Esta atencion sobrepasa su propia
capacidad fisica y mental, generando sobrecarga que repercute su salud. Objetivo:
Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos. Metodologia:
Estudio cuantitativo, descriptivo, transversal de tipo correlacional, en una muestra
probabilistica de 102 personas hombres y mujeres residentes de la ciudad de Azogues-
Ecuador, el instrumento utilizado el test de Zarit que consta de 22 preguntas. Se acato los
principios éticos de la investigacion cientifica y el protocolo de investigacion fue
sometido a evaluacion por el Comité de Etica. Resultados: Los participantes en su
mayoria presentaron sobrecarga intensa (71,6%), predominando el sexo femenino
(81,7%), casados/as (45,1%), instruccién primaria (56,9%), una media de edad del
cuidador de 47,1 Conclusion: A través del test de Zarit se determind un alto nivel de
sobrecarga intensa en la poblacién de Azogues evidenciando, un deterioro del estado de

salud de los cuidadores.

Palabras clave: Cuidador, Cuidados paliativos, Sobrecarga.
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Abstract

Introduction: The informal caregiver looks after the patient voluntarily and is responsible for
caring for a dependent or disability-sick person without remuneration. This care exceeds his
physical and mental capacity, generating an overload that affects his health. Objective: To
determine caregiver overload in palliative care patients. Methodology: It is a quantitative,
descriptive, cross-sectional correlational study in a probabilistic sample of 102 men and women
residing in Azogues-Ecuador, the instrument used was the Zarit test consisting of 22 questions.
The ethical principles of scientific research were followed, and the Ethics Committee evaluated
the research protocol. Results: Most of the participants presented intense overload (71.6%),
predominantly female (81.7%), married (45.1%), primary education (56.9%), and the mean age
of the caregiver was 47.1. Conclusion: Through the Zarit test, a high level of intense overload
was determined in the research population, showing a deterioration of the caregivers' health
status.

Keywords: Caregiver, Palliative care, Overload
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Introduccion

La palabra “paliativo” se origind del latin pallium, se utilizaba en Roma en los
enfermos como una capa 0 manto cubriéndolos y asi poder ayudarlos aliviar su dolor,

cuando estos sintomas no cesan con la medicina, evitando su sufrimiento (1).

Los cuidados paliativos se originaron en Inglaterra. Cicely Saunders fue la pionera en
el manejo de sintomas en pacientes moribundos, inici6 el movimiento denominado
“Hospice” en Gran Bretafia, deriva de un concepto que aborda de manera global el
enfrentarse a varios sintomas y sufrimiento que experimentan los pacientes incurables

antes de morir (1).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2), los pacientes con
enfermedades de alto grado de complejidad como son las enfermedades crénicas no
trasmisibles y que presenten un deterioro en la salud las cuales requieran cuidados
paliativos. Del mismo modo, menciona que existen otras enfermedades que requieren
asistencia paliativa, por ejemplo: demencia, insuficiencia renal, enfermedades hepaticas
en etapa IV, artritis reumatoide, esclerosis mdaltiple, enfermedad de Parkinson,
neuroldgicas, cancer en etapa terminal, anomalias congénitas y tuberculosis resistente al

medicamento.

A nivel de Latinoamérica a principios de los ochenta, se dio inicio a los cuidados
paliativos en Colombia. Mientras que, el Dr. Roberto Wenk en Argentina brindaba estos
cuidados a domicilio (3). En los 90 se incrementd el 84 % de los paises latinoamericanos,
entre ellos Ecuador, tomo la iniciativa de los cuidados paliativos en Quito y Guayaquil,
enfocandose inicialmente en residencias de cuidados paliativos dedicadas al alojamiento

y/o cuidados hasta la muerte (4).

En el mundo, la atencion paliativa actia como una reaccion al padecimiento de
enfermedades cronicas avanzadas. Este tipo de cuidados ayudan a mejorar la calidad de

vida de los pacientes, cuidadores y familiares (5).

En Ecuador el Departamento de Salud Publica, en colaboracidn con redes privadas

adicionales y redes publicas integradas de salud, desarrolla una politica nacional de salud



basada en cuidados paliativos, para que el sistema brinde la atencion integral que merecen
todos los pacientes que necesitan atencion a lo largo de su ciclo de vida. Se deben
considerar diferentes estrategias tales como; desarrollo del marco legal, implementacion
de servicios paliativos, participacion comunitaria, suministro de medicamentos (6).
Frente a este contexto existe un grupo vulnerable que requiere este tipo de atencion que
son aquellas personas que presentan discapacidad mostrando deficiencias fisicas,
psiquicas, intelectuales o sensoriales, cualquiera que sea su causa, que limite de forma
permanente sus capacidades bioldgicas, psiquicas y motoras asociativas a una 0 mas

actividades bésicas de la vida diaria (7).

Olalla (8), menciona que la discapacidad intelectual conlleva cuidados paliativos
cuando la persona llega a una edad avanzada, se debe tener en cuenta que la sobrecarga
en cuidadores de personas que presentan algun tipo de discapacidad, dependera su grado
de discapacidad que impida valerse por si mismo, su dependencia podria ser parcial o

total, asi se vera reflejado el grado de carga que presentara su cuidador.

Los cuidados paliativos son una guia del tratamiento de enfermedades terminales e
incurables que pretende brindar una calidad mejor a los individuos y sus familias que
enfrentan la enfermedad a través del diagndstico precoz, el manejo adecuado y oportuno
del dolor y otros tratamientos fisicos para prevenir y reducir el sufrimiento, problemas

fisicos, psicosociales y espirituales (9).

El cuidador informal de pacientes, no tiene formacion cientifica en salud, es todo
aquel que cuida al paciente de manera voluntaria cubriendo las necesidades basicas del
mismo, es responsable de atender a una persona enferma o dependiente, asi como, apoya
en la toma de decisiones y sin remuneracion, habitualmente estas tareas son llevadas a
cabo por los familiares mas allegados al paciente, con mayor regularidad en el género
femenino (10) (11) (12) (13).

De acuerdo a la investigacion basada en la sobrecarga del cuidador, se han presentado
mejoras que van trascendiendo a medida que pasa el tiempo, es decir, la ayuda que van a
brindar estos cuidadores seran las propias caracteristicas de la dependencia que es
constante y muchas veces intensa, asumida por una sola persona denominada cuidador.
La mayoria de veces, este cuidado sobrepasa su propia capacidad fisica y mental, por ello,

se vuelve un evento estresante que genera sobrecarga (14). Por esta razdn, se ha



clasificado en objetiva, que es el tiempo o dinero gastado en el cuidado, los problemas de
conducta del sujeto, etc.; subjetiva, es la percepcion del cuidador sobre el impacto
emocional de las necesidades o problemas asociados a la conducta de cuidado (15).

