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Resumen

El cuidado de pacientes con cáncer de mama representa un desafío para quienes hacen de

cuidadores principales, estos, al asumir dicho rol, enfrentan demandas emocionales, físicas y

psicológicas. El objetivo principal de esta investigación fue describir el autocuidado en los

cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama. El estudio se realizó con la

participación de cuidadores de pacientes oncológicos atendidos en una institución privada; estos

cuidadores, mayores de 19 años, desempeñan este rol en el contexto familiar. Los instrumentos

utilizados fueron una ficha sociodemográfica, un cuestionario sobre conocimientos, actitudes y

prácticas de actividades de autocuidado, y la Escala de Apreciación de Agencia de Autocuidado

(ASA). La recolección de datos se realizó mediante encuestas y entrevistas estructuradas,

analizadas utilizando programas como SPSS y Microsoft Excel. Entre los resultados más

relevantes, se encontró que el 70.5% de los cuidadores eran mujeres, entre edades de 51 a 60

años (29.55%). Los niveles de conocimiento respecto al autocuidado (70%) y sus capacidades

de autocuidado en los participantes fueron adecuados (68%), con variaciones en estrategias

utilizadas. El 86% de los cuidadores refiere haber buscado ayuda cuando era necesario; y las

estrategias más comunes para manejar el estrés incluyen la actividad física (16%) y realizar

pasatiempos (13%). Entre las conclusiones se destaca que los cuidadores poseen capacidades

muy buenas (68%) de autocuidado y que estos, mantienen un nivel de autocuidado adecuado, sin

embargo, se recomienda fortalecer estas áreas a través de psicoeducación y apoyo físico y

psicológico para evitar el agotamiento de los cuidadores principales.

Palabras clave: Autocuidado, cáncer de mama, capacidades de autocuidado, cuidadores

principales, estrategias de autocuidado
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Abstract

Caring for patients with breast cancer poses a challenge for primary caregivers, who, upon

assuming this role, face emotional, physical, and psychological demands. The main objective of

this research was to describe self-care in primary caregivers of patients with breast cancer. The

study was conducted with the participation of caregivers of oncological patients treated at a

private institution; these caregivers, over 19 years old, perform this role in a family context. The

instruments used were a sociodemographic data sheet, a questionnaire on knowledge, attitudes,

and practices of self-care activities, and the Self-Care Agency Appraisal Scale (SCAA). Data

collection was carried out through surveys and structured interviews, analyzed using programs

such as SPSS and Microsoft Excel. Among the most relevant results, it was found that 70.5% of

caregivers were women, between the ages of 51 and 60 years (29.55%). The levels of knowledge

regarding self-care (70%) and their self-care abilities in the participants were adequate (68%),

with variations in strategies used. 86% of caregivers reported seeking help when needed; and the

most common strategies for managing stress include physical activity (16%) and hobbies (13%).

Among the conclusions, it is highlighted that caregivers possess very good self-care abilities

(68%) and that they maintain an adequate level of self-care, however, it is recommended to

strengthen these areas through psychoeducation and physical and psychological support to avoid

caregiver burnout.

Keywords: Self-care, breast cancer, self-care abilities, primary caregivers, self-care

strategies
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Introducción

El cuidar de un ser querido con cáncer puedes ser un periodo emocional y físico

desafiante. Los cuidadores principales, a menudo familiares o cónyuges, asumen la inmensa

responsabilidad de brindar atención médica, apoyo emocional y asistencia en las actividades

diarias, muchas veces dejando a un lado su propio bienestar. Se entiende al autocuidado como un

conjunto de estrategias y prácticas que promueven el bienestar físico, mental y emocional del

cuidador (Family Caregiver Alliance, s.f.).

El cáncer de mama es una de las enfermedades más comunes entre las mujeres a nivel

mundial y su tratamiento suele implicar largos periodos de hospitalización, terapias agresivas y

seguimiento médico constante. En este contexto, los cuidadores principales juegan un papel

fundamental en el proceso de atención y apoyo a las pacientes.

El desgaste emocional, la carga física y el estrés asociado a esta labor pueden tener un

impacto significativo en la salud y bienestar de los cuidadores, afectando su calidad de vida y su

capacidad para desempeñar su rol de manera efectiva, no solo al momento de cuidar del paciente

sino que también en el ámbito social (FCA, s.f.).

Es por ello que es crucial que los cuidadores principales adopten estrategias de

autocuidado que les permitan afrontar las demandas de la situación de manera saludable. Estas

estrategias pueden incluir la búsqueda de apoyo emocional, la promoción de hábitos saludables y

la búsqueda de momentos de descanso. El autocuidado en los cuidadores principales no solo

beneficia a los propios cuidadores, sino también a las pacientes, ya que un cuidador sano y

equilibrado será capaz de brindar un mejor cuidado y apoyo a la persona enferma.

