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1. Las intervenciones preventivas pueden disminuir la carga del cuidador informal.

2. A pesar de la carga moderada, los cuidadores informan alta satisfacciéon con su papel.

3. El apoyo familiar impacta positivamente en la vida social de los cuidadores.

4. Sobrecarga financiera impacta negativamente en el dominio psicolégico de los cuidadores.
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RESUMEN

Objetivo: Investigar la correlacién entre carga y calidad de vida de los cuidadores
informales de pacientes en cuidados paliativos. Método: Estudio cuantitativo,
analitico, con 70 cuidadores de pacientes internados en un hospital del noroeste
paulista que respondieron al cuestionario sociodemografico, al World Health
Organization Quality of Life - Bref y al Cuestionario de Evaluacion de la Carga del
Cuidador Informal, en el periodo de octubre de 2023 a marzo de 2024. Los datos
fueron analizados con estadistica descriptiva, prueba de normalidad Shapiro-Wilk y
correlacion de Spearman. Resultados: 28 (40%) eran hijos, 54 (77,1%) mujeres, que
dedicaban méas de 18 horas diarias al cuidado, carga moderada para 38 (54,3%) de
los participantes. La percepcion general de la calidad de vida fue buena, a pesar
de fragilidades en dominios especificos como el social. Se verificé una correlacion
negativa significativa (p<0,05) entre carga y calidad de vida en las diferentes
dimensiones analizadas. Conclusién: Los datos sugieren la necesidad de fortalecer
politicas publicas orientadas a la prevencién del deterioro del cuidador informal en
cuidados paliativos.
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Trabajo.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) fueron inicialmente definidos a principios de la década
de 1990y su concepto fue actualizado por la International Association for Hospice and
Palliative Care (IAHPC) en 2002 y revisado en 2020. Actualmente, los CP se comprenden
como un enfoque activo y holistico realizado por un equipo multiprofesional, orientado
a lapromocién de la calidad de vida (CV) de personas de todas las edades que enfrentan
sufrimiento relacionado con enfermedades graves, asi como de sus familiares, mediante
la prevencién y el alivio del sufrimiento fisico, psicosocial y espiritual’.

El crecimiento de la demanda por CP estd directamente relacionado con el
envejecimiento poblacional y el aumento de la prevalencia de enfermedades crénicas,
degenerativas y algunas enfermedades transmisibles. Se estima que, anualmente, 56,8
millones de personas necesiten de estos cuidados en todo el mundo, de las cuales
aproximadamente 25,7 millones se encuentran en el Ultimo afo de vida?. En este
contexto, la participacion de los cuidadores se vuelve fundamental para garantizar la
continuidad de la asistencia y el apoyo necesario al paciente.

Los cuidadores pueden clasificarse como formales, cuando ejercen la actividad
mediante remuneracion, o informales, cuando realizan el cuidado sin vinculo profesional
o compensacion financiera3. En CP, el cuidador informal es frecuentemente un familiar
cercano, como cényuge, hijos, padres o hermanos®. Ademas de las tareas relacionadas
con la saludy la higiene, estos individuos asumen responsabilidades asociadas al apoyo
emocional, social y al mantenimiento de las actividades diarias del paciente®.

A medida que la enfermedad evoluciona y las necesidades de cuidado
aumentan, los cuidadores se ven expuestos a demandas cada vez mas intensas, que
pueden resultar en sobrecarga fisica, emocional, social y financiera®¢. Frecuentemente,
el cuidado continuo lleva a la reduccién del tiempo destinado al trabajo, ocio y
autocuidado, comprometiendo la salud y el bienestar del cuidador. Evidencias apuntan
que los familiares cuidadores necesitan proporcionar cuidados que a menudo exceden
sus recursos, corren mayor riesgo de enfermarse, enfrentar dificultades financieras y
sobrecarga psicoldgica, en comparacién con individuos sin esta responsabilidad’.