El nivel socioecondmico y la situacion laboral estan relacionados significativamente
con la disponibilidad de proporcionar cuidados, cada una de estas caracteristicas son
importantes para identificar a dichas personas que se encuentran vulnerables por tener el
rol de cuidador, pues el individuo dependiente de cuidado, puede ocasionar un sin nimero
de problemas emocionales y afectivos a sus cuidadores, generando cambios significativos

en varios aspectos en su vida diaria ocasionando una sobrecarga (16).

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) considera que 40 millones de
personas requieren cuidados paliativos (17). En paises de Latinoamérica la mortalidad en
la poblacion por enfermedades cronicas lleva a la necesidad de implementar atencién en
cuidados paliativos, por diferentes motivos como estadios de la enfermedad o fallo del
tratamiento. Estudios en Colombia indican que el servicio de cuidados paliativos es
15,5% menos que en Suecia y el 7,5% menos que en Chile (18).

Los cuidados paliativos son descritos como una ciencia y no solamente como un mero
trabajo empirico (1), desarrollado por profesionales de la salud hasta la muerte del
paciente (3). El cuidado paliativo se enfoca en mejorar la calidad de vida de los pacientes
y familiares, enfrentando problemas relacionado con la enfermedad subyacente a la
muerte, previniendo y mitigando a través de la deteccion temprana, valoracién y

tratamiento del dolor, por ejemplo: fisicos, psicologicos o espiritual (19).

Ahumada et al (20), en el afio 2020 realiz6 un estudio en Colombia, indicando un rango
predominante que situd entre los 24 y 29 afios, arrojando altos niveles de sobrecarga
intensa con un (74%), esto debido a la inexperiencia de cémo realizar el cuidado, se
evidencié una relacion significativa entre el tiempo de cuidado y la sobrecarga. Segun las
categorias adoptadas en el estudio siendo los tres ejes principales como: miedo, ansiedad

y depresion.

Un estudio realizado en Lima Peru por Vargas et al. (21), en 2019, demostr6 que el
96,5% de los participantes resultaron con sobrecarga intensa, el 3,5% con sobrecarga leve

y ningln cuidador sin sobrecarga.



En Ecuador la Constitucion precisa la atencion de cuidados paliativos en el sistema
publico, por ende, el Ministerio de Salud Publica tramita el acuerdo Ministerial 101,
atribuyendo servicios de cuidados paliativos bajo un marco del Modelo de Atencion
Integral basado en el MAIS, que permitan garantizar el derecho a pacientes que requieren
del mismo (3). En este contexto, en Quito-Ecuador, Ramirez M. et al. (22), 2020 realizo
un estudio, obteniendo los siguientes resultados, 42.2% personas que sufrieron de
sobrecarga intensa, 18.1% sobrecarga ligera y el 39,8% sin sobrecarga.

El valor tedrico de la investigacion esta orientado al diagndstico de la problematica de
la sobrecarga del cuidador en Azogues, no se hallaron estudios sobre esta temaética en el
canton mencionado; sin embargo, se verificd 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 Gltimos 5 afios.

Con estos antecedentes se justifica la conveniencia del estudio, tomando en cuenta que
los cuidados paliativos son muy importantes para el bienestar y calidad de vida del
paciente que requiera de los mismos, donde el cuidador juega un rol preponderante como
el principal ejecutor del plan de cuidados. Del mismo modo, la presente investigacion
permitira obtener informacion actualizada sobre el tema, sirviendo de linea base para

futuras investigaciones

Esta investigacion tiene como objetivo principal, determinar la sobrecarga del
cuidador de pacientes en cuidados paliativos en la ciudad Azogues, mediante el test de
Zarit el cual, 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 (23).

Los objetivos especificos planteados son: 1) Describir las caracteristicas
sociodemogréficas de la poblacion de estudio y datos particulares de las personas que se
encuentran a su cuidado, mediante un cuestionario dirigido al cuidador, 2) Identificar la
prevalencia del sindrome de sobrecarga, intensa, leve o sin sobrecarga en los cuidadores
mediante la aplicacién del test Zarit en la muestra seleccionada, 3) Relacionar la

sobrecarga laboral del cuidador con las variables sociodemograficas.



Metodologia
Se realizaréd una investigacion cuantitativa, descriptiva, transversal de tipo correlacional.
(24).

Poblacion

El universo de estudio lo conformaron 226 cuidadores informales de pacientes en
cuidados paliativos de la cuidad de Azogues, 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 (25).

Muestra

El disefio muestral fue de tipo probabilistico y el tamafio de la muestra se calcula
mediante la formula para poblaciones finitas (26) con un nivel de confianza del 95% y un
margen de error del 5%, de acuerdo a la frecuencia esperada que es del 59% segln lo
encontrado en literatura gris, lo cual se justifica, puesto que no existen estudios previos

que corroboren o contradigan dicho resultado (27).

N % 72 « p*q
T d2x(N—1)+Z%2+p=q

n

Donde:

* N = Tamafio de la poblacion (226 cuidadores de la poblacion)

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

* p = Proporcion esperada (en este caso 59% = 0.59)

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

Luego de aplicar la férmula, se consideré una muestra de 102 cuidadores, quienes
fueron seleccionados por muestreo aleatorio simple con base en un listado autorizado por
los participantes y proporcionado por la Lic. Nancy Cordero (tutora) quien tiene la

experiencia previa de trabajar con este grupo.



Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion.
e Cuidadores de pacientes paliativos.
e Personas que vivan dentro de la poblacion de estudio.

e  Personas que acepten participar en el estudio de forma voluntaria y

firmen el consentimiento informado.

Criterios de exclusion.

e Personal de salud.
e Personas mayores de 65 afios.

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

Técnicas e Instrumentos

Las fuentes de datos fueron primarias, mediante una técnica de entrevista dirigida.
Stevin Zarit disefio el instrumento test de sobrecarga del cuidador (test de Zarit). EI mismo
que fue utilizado para nuestra investigacion, consta de un alfa de Cronbach de 0.98 a 0.90
(28).

Consto6 de 22 preguntas, con 5 probables respuestas (nunca, rara vez, algunas veces,
bastantes veces, casi siempre que tuvo una puntuaciéon de 1 a 5, y con una puntuacion de
22 a 110 en la suma total, indicando los distintos niveles de sobrecarga en base a la
puntuacion que se obtenga: ausencia de sobrecarga (< 46), sobrecarga ligera (47-55) y

sobrecarga intensa (> 56) (29).

La escala de Zarit fue aplicada en diferentes estudios en paises como: Colombia ciudad
de Bucaramanga donde se realizé un estudio con una muestra de 62 cuidadores, donde se
obtuvo: 56,50% ausencia de sobrecarga, 19,40% sobrecarga leve, 24,10% sobrecarga
intensa (30). En cuanto a Espafia en la Ciudad de Granada en el afio 2019, se realiz6 un
estudio en base la sobrecarga de la cuidadora principal, con 167 participantes pudiendo
evidenciar que el 12,5% no tienen sobrecarga, el 45,9% sobrecarga moderada, 39,5%
sufren una sobrecarga alta (31).