El presente estudio es una investigación básica y transversal que se basa en un diseño

observacional, busca describir y determinar las estrategias de autocuidado presentadas por los

cuidadores principales; es una investigación cuantitativa con un alcance descriptivo exploratorio

ya que se pretende medir las variables de forma precisa y objetiva mediante instrumentos como

la Escala de Apreciación de Agencia de Autocuidado (ASA) (Manrique y Velandia, 2009), una

ficha sociodemográfica y el cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades

de autocuidado (Quiroz et al., 2019), recolectando datos de 44 cuidadores en un tiempo

relativamente corto (Hernández et al., 2014).
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Definición y Contextualización del Problema

La labor de los cuidadores principales de pacientes con cáncer es esencial, pero también

puede ser agotadora y desgastante. El cuidar a un enfermo, se ha convertido en una práctica que

genera en los familiares diversos malestares o sensaciones, que en la mayoría de las ocasiones se

traducen a problemas en las distintas dimensiones como la física, social y psicológica. Este labor

de cuidado, aunque necesario y valioso, requiere de un apoyo integral y especializado, ya que,

puede desencadenar una serie de problemas en quienes lo asumen. Es fundamental reconocer que

el cuidado de un enfermo crónico es una tarea compleja que exige no solo conocimientos y

habilidades, sino también un sistema de apoyo sólido para los cuidadores.

Los cuidadores primarios de pacientes con cáncer de mama están expuestos a distintos

estresores, sufren de sobrecarga, cansancio mental, agotamiento físico, ansiedad, todas estas

sintomatologías conllevan a un deterioro de la calidad de vida, así mismo implicando un desgaste

físico, emocional y psicológico, que se refleja en su vida familiar, laboral y social, como por

ejemplo el agotamiento, la falta de apoyo de otros miembros de la familia que en muchas

ocasiones actúan como jueces o se vuelven ausentes según mencionan los mismos cuidadores, la

reducción del número de vínculos, disminución de las oportunidades, la motivación y la energía

para establecer y mantener relaciones sociales.

Teniendo en cuenta lo anterior en este estudio de investigación se intenta resolver el

siguiente interrogante. ¿Cuáles son las estrategias de afrontamiento de los cuidadores primarios

de pacientes con cáncer de mama?. Y con la finalidad de contribuir a un conocimiento más

amplio del fenómeno y mediante esta revisión sistemática de la literatura, se busca dar respuesta

a las siguiente cuestión de investigación: ¿Cuáles son las estrategias utilizadas por los cuidadores

principales de pacientes con cáncer de mama para promover su autocuidado y bienestar?

Justificación

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS, 2024), el cáncer de mama es uno de

los más frecuentes en mujeres a nivel mundial. En el 2020, se estimaba que 2.3 millones de

mujeres fueron diagnosticadas con esta enfermedad y 670 000 fallecieron a causa de ella. El

tratamiento del cáncer de mama puede ser complejo y prolongado, lo que genera una gran

demanda de cuidados para los pacientes. En el Ecuador, el cáncer de mama es una de los
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principales causas de muertes en las mujeres según datos del Instituto Nacional de Estadística y

Censos (INEC, 2017), ocupando así, el puesto número 12 de causas generales de fallecimiento.

De acuerdo al Instituto Nacional del Cáncer (NCI, 2024) el autocuidado se define como

el conjunto de acciones que las personas realizan para mantener su salud física, mental y

emocional. En el caso de los cuidadores, el autocuidado es especialmente importante, ya que les

permite afrontar las demandas del cuidado y mantener su propio bienestar.

El NCI (2024) menciona que en la mayoría de los casos, los cuidados de pacientes con

cáncer de mama son proporcionados por sus familiares, principalmente por sus cónyuges, hijos o

padres. Estos cuidadores principales desempeñan un papel crucial en la atención de los pacientes,

brindándoles apoyo físico, emocional y social. Sin embargo, el cuidado de un paciente con

cáncer de mama puede ser una tarea exigente y estresante, lo que puede tener un impacto

negativo en el bienestar de los cuidadores.

Los cuidadores principales son un grupo vulnerable que a menudo descuida su propio

autocuidado debido a las demandas del paciente. Esto puede tener un impacto negativo en su

salud física, mental y emocional en tanto, investigar el autocuidado en cuidadores principales de

pacientes con cáncer de mama puede ayudar a identificar las estrategias de autocuidado que

funcionan y las que no, información que podrá ser útil en un futuro para desarrollar programas de

intervención que promuevan el autocuidado en esta población y permitan contribuir a mejorar la

comprensión del autocuidado y a fomentar el bienestar de los cuidadores (Maziyya et al., 2018).