La CV es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como la
percepcién del individuo sobre su posiciéon en la vida, considerando el contexto
cultural, los sistemas de valores, objetivos, expectativas y preocupaciones personales®.
Se trata de un constructo multidimensional que engloba aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociales y emocionales®. En este sentido, la sobrecarga derivada del cuidado puede
comprometer significativamente la CV de los cuidadores, produciendo repercusiones
negativas tanto para su salud como para la asistencia ofrecida al paciente'°.

Aunque los principios de los CP reconocen a la familia como unidad de cuidado y
recomiendan apoyo sistematico a los cuidadores, la practica asistencial ain permanece
predominantemente centrada en el paciente, especialmente en contextos de recursos
limitados, como el Sistema Unico de Salud (SUS). Consecuentemente, la evaluacién y el
seguimiento de las necesidades de los cuidadores no siempre se incorporan de forma
estructurada a los planes de asistencia a la salud.

Frente a este escenario, investigar la relacion entre sobrecarga y CV de los
cuidadores informales puede contribuir al desarrollo de estrategias asistenciales
orientadasalaidentificaciontempranade vulnerabilidades, prevencién de enfermedades
y fortalecimiento del apoyo ofrecido por el enfermero y el equipo multiprofesional a
esta poblacién.

Asi, el objetivo de este estudio fue investigar la correlacidon entre sobrecarga y
calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes en cuidados paliativos.
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METODO

Se trata de un estudio analitico, transversal, de naturaleza cuantitativa, redactado
segun las recomendaciones del Strengthening the Reporting of Observational Studies
in Epidemiology (STROBE), desarrollado con cuidadores informales de pacientes
internados bajo el cuidado del equipo de CP, en un hospital de ensefianza de gran

tamafo, en el interior del estado de Sao Paulo, Brasil, en el periodo de octubre de
2023 a marzo de 2024.

La poblacién del estudio estuvo constituida por cuidadores informales, que
estaban acompafiando al paciente en CP internado, durante el periodo de recoleccién
de datos, configurando una muestra no probabilistica, por conveniencia. Cabe resaltar
que las camas de CP estan distribuidas en todas las especialidades del hospital, con
un promedio de 20 dias de internacion y 150 internaciones por mes. Los datos fueron
recolectados los sabados, en el periodo de la tarde, mediante la lista diaria de los
pacientes internados bajo el cuidado del equipo de CP. Se identificaron 96 pacientes
en CP, 20 de estos estaban sin cuidador, cuatro no aceptaron participar del estudio
y dos cuidadores eran trabajadores remunerados. De este modo, participaron en
la investigacion 70 cuidadores informales, quienes tras la aceptacion y la firma del
Formulario de Consentimiento Libre e Informado, respondieron a los cuestionarios
proporcionados por el investigador.

Se incluyeron en el estudio a los cuidadores con edad de 18 afios o mas, que
ejercian la actividad de cuidador informal del paciente desde seis meses o mas,
que comprendieron la informacién y que tras la invitacion manifestaron el deseo de
participar en la investigacion. Se excluyeron a aquellos cuidadores que no presentaban
condiciones clinicas para comprender los cuestionamientos.

Se utilizaron tres instrumentos para la recoleccion de datos, a saber: 1) Datos
sociodemograficos, que consisten en: sexo, edad, tiempo que cuidaba del paciente,
si era familiar del paciente, edad de los hijos, ingreso mensual, religién, escolaridad,
situacién conyugal, jornada laboral (horas/dia) y si tenia otro trabajo; 2) el instrumento
de CV, World Health Organization Quality of Life-Bref (WHOQOL-bref)? y; 3) el
Cuestionario de Evaluaciéon de la Sobrecarga del Cuidador Informal - QASCI-versidn
corta's.