Procedimiento

El proceso de investigacion, inicio con la realizacion y envio del protocolo para su
respectiva evaluacion por el Comité de Etica en Investigacion con Seres Humanos de la
Universidad Catolica de Cuenca (CEISHUCACUE). Una vez que se aprobé el protocolo,
se contacto a la muestra designada para la respectiva firma del consentimiento informado

y recopilacion de datos a través de la aplicacion de test de Zarit

El equipo investigador estuvo conformado por: Priscila Noemi Marca Brito y Fiamma
Rosa Machuca Villamar, estudiantes del décimo ciclo de la Carrera de Enfermeria de la
Universidad Catdlica de Cuenca, sede Azogues, quienes fueron las responsables de

realizar los respectivos procedimientos.

Consideraciones éticas

Esta investigacion se realizd en beneficio de los investigadores y de la comunidad para
su informacion, sujeto a las disposiciones éticas de la Declaracidn de Helsinki, normas de
investigacién humana ecuatorianos vigentes y reglamento interno del CEISH - UCACUE

quienes aprobaron el protocolo de estudio.

Los principios de autonomia, justicia y beneficencia, fueron respetados, se brindd
igualdad de condiciones a los participantes para que se beneficien y minimicen riesgos,
independientemente de su nivel de instruccion académica, género, condicidn
socioecondmica, etc. Por otra parte, todos los participantes tenian la libertad de decidir si
participar o no en el estudio, garantizando su confidencialidad, asi como la posibilidad de
detener el estudio si lo consideraban necesario.

Andlisis estadistico

En el programa Excel® se generd una base de datos, mismas que fueron organizadas
y procesadas mediante el software estadistico Jamovi 2.3.21, el cual ayudo6 a presentar
los resultados utilizando tablas y graficos. Se realizo un andlisis univariado y/o bivariado
en funcion de los objetivos planteados, se aplico pruebas paramétricas o0 no paramétricas

de acuerdo a lo estipulado en la prueba de normalidad de Kolmogorov-Smirnov.

Resultados



Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas.

Variable Media n %
Edad del Cuidador 47,1 afos - -
Sexo de los Masculino 19 18,6
cuidadores Femenino 83 81,4
Soltero 21 20,6
Casado 46 45,1
Estado Civil
Unién Libre 26 25,5
Viudo 9 8,8
Ninguno 2 2,0
Nivel de Primaria 58 56,9
Instruccion Secundaria 28 27,5
Universidad 14 13,7
Edad de I_a persona 76,3 afios )
al cuidado
Sexo de la persona Masculino 43 42,2
acargo Femenino 59 57,8
Alzheimer 2 2,0
Cancer de Estébmago 4 3,9
Cancer de mama 3 2,9
Diabetes Tipo 2 18 17,6
Enfermedad del
paciente Diabetes - 93 5
hipertension ’
Discapacidad Fisica 5 4,9
Discapacidad Fisica e 5 49

Hipertensién




Discapacidad Fisica y

Diabetes 2 2,0
Discapacidad 9 8.8
Intelectual

Discapacidad

Intelectual 2 2,0
(hidrocefalia)

Enfermedad Cardiaca 4 3,9
Esclerosis Multiple 1 1,0
Esquizofrenia 4 3.9
Hipertension Arterial 19 18,6
Insuficiencia Renal 1 1,0
Si 24 23,5

Recibe bono
No 78 76,5

Nota: n = frecuencia. %= porcentaje.

Fuente: Escala Zarit

De las 102 personas encuestadas se evidenciaron una media de edad de 47.1 afios de
los participantes, el 81,4% se dedican a cuidados paliativos son mujeres, el 45,1% de
estado civil casado, nivel de instruccion 56,9% tienen educacion primaria. En relacion a
los datos del paciente a cargo del cuidador, una media de edad de 76.3 afios siendo la
mayoria mujeres 57,8%, con mayor prevalencia 22,5%, diabetes méas hipertension

arterial, mismas que no reciben el bono de gobierno en un 76,5%. (Tabla 1)

Tabla 2 Prevalencia del sindrome de sobrecarga del cuidador. Azogues 2023

Sobrecarga

%

1 sin sobrecarga

11

10.8 %



2 sobrecarga leve 18 17.6 %

3 sobrecarga intensa 73 71.6 %

Fuente: Test de Zarit

En lo referente a la prevalencia del sindrome de sobrecarga, mediante la escala Zarit,
se identifica; 10.8% no presentan sobrecarga; 17.6% tienen sobrecarga leve y 71.6%

sobrecarga intensa. (Tabla 2).

Tabla 3. Relacionar la sobrecarga del cuidador con las variables sociodemograficas

Sobrecarga
Sexo sin sobrecarga sobrecarga Total
Sobrecarga leve Intensa
n(%) n(%) n(%) X2 Gl P
Masculino 1 (2,05) 3(3,35) 15 (13,6) 19 (19,0)
0,883 2 0,643
Femenino 10 (8,95) 15 (14,65) 58 (59,4) 83 (83,0)
Estado civil
Soltero 4 3 14 21
Casado 5 8 33 46
3,79 6 0,705
Union Libre 2 6 18 26
Viudo 0 1 8 9
Nivel de
Instruccién
Ninguna 0 0 2(2,74) 2(1,96)
Primaria 2 (18,18) 12 (66,67) 44 (60,27) 58 (56,86)
13,9 6 0,03
Secundaria 5 (45,45) 2(11,11)  21(28,77)  28(27,45)
Universitaria 4 (36,36) 4(22,22) 6(8,22) 14 (13,73)
Sexo
personaa
cargo
Masculino 4 (36,4) 10 (55,6) 29 (39,7) 43 (42,2)
1,65 2 0,437
Femenino 7 (63,6) 8 (44,4) 44 60,3) 59 (57,8)
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Enfermedad
del paciente

Alzheimer 0 0 2(2,7) 2(2,0)
Céancer de
estomago 0 0 4 (5,5) 4(3,9)
Cancer de 0 0 3(4.1) 3(2.9)
mama
ZD'abetes Tipo 1(9,1) 6(333)  11(151)  18(17,6)
Diabetes -
Hipertensién 1(9,1) 3(16,7) 19 (26,0) 23 (22,5)
Discapacidad
Ficica 0 2(11,1) 3(4,1) 5 (4,9)
Discapacidad
fisica - 0 1(5.6) 4 (5,5) 5 (4,9)
Hipertension
Discapacidad
_ Diabetes 1(9,1) 0 1(1,4) 2 (2,0) 33,2 28 0,227
Discapacidad
Intelectual 1(9,1) 3(16,7) 5 (6,8) 9 (8,8)
Discapacidad
Intelectual - 0 0 2(2,7) 2(2,0)
Hidrocefalia
Enfermedad
Cardiaca 1(9,1) 0 34,1) 4(3,9)
Esclerosis 1(9.1) 0 0 1(1,0)
Mdltiple ' '
Esquizofrenia 0 0 4 (5,5) 4(3,9)
Hipertension
Arterial 5 (45,5) 3(16,7) 11 (15,1) 19 (18,6)
Insuficiencia
Renal 0 0 1(1,4) 1(1,0)

Recibe el

bono la
persona al
cuidado
SI 1(9,1) 7 (38,9) 16 (21,9) 24 (23,5)
3,74 2 0,154

NO 10 (90,9) 11 (61,1) 57 (78,1) 78 (76,5)

Nota: ( X2 = Chp Cuadrado, Gl= Grados de libertad, P= Probabilidad.)

Fuente: Test de Zarit

11



Se demuestra una relacion significativa entre la sobrecarga y el nivel de instruccion
primaria con el 60,27% con un valor de p 0,03. Sim embargo, no existe una relacion
significativa de la sobrecarga con el sexo p 0,643, estado civil p 0,705 de los cuidadores.
el sexo del paciente a cargo, son mujeres 60,3% con un valor de p 0,437, la enfermedad
predominante de las personas en cuidados paliativos fue la diabetes méas hipertension
arterial con 26,0 % con valor de p= 0,227 por ultimo, no hay relacién significativa entre

la sobrecarga y el recibir el bono del gobierno p = 0,154.

Discusion
Los estudios han evidenciado que la atencion paliativa actia como una reaccion al
padecimiento de enfermedades cronicas avanzadas. Este tipo de cuidados ayudan a

mejorar la calidad de vida de los pacientes, cuidadores y familiares (5).

El presente trabajo tuvo como objetivo especifico describir las caracteristicas
sociodemogréficas de estudio y datos particulares de las personas que se encuentran a su
cuidado, mediante un cuestionario dirigido al cuidador, los hallazgos evidenciaron, 81,4%
de los cuidadores fueron de sexo femenino, el 45,1% casados/as. En cuanto al nivel de
instruccion se evidencio 56,9% del nivel primario. Del mismo modo, se observo de
manera significativa que el sexo de la persona al cuidado predomina en mujeres con un

57,8%, el 76,5% de las personas al cuidado son beneficiarios de bono.

Un estudio realizado en Chile en el afio 2019, donde participaron 100 cuidadores,
mostré una media de edad de 48,8 afios (32) misma que, se asemeja a nhuestra
investigacion en donde se encontré una media de edad que es de 47.1 afios. En Cuba en
el 2019, se publicé un estudio que present6é una media de edad de 46 afios (33). Mientras
que, en Colombia se obtuvieron datos inferiores debido a que su rango de edad fue entre
24 y 29 afios (20). Por otra parte, Rocha et al (34), en su estudio obtuvo un rango de edad
de 57,6 afios, lo cual es superior a los estudios antes mencionados. Bajo el mismo
contexto, en Meéxico se publico en el afio 2020 un estudio que presentd un rango de edad
de 67 afios de los cuidadores informales (35).

Un estudio realizado y publicado en Colombia en el afio 2021 (18), se encontrd que
82,3% de los cuidadores fueron sexo femenino, estos datos son casi similares a nuestro
estudio debido que, en este se evidencio que el 81,4% fueron femeninas. Asi mismo,
Cardenas et al. (36), indica que el 75% de los cuidadores encuestados fueron mujeres. De

igual forma, un estudio realizado y publicado en Ecuador en el afio 2019 (27), muestra un
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94,4 % de participantes femeninas. Todo lo mencionado anteriormente se argumenta en
con diferentes estudios donde indican que el sexo femenino es predominante, debido a
temas culturales y deberes enfocados en el rol del cuidado (18) (32).

Con respecto a las variables, estado civil predominé el casado 45,1% y nivel de
instruccion fue primaria 56,9% en nuestro estudid, se relacionan con lo planteado por
Arias et al (18), donde participaron 62 cuidadores informales, predominando el estado
civil casado con un 53,2%, al contrario, en nuestro estudio, el nivel de instruccion fue
secundaria con un 40,3%. Sin embargo, en Brasil en el afio 2020 (33), se realiz6 un
estudio con 100 cuidadores, donde se indico que el 60% de la poblacion de estudio tiene

un nivel de instruccién primaria.

En cuanto a la variable de enfermedades que padece la persona al cuidado, en nuestro
estudio obtuvimos que el 22,5% padece de diabetes mas hipertension arterial. Mientras
que, en México en el afio 2020 (35), se realiz6 una investigacion donde participaron 259
cuidadores informales, evidenciando que la diabetes es la enfermedad que méas predomina
con un 40.5% en las personas al cuidado, teniendo en segundo lugar a la hipertension con
27,4%. Asi mismo, Ledn et al (37) 2021, en su estudio menciona un registro del 82,9 %
de enfermedades crénicas no transmisibles. Estas enfermedades son las méas prevalentes
ocasionado por que las personas se mantienen con un estilo de vida sedentaria y llevan
una alimentacion inadecuada, estos son factores de riesgo para adquirir dichas

enfermedades segun los expresado por Del Angel (35).

En nuestro estudio, se encontr6 que el 8,9% de la poblacion padecia de discapacidad
intelectual; al revisar investigaciones similares en la ciudad de Azogues Gualpa (7),
obtuvo datos superiores a nuestro estudio con un 64,7% de discapacidad intelectual.

Otro aspecto investigado, fue identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga
utilizando el instrumento test de sobrecarga del cuidador (test de Zarit), prevaleciendo la
sobrecarga intensa 71,6%. Respecto a ello es similar en un estudio realizado y publicado
en Colombia en el afio 2020, con 50 participantes, se registré un 76% de sobrecarga
intensa (20). Asi mismo, en Peru en el afio 2019 Vargas et al (21), reportd que 138
cuidadores formales manifiestan un alto nivel de sobrecarga intensa con un 96,5%. En
Chordeleg Ecuador en el afio 2019 (27), se public6 un estudio donde se observa
sobrecarga intensa 58,50%. Por lo contrario, un estudio realizado en Chile sobre

Determinantes sociales de Salud sobrecarga familiar y calidad de vida de cuidadores
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familiares de pacientes oncologicos en cuidados paliativos evidencié ausencia de
sobrecarga con un porcentaje de 41,2 (32). En el mismo contexto Fernandez et at (33),
demostrd en su estudio que existe sobrecarga moderada con un 42,1%. Por ultimo, en
Azogues Ecuador se realizoé un estudio en el 2019 en la institucién “Joaquin Gallegos
Lara “donde participaron 150 cuidadores formales, se hallaron resultados de sobrecarga
intensa con un 13,3%, teniendo en cuenta que este estudio se realiz6 a cuidadores
formales, que tenga a cargo personas con discapacidad severa (7). Leon (37), indica que,
el envejecimiento de la humanidad ocasiona dependencia en los adultos generando un
alto nivel de demanda de cuidados especificos, originando repercusiones en la salud del

cuidador.