El WHOQOL-bref es un instrumento compuesto por 26 preguntas divididas en:
evaluacién de la CV - una pregunta; satisfaccion con la salud - una pregunta. Cada item
es evaluado por una escala tipo Likert, que varia de uno a cinco puntos: 1= muy malo,
2= malo, 3=ni bueno ni malo, 4= bueno y 5= muy bueno. Las otras 24 preguntas se
distribuyen en cuatro dominios: Fisico - siete items, Psicoldgico - seis items, Relaciones
sociales - tres items y Medio ambiente - ocho items. Las escalas de respuestas a los
items también son del tipo Likert de cinco puntos: 1= Nada, 2= muy poco, 3= méas o
menos, 4= bastante y 5= extremadamente'?. A continuacién, estos puntajes fueron
convertidos a una escala de 0 a 100. Cuanto mas cerca de 100, mejor la satisfaccién o
CV del individuo'2.

EI QASCl-versién corta fue validado en Brasil en 2022. Estd compuesto por 14 items,
distribuidos en siete dimensiones: Sobrecarga Emocional (SE) - dos items; Implicaciones
de la Vida Personal (IVP) - dos items; Sobrecarga Financiera (SF) - dos items; Reacciones
y Exigencias (RE) - dos items; Percepcién de los Mecanismos de Eficacia y de Control
(PMEC) - dos items; Soporte Familiar (SUPF) - dos items; Satisfaccién con el Rol Familiar
(SPF) - dos items. Las escalas de respuestas a los items también son de cinco puntos:
1= No/nunca, 2= Raramente, 3= A veces, 4= Casi siempre, 5=Siempre’. Para el analisis
de la sobrecarga, inicialmente se invirti6 la puntuacién de los items de las dimensiones
positivas (PMEC, SUPF y SPF). A continuacién, se calculd el puntaje promedio de cada
dimensién (rango posible de 1 a 5) y la sobrecarga global fue la suma de todos los
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promedios, que varié de 14 a 70. Las puntuaciones mas altas corresponden a una
mayor sobrecarga’.

Los datos fueron inicialmente organizados en hojas de calculo de Microsoft Excel y
posteriormente analizados utilizando el lenguaje de programacién R (R Foundation for
Statistical Computing), version 4.4.1. Se realizaron analisis descriptivos e inferenciales,
adoptando un nivel de significancia del 5% (p < 0,05).

El anédlisis exploratorio de los datos comprendié el calculo de medidas descriptivas,
incluyendo la mediay la desviacién estandar para las variables continuas. La distribucion
de estas variables fue evaluada mediante la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk.
Considerando los supuestos analiticos, la correlacion entre las variables continuas
fue examinada utilizando el coeficiente de correlacién de Spearman. Los resultados
fueron presentados mediante los coeficientes de correlacidn, sus respectivos intervalos
de confianza del 95%, valores de p y coeficientes de determinacién, utilizados como
medida del tamafio del efecto de la correlacion™"".

Cabe sefalar que el anélisis del QASCI se basé en el articulo de validacion de este
instrumento, en el cual se describe que en relaciéon a los pardmetros de consistencia
interna en los diferentes modelos, tanto el alfa de Cronbach como la Confiabilidad
Compuesta, relativos a las dimensiones evidenciaron valores adecuados (>0,7), con
excepcion del PMEC (a =0,33)™.

El proyecto fue aprobado por el Comité de Etica en la Plataforma Brasil, bajo el
dictamen n® 6.016.925, fechado el 24/04/2023.

RESULTADOS

Entre los participantes del estudio, se observé que 54 (77,1%) eran del sexo
femenino, con una edad media de 53 afios (DP 13,5), 36 (51,4%) estudiaron més de
ocho afios; 57 (81,4%) vivian con un compafiero; 38 (66,7%) tenian hijos mayores de 21
anos; 58 (82,8%) informaron ser familiares del paciente, como cényuge, hijo o hermano,
mientras que 12 (17,1%) fueron identificados como otros (yerno/nuera, cufiado, nieto,
amigo). El tiempo dedicado al cuidado superaba las 18 horas por dia para 48 (68,6%)
cuidadores. Todos informaron seguir alguna religién, siendo 40 (57,1%) catdlicos; 36
(51,4%) declararon ingresos de R$ 1.000 a R$ 3.000 por mes; 39 (55,7%) tenian hasta 18
meses de actividad como cuidadores, 28 (40,0%) entre 18 meses y 10 anos; 45 (64,3%)
informaron no tener actividad laboral.