Por Gltimo, se planted relacionar la sobrecarga del cuidador con las variables
sociodemogréficas encontrando una relacion significativa con la instruccion primaria con
60,27%, no asi con las otras variables sociodemograficas, pero es importante resaltar que

existe una sobrecarga intensa en el sexo femenino con 59,4%.

En relacion con este tema, en México se observo una prevalencia mayor en el sexo
femenino con un porcentaje de 82,6% (35). En Granada - Espafia en el afio 2019 se realiz6
y publico un estudio de 167 participantes, sobresaliendo un alto nivel de sobrecarga en
las mujeres 79% (31), resultados similares por Lara et al (38), en su investigacion
desarrollada en Manabi - Ecuador, donde dio un resultado de 75,7% pertenecientes al
sexo femenino, cercano a lo reportado en Azogues — Ecuador (7), 89% para el mismo
nivel de sobrecarga. Sin embargo, un estudio realizado en Cuba contradice los datos antes
mencionados, debido a que, la sobrecarga se presenta mas en hombres 31,6% que en
mujeres 26,3%, (33).

Finalmente, Gualpa (7), indica que este dato es de importancia porque la mujer se
adjudica toda responsabilidad con su familiar a razon de tener un grado alto de parentesco
con la persona dependiente, también porque la mayoria de ellas se hacen cargo del
cuidado del hogar por tal motivo adquieren esta gran responsabilidad.

Conclusion

El cuidado paliativo se hace presente cuando una persona padece de alguna
enfermedad cronica avanzada o discapacidad que le imposibilita ser independiente,
siendo necesario que este cuidado permite minimizar el sufrimiento y el dolor y asi

fomentar la calidad de vida.

14



La sobrecarga en cuidadores informales viene siendo un problema a nivel mundial que
afecta su integridad fisica, psicologica y social. Siendo necesario diagnosticar
precozmente a la poblacion, mediante el uso del test de sobrecarga del cuidador (test de
Zarit).

Se concluye que, entre las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
informales en la Ciudad de Azogues, predomina el sexo femenino, son casados/as, de
instruccion primaria. La enfermedad crdnica degenerativa que prevalece es la diabetes
mas hipertension arterial de la persona al cuidado. Sin embargo, la discapacidad juega un

rol importante en la sobrecarga dado que se encontrd datos relevantes.

En cuanto a la asociacion entre variables sociodemograficas y sobrecarga intensa se

encontrd una relacion significativa Gnicamente con la instruccion primaria.

En relacion al nivel de sobrecarga la poblacion referida presenté un alto nivel de
sobrecarga intensa, debido a esto, se pudo notar un deterioro del estado de salud de los

cuidadores.
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ANEXOS

Anexo 7. Protocolo de Investigacion para Evaluacion Expedita

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

h Universidad

X | =™ catélica

de Cuenca

1. TITULO

Sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos en Azogues,
Biblian y Déleg enero - marzo 2023.

2. TIEMPO DE EJECUCION DEL PROYECTO

Codigo UCACUE-UASB-EF-CEISH-2022-091

Fecha estimada de inicio de la
15 de enero del 2023
Investigacion:

Fecha estimada de término de la

o 31 de marzo del 2023
Investigacion

3. FINANCIAMIENTO DEL PROYECTO

Monto total del financiamiento del
$ 2593,44
Proyecto

4. PERSONAL DEL PROYECTO
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Funcién/Rol Nombre Cédula de Entidad a la Correo Teléfono
completo ciudadania gue pertenece electronico celular
personal e
institucional
Investigadora | Priscila Noemi | 0106567597 Carrera de priscila.marca@ | 0980757591
principal Marca Brito Enfermeria eest.ucacue.edu.
ec
Ucacue
Coautora Fiamma Rosa | 0950423467 Carrera de Fiamma.machu | 0991810098
Machuca Enfermeria ca@est.ucacue.
Villamar Ucacue edu.ec
Coautor Dario Eduardo | 0106491871 Carrera de desanchezc71@ | 0987062071
Sanchez Canar Enfermeria est.ucacue.edu.e
Ucacue C
Coautora Katherin 0106491962 Carrera de katherin.sanche | 0988255561
Dariana Enfermeria Z@est.ucacue.e
Sanchez Caiar Ucacue du.ec
Tutora Nancy Beatriz | 0301021648 Carrera de nbcorderoz@uc | 0995840485
Cordero Zumba Enfermeria acue.edu.ec
Ucacue
5. INTITUCIONES PARTICIPANTES
_ Correo
Nombre . .TIpO . Direccién Persona de electronico Teléfono
Institucion Publica/Privad Postal Contacto Persona
a Persona Contacto
Contacto
NA NA NA NA NA NA
6. RESUMEN

Introduccion: Segun la Organizacion Mundial de la Salud el cuidado paliativo es la prevencién vy el
alivio del sufrimiento a través de la deteccion temprana y correcta evaluacion, el tratamiento del dolor y
otros problemas que pueden ser fisicos, psicologicos o espirituales. En relacion al cuidador es la persona

que atiende las necesidades antes mencionadas. Objetivo: Determinar la sobrecarga del cuidador de
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pacientes en cuidados paliativos en la Ciudad de Azogues, Biblidn y Déleg en el periodo enero-marzo
2023. Metodologia: Se realizara una investigacion cuantitativa, correlacional de corte transversal en una
muestra de 204 cuidadores, el instrumento a utilizar es el test de Zarit que contiene 22 preguntas,
Resultados Esperados: Se espera dar a conocer los principales problemas que ocasiona la sobrecarga
laboral en el cuidador. ademaés, 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

7.

INTRODUCCION

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (1), los pacientes con enfermedades de alto grado de
complejidad como son: enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias
cronicas (10,3%), SIDA (5,7%) y diabetes (4,6%) requieren cuidados paliativos. Del mismo modo,
menciona que existen otras enfermedades que requieren asistencia paliativa, por ejemplo: insuficiencia
renal, enfermedades hepaticas cronicas, esclerosis maltiple, enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide,

enfermedades neuroldgicas, demencia, anomalias congénitas y tuberculosis resistente al medicamento.

En el mundo, la atencién paliativa actia como una reaccion al padecimiento de enfermedades cronicas
avanzadas. Este tipo de cuidados ayudan a mejorar la calidad de vida de los pacientes, cuidadores y
familiares (2). En Ecuador el Ministerio de Salud Publica en el 2015 implementd una normativa de
cuidados paliativos donde establece los principios, condiciones, situaciones y mecanismos de provision de

la atencidn de cuidados paliativos (3).

Los cuidados paliativos se definen como cuidados holisticos, que son brindados a todas las personas en
diferentes edades, que tengan problemas de salud especialmente en aquellas que se encuentran en etapa
final de la vida. De igual forma, los cuidados paliativos nos ayudan en el alivio del sufrimiento,

identificando el dolor, problemas fisicos, psicosociales y espirituales (4).

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 (5).
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El cuidador informal de pacientes (CPI), no tiene formacion cientifica en salud, es todo aquel que cuida al
paciente de manera voluntaria cubriendo las necesidades bésicas del mismo, asi como, apoya en la toma

de decisiones y habitualmente no reciben un salario (6).

De acuerdo a la investigacion basada en la sobrecarga de cuidador, se han presentado mejoras que van
trascendiendo a medida que pasa el tiempo, es decir, la ayuda que van a brindar estos cuidadores seran las
propias caracteristicas de la dependencia que es en general, constante e intensa y asumida por una Unica
persona denominada cuidador. En muchas ocasiones, esta atencion sobrepasa su propia capacidad fisica y
mental, por ello, se vuelve un evento estresante que genera sobrecarga (7). A causa de esta sobrecarga un
cuidador llega a afrontar tareas complejas que se van dando por un tiempo prolongado, lo cual implica una
alta demanda de energia, exigencias que abarcan todo tipo de capacidades y una alta responsabilidad de
cuidado (8).

El nivel socioecondémico y la situacion laboral estan relacionados significativamente con la disponibilidad
de proporcionar cuidados, cada una de estas caracteristicas son importantes para identificar a estas
personas que se encuentran vulnerables por tener el rol de cuidador, pues las persona dependientes de
cuidados pueden ocasionar un sin nimero de problemas emocionales y afectivos a sus cuidadores,

ocasionando cambios significativos de varios aspectos en su vida diaria ocasionando una sobrecarga (9).

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) estima que 40 millones de personas necesitan cuidados
paliativos (10). En paises de Latinoamérica la mortalidad en la poblacién por enfermedades crénicas lleva
a la necesidad de implementar atencion en cuidados paliativos, por diferentes motivos como estadios de la
enfermedad o fallo del tratamiento. Estudios en Colombia indican que el servicio de cuidados paliativos es

15,5% menos que en Suecia y el 7,5% menos que en Chile (11).

Para realizar esta investigacion y establecer la sobrecarga en el cuidador se utilizard 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 (12).

Esta investigacion tiene como objetivo principal, determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en

cuidados paliativos en Azogues, Biblian y Déleg de la Provincia del Canar.
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8. JUSTIFICACION

Los cuidados paliativos son descritos como una ciencia y no solamente como un mero trabajo empirico
(13) desarrollado por profesionales de la salud hasta la muerte del paciente (14). El cuidado paliativo
se enfoca en mejorar la calidad de vida de los pacientes y familiares, enfrentando problemas
relacionado con la enfermedad subyacente a la muerte, previniendo y mitigando a través de la
deteccion temprana, valoracion y tratamiento del dolor, por ejemplo: fisicos, psicoldgicos o espiritual
(15).

Arias et al. (11) en el 2021 realizaron un estudio en Colombia, indicando que las personas que realizan
cuidados paliativos presentan ansiedad y depresion, ademas de niveles bajos de calidad de vida,
reportando la aparicion del denominado sindrome del cuidador en el que aparecen sintomas fisicos y

psicoldgicos.

Un estudio realizado en Lima Peru por Vargas et al (16)., en 2019, demostrd que el 96,5% de los
participantes resultaron con sobrecarga intensa, el 3,5% con sobrecarga leve y ningun cuidador sin

sobrecarga.

La normativa legal ecuatoriana obliga y demanda la atencion de cuidados paliativos al Ministerio de
Salud Publicay en este sentido, el Modelo de Atencion Integral de Salud (MAIS), mediante el acuerdo
ministerial niamero 101, oferta servicios de cuidados paliativos, con enfoque intercultural, que
garanticen el derecho de los pacientes en etapas de la enfermedad avanzada, ayudando a aliviar el
dolor, sufrimiento (14). En este contexto, en Chordeleg-Ecuador, Chamba et al. (17), 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.

El valor tedrico de la investigacidn esta orientado al diagnostico de la problematica de la sobrecarga
del cuidador en Azogues, Biblian y Déleg, no se hallaron estudios sobre esta tematica en los cantones
mencionados; sin embargo, se verificd 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 ultimos 5 afios.

Con estos antecedentes se justifica la conveniencia del estudio, tomando en cuenta que los cuidados
paliativos son muy importantes para el bienestar del paciente que requiera de los mismos, donde el

cuidador juega un rol preponderante como el principal ejecutor del plan de cuidados del paciente. Del
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mismo modo, la presente investigacion permitira obtener informacion actualizada sobre el tema,

sirviendo de linea base para futuras investigaciones.

9. OBJETIVO GENERAL

e Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos, en Azogues, Biblian y
Déleg en el periodo, diciembre 2022, marzo 2023.

10. OBJETIVOS ESPECIFICOS

OEZ1.: 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.

OEZ2: Identificar la prevalencia del sindrome de sobrecarga, intensa, leve o sin sobrecarga en los
cuidadores mediante la aplicacién 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

Con estos antecedentes se justifica la conveniencia del estudio, tomando en cuenta que los cuidados
paliativos son muy importantes para el bienestar del paciente que requiera de los mismos, donde el cuidador

juega un rol preponderante como el principal ejecutor del plan de cuidados del paciente.

Se realizara una investigacion; cuantitativa porque se recopilaran datos numeéricos; 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 sociodemograficas con la sobrecarga en pacientes

en cuidados paliativos
11.2. Universo y muestra.

El universo consta de 452 cuidadores de personas que necesitan cuidados paliativos en las ciudades de

Azogues, Biblian y Déleg de la provincia del Cafiar, mismas que se reportan en el Acuerdo Ministerial

24



00017-2022 denominado “Politica Nacional de Cuidados Paliativos 2022-2026 y publicado en el Registro
Oficial No. 166 (3).

El disefio muestral sera de tipo probabilistico y el tamafio de la muestra se calcula mediante la férmula para
poblaciones finitas (19) con un nivel de confianza del 95% y un margen de error del 5%, de acuerdo a la
proporcidn esperada que es del 59% segun lo encontrado en literatura gris, lo cual se justifica, puesto que

no existen estudios previos que corroboren o contradigan dicho resultado (17).

N * 72 « p*q
T d2x(N—1)+Z2+p=q

n

Donde:

* N = Tamafio 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 59% = 0.59)

* g = 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 204 cuidadores, la cual se divide 102 para Azogues,
102 para Biblian-Déleg, quienes seran seleccionados por muestreo aleatorio simple con base en un listado
autorizado por los participantes y proporcionados por la Lic. Nancy Cordero (tutora) quien tiene la

experiencia previa de trabajar con este grupo.