Los puntajes de los dominios del WHOQOL-bref variaron considerablemente entre
los aspectos fisico, psicoldgico, social y ambiental, reflejando diferentes percepciones
de calidad de vida, con percepcién moderada de la calidad de vida fisica, percepcién
relativamente positivadelbienestarpsicolégicoydelentornodevida, perocondiferencias
marcadas en la percepcion de la calidad de vida social entre los participantes (Tabla 1).

Tabla 1. Andlisis descriptivo de la calidad de vida de los cuidadores informales segun
los dominios del WHOQOL-bref. Sd0 José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024
. . Percentil
Variables Media DP p-valor Mn Mx
P25 P50 P75

Dominio Fisico 60,75 12,74 0,07 32,14 50,00 62,50 70,54 82,14
Dominio Psicolégico 67,08 17,17 0,02 20,83 58,33 70,83 79,17 100,00

Dominio Social 60,36 24,05 0,00 0,00 50,00 66,67 75,00 100,00

Dominio Ambiental 67,67 15,28 0,18 34,38 59,38 70,09 78,12 96,88
Leyenda: DP- Desviacién Estdndar; Mn - Minimo; P- Percentil; Mx-Méaximo; n=70.
Fuente: Los autores (2024).
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Segun el instrumento QASCI-versién corta, la clasificacion de la sobrecarga de la
mayoria de los participantes del estudio fue moderada (Tabla 2).

Tabla 2. Distribucién y Clasificacién de la Sobrecarga (QASCI) de los participantes del
estudio (n=70). Sdo0 José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024

Clasificacién QASCI n %

Sobrecarga severa (57 a 70 puntos) 0 0
Sobrecarga alta (43 a 56 puntos) 9 12,8
Sobrecarga moderada (29 a 42 puntos) 38 54,3
Sobrecarga baja (14 a 28 puntos) 23 32,8

Fuente: Los autores (2024).

El andlisis de las dimensiones del QASCl-versién corta se presenta en la Tabla 3.
Los puntajes reflejan una Sobrecarga Financiera moderada, pero con una amplitud
significativa, indicando que algunos cuidadores enfrentan una carga financiera mas
elevada. Se observa que los cuidadores, en promedio, perciben Reacciones y Exigencias
de forma relativamente baja, aunque hay variacién individual. La media de apoyo
familiar sugiere que la mayoria de los cuidadores percibe un nivel moderado a alto de
apoyo familiar.

A pesar de los desafios, los cuidadores generalmente reportan una alta Satisfaccién
con su Papel y con el Familiar cuidado. (Tabla 3)

Tabla 3. Analisis descriptivo de la sobrecarga de los cuidadores informales segun las
dimensiones del QASCI-versién corta (h=70). Sdo José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024

. . Percentil
Variables Media DP p-valor Mn Mx
P25 P50 P75
Sobrecarga Financiera 2,39 1,41 0,00 1,00 1,00 2,00 3,50 5,00
Reacciones y Exigencias 1,74 0,98 0,00 1,00 1,00 1,25 2,00 5,00
Soporte Familiar 3,79 1,34 0,00 1,00 3,00 4,00 5,00 5,00

Satisfaccion con el Papel
y con el familiar
Leyenda: DP- Desviacién Estandar; Mn - Minimo; P- Percentil; Mx-Méaximo; n=70.

Fuente: Los autores (2024).