11.3 Criterios de inclusion y exclusion
Criterios de inclusion.

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

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

informado.

25



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, unién libre),

Nivel de instruccidon (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 operacionalizacidn de las variables se describe en el anexo B
11.5 Procedimiento

El proceso investigativo daré inicio con la elaboracién del protocolo y la presentacion para evaluacion ante
el Comité de Etica de Investigacion de Seres Humanos de la Universidad Catdlica 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.

La responsabilidad 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
estd conformado por tesistas de la Universidad Catdlica de Cuenca, campus Azogues, Carrera de

Enfermeria.

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

Las fuentes de informacion 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
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de sobrecarga del cuidador (Test de Zarit), disefiado por Stevin Zarit, con una consistencia interna (alfa de
Cronbach) que varia entre 0.88 y 0.90 (20).

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 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) (21)

Este instrumento ha sido aplicado en diferentes estudios en paises como: Colombia, ciudad de Bucaramanga,
donde se realiz6 un estudio de sobrecarga y calidad de vida de cuidadores de personas con céncer en
cuidados paliativos, con una muestra de 62 cuidadores, donde se obtuvo: 56,50% ausencia de sobrecarga,
19,40% sobrecarga leve, 24,10% sobrecarga intensa (22). En Espafia, en la Ciudad de Granada se realizé un
estudio para determinar la sobrecarga del cuidador principal, con 167 participantes de los cuales el 12,5%
no tuvieron sobrecarga, mientras que el 45,9% registraron sobrecarga leve y el 39,5% sobrecarga intensa
(23).

11.7 Plan de anélisis 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 graficos. Se procedera a realizar un analisis univariado y/o bivariado en funcién de los objetivos

planteados.

RESULTADOS ESPERADOS

En la presente investigacion se espera determinar la sobrecarga del cuidador en pacientes en cuidados
paliativos, mediante la utilizacién del test Zarit, por consiguiente, describiremos las caracteristicas
sociodemogréaficas de la poblacion de estudio y los datos de las personas que estan a su cuidado, para
ello se recolecta una muestra de 204 participantes, para obtener resultados sobre la investigacion los
mismos se publicaran en el repositorio institucional de la Universidad Cat6lica de Cuenca Sede

Azogues, y en revistas regionales o cientificas.

12. RECURSOS HUMANOS

Nombre Rol Funciones/Responsabilidades
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Investigacion
del tema
Obtencion de Sustentaci6
Priscila _ Investigadora los resultados a n los
] Marca Brito o )
Noemi principal través del test resultados
Zarit obtenidos
Investigacion Obtencion de Sustentacio
Machuca los resultados a n los
Fiamma Rosa _ Coautora del tema ,
Villamar través del test resultados
Zarit obtenidos
Investigacion Obtencion de Sustentaci6
Dario los resultados a n los
Sanchez Cafiar Coautor del tema ,
Eduardo través del test resultados
Zarit obtenidos
Investigacion Obtencion de Sustentacié
Katherin los resultados a n los
_ Sanchez Cafiar Coautora del tema ,
Dariana través del test resultados
Zarit obtenidos
Asesoria 'y
Nancy Beatriz | Cordero Zumba Tutora validacion de la
investigacion
13. RECURSOS MATERIALES
Discriminacion )
Unidades que se Valor de cada Costo Total
Fuentes detallada de ) )
Requieren Unidad (USD) (USD)
Recursos
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Autofinanciado Computadora 3 550 1,650
Autofinanciado Internet (horas) - - 68
Autofinanciado Teléfono 4 180 720
Autofinanciado Boligrafos 10 0,30 3
Autofinanciado Copias 622 0,02 12,44
Autofinanciado Transporte - - 100
Autofinanciado Varios - - 40

TOTAL -- -- USD 2,593.44

14. CONSIDERACIONES ETICAS

Se respetaré los criterios bioéticos determinados por la declaracién 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 proteccion 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 poblacidn 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 econémica, previo a la explicacion adecuada y veraz del consentimiento informado, asi
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como

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.

la firma del mismo, resaltando que el individuo puede retirarse del estudio cuando asi lo requiera, sin

15.

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

e internacionales de investigacion cientifica, cumpliendo el principio de confidencialidad, sin divulgar

la obligacion de salvaguardar la informacion. No se utilizara 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

la informacion que pueda afectar a los participantes del estudio (24). Los resultados seran publicados
con fines académicos en el repositorio institucional de la Universidad Catdlica de Cuenca, protegiendo

sigilosamente los datos del participante.

16.

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 participacién no traera consecuencias para su
integridad fisica y psicoldgica. Los riesgos son minimos porque se aplicaré los instrumentos adecuados,

que transmitan confort y confianza a los participantes.

17.

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
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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 (25).

18. 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 Cafiar y de esta
manera generar estrategias encaminadas a disminuir la sobrecarga en el cuidador, para evitar riesgos y

complicaciones en el cuidador.

19. APLICACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

El consentimiento informado es un documento legal, en investigacion sirve para respetar y garantizar los
derechos de los participantes; se 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.

20. APLICACION DE ASENTIMIENTO INFORMADO (SI APLICA)

No aplica.

Firma del Investigador Principal
Priscila Noemi Marca Brito

Correo electrénico: priscila.marca@est.ucacue.edu.ec
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ANEXO 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION DE SERES HUMANOS DE LA
UNIVERSIDAD CATOLICA DE CUENCA

CEISH-UCACUE

Caodigo aprobacién:

UCACUE-UASB-EF-CEISH-2022-091 Universidad

AL & catolica
v de Cuenca

Sobrecarga del cuidador en pacientes en cuidados

Tema de Investigacion: L - .
¢ g paliativos en Azogues, Biblian y Déleg.

Institucion a la que pertenece el

. Universidad Catolica De Cuenca, Sede Azogues.
Investigador:

Fiamma Rosa Machuca Villamar
) Priscila Noemi Marca Brito

Nombre de los Investigadores
Dario Eduardo Sanchez Cafar

Katherin Dariana Sanchez Cafar

32



fiamma.Machuca@est.ucacue.edu.ec

priscila.Marca@est.ucacue.edu.ec

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

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 Azogues, Biblian y Déleg, por lo tanto, se realizard una serie de
preguntas que usted deberé responder con total confianza, debido a que sus datos personales seran

confidenciales, Gnicamente sus respuestas seran tomadas encuesta 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. Témese el tiempo que requiera para

decidir su participacion o no de la investigacion.

La encuesta es andnima 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

e Determinar la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados paliativos, en Azogues,

Biblian y Déleg en el periodo enero-marzo 2023.

DESCRIPCION DE PROCESOS O PROCEDIMIENTOS

e Explicacion del consentimiento informado
e Firma del consentimiento informado.
e Establecer un lugar cbmodo, sin ruido y con luz necesaria donde el participante se sienta

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

e Aplicacion del cuestionario. Tiempo promedio estimado 15 minutos.