4,64 0,83 0,00 1,50 5,00 5,00 5,00 5,00

La Tabla 4 presenta la correlacién de Spearman que revela asociaciones entre las
variables analizadas (Sobrecarga y CV), indicando tanto la fuerza como la direccion de
estas relaciones, que proporcionan una visién sobre la precisién de los coeficientes.

Se observa una correlacién negativa significativa entre Sobrecarga Emocional y el
Dominio Psicolégico (p<0,05), Dominio Social (p<0,01) y Dominio Ambiental (p<0,05)
y no significativa con el Dominio Fisico. La variable Implicaciones en la Vida Personal
también presenta correlaciéon negativa con todos los dominios de |la Calidad de Vida
(Fisico, Social y Ambiental p<0,01; y el Psicolégico p<0,001), reflejando una compleja
interaccion entre las Implicaciones en la Vida Personal y los diferentes aspectos del
bienestar. La Sobrecarga Financiera presenta correlacion negativa significativa con el
dominio Fisico (p<0,01), ambiental (p<0,001), psicolégico (p<0,01) y correlacién no
significativa con el dominio Social, sugiriendo que una mayor Sobrecarga Financiera
estd asociada a valores reducidos en esos dominios. (Tabla 4)
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La dimensién Reacciones y Exigencias presenta asociacion no significativa -
negativa con los dominios Psicolégico, Social y Ambiental y positiva con el dominio
Fisico; el Soporte Familiar presenta asociacién positiva entre los dominios de Calidad
de Vida, pero significativa solo con los dominios Social (p<0,01) y Ambiental (p<0,001).
La Satisfaccion con el Rol y con el Familiar presenta asociacién no significativa positiva
entre los dominios fisico y ambiental y negativa entre los dominios psicolégico y social.
(Tabla 4)

Tabla 4. Correlacién entre Calidad de vida (WHOQOL-bref) y Sobrecarga de
cuidadores (QASCI) de pacientes en cuidados paliativos (n=70). Sdo José do Rio
Preto, SP, Brasil, 2024

Dominios
Sobrecarga — — - -
Fisico Psicolégico Social Ambiental
Sobrecarga -0,12 -0,23 * -0,40 ** -0,26 *
Emocional r=1[-0,35,0,12] r=1[-0,44,0,01] r=[-0,58,6-0,18] r=[-0,47,-0,03]
Implicaciones en la Vida -0,29 ** -0,43 *** -0,34 ** -0,33 **
Personal r=1[-0,49,-0,06] r=1[-0,60,-0,22] r=[-0,53,6-0,11] r=1[-0,52,-0,10]
, . -0,36 ** -0,36 ** -0,21 -0,47 ***
Sobrecarga Financiera
r=1[-0,55,-0,14] r=[-0,55,-0,14] r=[-0,42,0,03] r=1[-0,63,-0,26]
. , , 0,12 -0,25 -0,20 -0,15
Reacciones y Exigencias
r=1[-0,12,0,35] r=[-046,-0,02] r=[-0,42,004] r=1[-0,37,60,09]
. 0,02 0,14 0,42 *** 0,32 **
Soporte Familiar
r=1[-0,22, 0,25] r=1[-0,1, 0,36] r =1[0,21, 0,60] r =[0,09, 0,52]
Satisfaccion con el Rol y 0,13 -0,02 -0,08 0,19
con el Familiar r=1[-0,11,0,35] r=[-0,25,022] r=[-031,0,16] r=[-0,05,0,41]

Leyenda: *indica p < .05. ** indica p < .01. *** indica p < .001. Valores entre corchetes indican el 95% del intervalo de
confianza para cada correlacién y valor de n=70.
Fuente: Los autores (2024).

DISCUSION

La complejidad de cuidar de forma ininterrumpida, a lo largo de la evoluciéon
progresiva de una enfermedad, causa numerosas inseguridades, incertidumbres y
vulnerabilidadesalfamiliarcuidador, loque acarreasobrecargadurantelaresponsabilidad
de cuidar y consecuente empeoramiento de su Calidad de Vida. Aspecto que debe
ser considerado en la evaluacién del paciente por parte del enfermero y demas
profesionales del equipo de CP.

Otros estudios también sefialan la predominancia de cuidadores del sexo
femenino, hijos(as), conyuges, mayores de 21 afios, religién catdlica, asi como el ingreso
mensual'®2.

A partir de una perspectiva ética femenina, la responsabilidad de cuidar se atribuye
a las mujeres, quienes ejercen el cuidado hacia los demés como una obligacion: cuando
son jovenes, cuidan de los hijos y del marido; cuando son adultas y ancianas, cuidan
de los padres. Esto se atribuye a la naturaleza receptiva de la mujer, pero muchas
veces ellas acumulan multiples roles y, en ciertos casos, también necesitan desempenar
actividades profesionales fuera del hogar'. Tener un(a) comparfiero(a) y hijos mayores
de 21 afios es un hecho que puede favorecer y fortalecer la capacidad de cuidar, ya
que estos pueden compartir las responsabilidades del cuidado y reducir la sobrecarga
en el proceso de cuidar?'.
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Aunque los cuidadores enfrentan demandas significativas, especialmente en el
dmbito financiero y lidian con exigencias continuas del cuidado, ellos reportan percibir
un adecuado apoyo familiary demuestran, en gran medida, satisfaccién con el papel que
desempenan. La heterogeneidad de las respuestas evidencia diferencias individuales en
la forma en que el apoyo y la sobrecarga son percibidos y experimentados, sefialando
la necesidad de intervenciones del equipo multiprofesional dirigidas al cuidador, con
potencial para minimizar los impactos negativos de este proceso de enfermedad. Asi,
se vuelve fundamental considerar variables sociodemograficas, como edad, etnia y nivel
educativo, asi como el tipo de vinculo con la persona cuidada (conyuge/pareja o hijos
adultos), dado que tales factores pueden influir tanto en el grado de involucramiento
como en las estrategias adoptadas para conciliar las demandas del cuidado con las
demas actividades cotidianas del cuidador??.

Otro estudio destaca que la condicién financiera desfavorable, como la observada
en esta investigacion, puede influir en la promocion de la calidad del cuidado y
generar mas angustia y ansiedad en el cuidador familiar, considerando los gastos
en medicamentos, alimentacién, higiene, asi como otros productos necesarios para
el cuidado del paciente®. El estudio sefiala que los hijos adultos cuidadores pueden
ofrecer menos horas de cuidado, pero experimentan niveles mas altos de sobrecarga
social/emocional y principalmente financiera que los cényuges cuidadores’.

Muchas veces, para cuidar de un familiar, es necesario dejar el empleo, resultando
en pérdida de ingresos, lo que, a su vez, aumenta el riesgo de dificultades financieras
para los cuidadores/familiares, principalmente los méas jévenes, lo que influye en la
calidad de vida fisica, psicolégica y ambiental del cuidador?.

Pertenecer a una comunidad religiosa no solo ofrece un apoyo espiritual a
los cuidadores, sino también un soporte emocional a las practicas diarias, puede
proporcionar una red de personas dispuestas a ayudar a través de oraciones, visitas o
incluso asistencia directa en las actividades con el paciente. La fe y la practica religiosa

representan fuerza y resiliencia, ayudando a los cuidadores a enfrentar los desafios del
dia a dia?.

La mayoria de los cuidadores informales dedica largas horas al cuidado, siendo
que una parte significativa concilia esta funcién con otras actividades laborales. Esta
superposicion de responsabilidades puede repercutir negativamente en la calidad
de vida y en la salud de estos individuos. Ademas, la diversidad de las relaciones
familiares y ocupaciones refuerza la complejidad inherente al papel del cuidador
informal, especialmente entre aquellos que acumulan multiples funciones. Se destaca
la predominancia femenina en este contexto, reflejando construcciones socioculturales
que atribuyen a las mujeres la responsabilidad del cuidado familiar, frecuentemente en
detrimento del autocuidado y de sus propias necesidades'.