CONFIDENCIALIDAD

e Esprioridad para todo el equipo de investigacion mantener su confidencialidad.
e La informacion que nos proporcione sera anénima, serd manejada solamente por el equipo
investigador y se guardara en un lugar seguro donde sélo los investigadores tendran acceso.

e Su nombre no sera 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 investigacion tenga, puede
dirigirse al Comité Institucional de Etica en Investigacion de Seres Humanos (CEISH) de la
Universidad Catolica de Cuenca.

Investigador Principal - Contacto: 0980757591

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.
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e Acepto voluntariamente participar en esta investigacion.

Firma del participante: Fecha: .....coovvviiinnninnnes
S N

Firma de un testigo: Fecha: ...cccevvvvniininnnnnn,
S N

Firma del investigador: Fecha: .....occeviveinnne,
L
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ANEXO 3: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

- Universidad
‘; Catdlica
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 Azogues, 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 Stevin 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 Unicamente una respuesta.

Seccion A: Cuestionario de caracteristicas sociodemograficas del cuidador

1. ¢Cudl es su edad (en afios cumplidos)?

2. Sexo al nacer:

1. Masculino|:|
2. Femenino |:|

3. Estado civil

1. Soltero(a) |:|
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Casado(a) |:|
Uniodn Libre|:|
Viudo |:|
Divorciado |:|

a ~ 0D

4, Nivel de Instruccion

1. Ninguno |:|
Primaria |:|
Secundaria [ ]
Universidad |:|
Posgrado |:|

a ~ w D

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

¢ Cudl es la edad de la persona a su cargo (en afios cumplidos)?

¢ Cual es el sexo de la persona a su cargo?

1. Masculino |:|
2. Femenino |:|

¢ Qué enfermedad tiene la persona que usted cuida?

Recibe IFJ;b|ono del gobierno
1. 81 |:|

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
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de responder piense

gue no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan s6lo su experiencia.

Puntuacion:

1-Nunca 2-Raravez 3-Algunasveces 4-Bastantesveces 5-Casi siempre

# Pregunta 11213

1 | ¢Piensa que su familiar le pide méas ayuda de la que realmente

necesita?

2 | ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene

suficiente tiempo para Ud.?

3 | ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su

familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

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

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

6 | ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la

relacion 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?

11 | ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al

cuidado de su familiar?
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12 | ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera
negativa por tener que cuidar a su familiar?

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

14 | ¢Piensaque su familiar le considera a usted la Unica persona que
le puede cuidar?

15 | ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los
gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

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

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

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 mas por su familiar?

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

22 | Globalmente, ¢qué grado de "carga" experimenta por el hecho

de cuidar a tu 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

- Puntuaciones mayor o igual a 56 indican sobrecarga intensa.
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Universidad
Catdlica
i de Cuenca
ANEXO 4: APROBACION DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION

Anexo. 23 Formato de Aprobacién definitiva, evaluacion expedita.

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

El 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 criterios 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 Alarcon Vélez
Secretario CEISH-UCACUE

CC.: Revisores
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1.1.  ANEXO 5: EVIDENCIAS FOTOGRAFICAS

Imagen 2: Realizacion de la encuesta

Imagen 1: Llenado de encuesta

Fuente: Tomada por los investigadores,2023 Fuente: Tomada por los investigadores,2023

Imagen 3: Firma del consentimiento Imagen 4: Informacion sobre la
informado encuesta

Fuente: Tomada por los investigadores,2023 Fuente: Tomada por los investigadores,2023
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Imagen 5: Verificacion de datos Imagen 6: Firma del consentimiento
informado

N\

Fuente: Tomada por los investigaddfes,2023

Fuente: Tomada por los investigadores,2023

Imagen 8: Informacion sobre la
persona al cuidado

Imagen 7: Llenado de encuesta

Fuente: Tomada por los investigadores,2023 L
Fuente: Tomada por los investigadores,2023
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Imagen 9: Firma del consentimiento Imagen 10: Llenado de encuesta
informado

e
Fuente: Tomada por los investigadores,2023

Fuente: Tomada por los investigadores,2023

Imagen 12: Informacion del resultado
Imagen 11: Verificacién de datos _deI Test Zarit

- ,‘ =
= 4 &
P, \ | ‘-f " -
Fuente: Tomada por los investigadores,2023 Fuente: Tomada por los investigadores, 2023
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CODIGO: F - DB - 30

U " Jniversided | AUTORIZACION DE PUBLICACION EN EL VERSKEI
FECHA: 2021-04-
e et REPOSITORIO INSTITUCIONAL e

Fiamma Rosa Machuca Villamar portador(a) de la cédula de ciudadania N° 0950423467. En
calidad de autor/a y titular de los derechos patrimoniales del trabajo de titulacion “Sobrecarga
del cuidador en pacientes en cuidados paliativos, en Azogues en el periodo de diciembre
2022- marzo 2023” de conformidad a lo establecido en el articulo 114 Codigo Organico de la
Economia Social de los Conocimientos, Creatividad e Innovacion, reconozco a favor de la
Universidad Catélica de Cuenca una licencia gratuita, intransferible y no exclusiva para el uso
no comercial de la obra, con fines estrictamente académicos y no comerciales. Autorizo ademas
ala Universidad Catolica de Cuenca. para que realice la publicacion de éste trabajo de titulacion
en el Repositorio Institucional de conformidad a lo dispuesto en el articulo 144 de la Ley

Orgéanica de Educacion Superior.

Azogues, 8 de febrero de 2023

Fiamma Rosa Machuca Villamar

C.1. 0950423467
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CODIGO: F -DB - 30

: @ g;‘i‘éfi'j"a" AUTORIZACION DE PUBLICACION EN EL _ Vel
e ca REPOSITORIO INSTITUCIONAL -

Priscila Noemi Marca Brito portador(a) de la cédula de ciudadania N° 0106567597. En
calidad de autor/a y titular de los derechos patrimoniales del trabajo de titulacion “Sobrecarga
del cuidador en pacientes en cuidados paliativos, en Azogues en el periodo de diciembre
2022- marzo 2023” de conformidad a lo establecido en el articulo 114 Codigo Orgénico de la
Economia Social de los Conocimientos, Creatividad e Innovacion, reconozco a favor de la
Universidad Catodlica de Cuenca una licencia gratuita, intransferible y no exclusiva para el uso
no comercial de la obra, con fines estrictamente académicos y no comerciales. Autorizo ademas
a la Universidad Catélica de Cuenca, para que realice la publicacion de este trabajo de titulacion
en el Repositorio Institucional de conformidad a lo dispuesto en el articulo 144 de la Ley

Orgéanica de Educacion Superior.

Azogues, 8 de febrero de 2023

Priscila Noemi Marca Brito

C.I. 0106567597
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