La ausencia de una planificacién adecuada de las actividades de cuidado presenta
implicaciones directas para la salud del cuidador. Evidencias provenientes de un estudio
realizado en Estados Unidos indican que la conciliaciéon entre el trabajo formal y las
demandas de cuidado en el entorno familiar constituye un desafio significativo tanto
para hombres como para mujeres. Esto contribuye al aumento de la sobrecarga y de
los niveles de estrés, y se observé que los cuidadores que estén en jornadas laborales a
tiempo completo presentan una peor calidad de vida en comparacién con aquellos que
ejercen el cuidado a tiempo parcial. En este sentido, la implementacién de politicas
publicas dirigidas a los cuidadores a tiempo completo resulta especialmente relevante
para la promocién del bienestar de estos individuos. Tales hallazgos refuerzan la
perspectiva de que las normas asociadas al trabajo ejercen presién adicional sobre los
cuidadores que acumulan responsabilidades laborales y familiares en el proceso de
cuidar a un ser querido®.
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Los resultados de un estudio realizado en China demostraron que los cuidadores
de pacientes en CP presentan niveles moderados de sobrecarga, manifestados
en diferentes dimensiones, incluyendo aspectos fisicos, emocionales, sociales vy
econémicos. La sobrecarga emocional fue la dimension mas expresiva, sugiriendo que
el sufrimiento psicolégico constituye uno de los principales desafios enfrentados por
los cuidadores. Con base en estos resultados, los autores defienden la adopcion de
enfoques de CP centrados en la familia y la promocién de acciones educativas que
amplien la comprension de la poblacién sobre los principios y objetivos de los CP%.

Otro estudio, realizado en Australia, identificé que los cuidadores a medio tiempo
tuvieron mejores puntuaciones en satisfaccion con el equilibrio entre la vida personal y
profesional que los trabajadores a tiempo completo?.

El estudio realizado en Maranhao, con cuidadores familiares de pacientes en
quimioterapia, con caracteristicas similares a las de esta investigacion, identificd
que algunas condiciones del cuidador, como el sexo, uso de medicamentos, grado
de parentesco, alejamiento laboral, problemas de salud y el tiempo de comorbilidad
tuvieron asociacion directa con el nivel de sobrecarga y que la ayuda recibida y la
division de responsabilidades entre los familiares fueron esenciales para disminuir el
grado de sobrecarga®’.

Se encontré una correlacién significativa entre la sobrecarga y la CV en una
investigacién realizada en Santa Catarina con cuidadores de pacientes post-accidente
cerebrovascular que presenté menor indice entre satisfaccién con el dominio fisico y
ambiental®.

El cuidador de pacientes en CP posee, en la practica, buena capacidad de cuidar,
pero con fragilidades referentes a las dimensiones emocionales y de relaciones, asi
como el autocuidado, principalmente la angustia, la ansiedad y el miedo a la muerte
del familiar, que pueden ser enfrentados con la atencién y el apoyo de un equipo de
salud calificado en la filosofia de los CP?2,

Los cuidadores que reciben apoyo social presentan mejor CV y tienden a
utilizar estrategias de afrontamiento mas eficaces, cuando se comparan con aquellos
que cuentan con menos apoyo social, es decir, existe correlacién entre las diversas
dimensiones del apoyo social, evidenciando que la interaccién social positiva y el apoyo
emocional tienen un impacto significativo en la sobrecarga de los cuidadores. Otro
factor a considerar como un predictor de impasse para los cuidadores es la presencia
de comorbilidades, que pueden ya existir antes del inicio del papel de cuidador o
desarrollarse despues de iniciar las actividades de cuidar, condicién que frecuentemente
estd asociada a problemas de salud emocional y CV del cuidador'".

Estos hallazgos pueden dirigir las actividades de los enfermeros, con programas
de educacién en salud y apoyo a cuidadores informales, como grupos de apoyo, como
estrategia para reducir el impacto fisico, social y emocional de estos cuidadores, que
muchas veces no son orientados para el afrontamiento de los CP.

La limitacion de esta investigacion para la generalizacién de los datos es el hecho
de ser un estudio transversal realizado en solo una institucidon, en un momento de la
internacién y con un nimero reducido de participantes, ademas de ser una muestra
constituida por conveniencia y dependiente de la presencia de cuidadores disponibles
durante el periodo de recoleccion de datos. Este tipo de seleccion puede hacer que
determinados perfiles de cuidadores estén sub-representados o sobre-representados
en la muestra, o llevar a los participantes a subestimar o sobreestimar aspectos
relacionados con la sobrecarga o la CV.

Asi, se verifica la necesidad de nuevos estudios, con el objetivo de conocer mejor
las necesidades de los cuidadores en el area de CP para que las acciones de apoyo
e intervenciones de enfermeria puedan ser estudiadas y proporcionadas, con miras a
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disminuir los impactos fisicos, mentales, sociales y espirituales, tanto en el cuidador
como en el paciente.

CONCLUSION

Los datos indican que, mientras los dominios psicolégico y ambiental son percibidos
de forma mas positiva y consistente, el dominio social exhibe una mayor disparidad en
las evaluaciones, posiblemente reflejando influencias contextuales e interpersonales
variadas. Al mismo tiempo que los cuidadores experimentan una sobrecarga financiera
y algunas exigencias, perciben un buen apoyo familiar y estdn ampliamente satisfechos
con su papel. La variabilidad en las respuestas refleja diferencias individuales en las
percepciones de apoyo y sobrecarga, indicando areas en las que las intervenciones
pueden ser beneficiosas para aliviar la carga sobre los cuidadores.

Se observé que la correlacion fue negativa y significativa entre la Sobrecarga
Emocional y los Dominios Psicolégico, Social y Ambiental de CV; entre las Implicaciones
de la vida personal y todos los dominios de la CV; entre la Sobrecarga financiera y el
dominio Fisico, Psicolégico y Ambiental y entre el Apoyo familiar y el dominio Social y
Ambiental. Las correlaciones no fueron significativas entre la Satisfacciéon con el papel
y con la familia y entre Reacciones y exigencias y los dominios de la CV.

Se cree que este estudio puede contribuir al desarrollo de futuras investigaciones
con un mayor nimero de participantes, realizadas en diferentes contextos asistenciales
y disenos longitudinales, que permitan profundizar la comprensién de las relaciones
entre sobrecarga, CV y apoyo social entre cuidadores informales. Ademas, podra
contribuir al fortalecimiento de politicas publicas dirigidas a la proteccién y seguimiento
de cuidadores de pacientes en CP, considerando el impacto de la sobrecarga sobre la
salud y el bienestar de estos individuos.
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Work burden and quality of life of informal caregivers of palliative care patients*
ABSTRACT

Objective: To investigate the correlation between burden and quality of life of informal caregivers of palliative care
patients. Method: Quantitative, analytical study with 70 caregivers of patients admitted to a hospital in northwestern
Sdo Paulo State who completed a sociodemographic questionnaire, the World Health Organization Quality of Life -
Bref, and the Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire, from October 2023 to March 2024. Data were
analyzed using descriptive statistics, the Shapiro-Wilk normality test, and Spearman’s correlation. Results: 28 (40%) were
children, 54 (77.1%) were women, who devoted more than 18 hours a day to care, with moderate burden for 38 (54%)
of participants. Overall quality of life perception was good, despite weaknesses in specific domains such as the social
domain. A significant negative correlation (p<0.05) was found between burden and quality of life across the different
dimensions analyzed. Conclusion: These findings suggest the need to strengthen public policies aimed at preventing
illness in informal caregivers in palliative care.
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