Los cuidadores primarios son una fuente valiosa de información sobre las experiencias

del cuidado del cáncer de mama. Esta información puede ser utilizada para comprender de mejor

manera las contingencias que resultan de la enfermedad y el impacto que tiene en los familiares

que no solo brindan apoyo sino que también acompañan, generando así, conocimiento que, como

base para futuras investigaciones, se sume a dar respuesta a la presente problemática y represente

un esfuerzo positivo para mejorar la calidad de vida de cuidadores y pacientes.

Investigar el autocuidado en cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama es

relevante ya que, permitirá identificar los factores que influyen en el autocuidado de los

cuidadores, lo cual servirá como base a futuro para diseñar estrategias de intervención más

efectivas como fue mencionado anteriormente, además, contribuirá a sensibilizar sobre la

importancia del autocuidado en los cuidadores.
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Visibilizar la figura del cuidador principal es otra de las razones para realizar la

investigación, los cuidadores primarios de pacientes con cáncer de mama son una figura

fundamental en el proceso de atención que necesita el paciente y su respectiva recuperación. Sin

embargo, su rol suele ser invisible para la sociedad, lo que conlleva una serie de consecuencias

negativas tanto para ellos como para los pacientes a los que cuidan.

Un cuidador que no se cuida a sí mismo no podrá brindar una atención adecuada al

paciente. Por lo tanto, hablar sobre el autocuidado de los cuidadores es importante para

garantizar la calidad de la atención que reciben los pacientes con cáncer de mama. El

autocuidado no solo beneficia a los cuidadores en términos de salud física y emocional, sino que

también les permite disfrutar de una mejor calidad de vida, logrando mostrar un impacto positivo

en la relación con el paciente y en el entorno familiar en general (Zhang et al., 2024).
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Objetivos

Objetivo General:

Describir el autocuidado en los cuidadores principales de pacientes con

cáncer de mama.

Objetivos Específicos:

 Caracterizar sociodemográficamente a los cuidadores principales de pacientes con

cáncer de mama.

 Determinar el nivel de autocuidado en los cuidadores principales de pacientes con

cáncer de mama.

 Identificar las estrategias de autocuidado utilizadas por los cuidadores principales

de pacientes con cáncer de mama.
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Capítulo I. Marco Teórico

Antecedentes

El autocuidado se refiere a la capacidad de las personas para identificar, empoderar y

satisfacer sus propias necesidades de cuidado en aspectos físicos, sociales y emocionales, incluye

una serie de prácticas y hábitos saludables que contribuyen al bienestar general y a la prevención

de enfermedades (Álvarez, 2006). Adoptar hábitos de autocuidado puede ayudar a mejorar la

calidad de vida del cuidador, afrontar los desafíos emocionales y físicos asociados con la

enfermedad, y fortalecer la capacidad de afrontamiento ante el diagnóstico y el tratamiento

(Forgiony et al., 2019).

Los cuidadores son aquellas personas que asumen la responsabilidad principal de cuidar a

un paciente; en el contexto del cáncer, suelen ser familiares cercanos, como cónyuges, hijos,

padres u otros familiares directos, que brindan apoyo emocional, físico y práctico al paciente

durante su tratamiento y recuperación, desempeñan un papel crucial en el bienestar del paciente,

proporcionando cuidados, acompañamiento y soporte en diversas áreas de la vida diaria

(Forgiony et al., 2019).

Sklenarova et al. (2015) destacan en su investigación que los cuidadores a menudo

experimentan altos niveles de angustia y ansiedad. Los autores encontraron que los predictores

de las necesidades insatisfechas de los cuidadores eran limitados, en otras palabras, no había

muchos indicadores claros o significativos que pudieran anticipar o explicar qué necesidades de

los cuidadores no estaban siendo atendidas adecuadamente lo que enfatiza la importancia de

evaluar y abordar sistemáticamente las necesidades de los cuidadores para brindar un apoyo

personalizado. Los cuidadores de pacientes con cáncer informaron necesidades insatisfechas de

apoyo para abordar los temores sobre el deterioro físico o mental del paciente, gestionar las

preocupaciones sobre la recurrencia del cáncer, resolver los sentimientos sobre la muerte y el

morir, acceder a información sobre terapias alternativas y sentirse seguros de que todos los

médicos coordinan la atención del paciente (Sklenarova et al., 2015).

Cincidda et al. (2022) en su estudio analizan el papel vital de las personas encargadas de

cuidar a pacientes recién diagnosticados con cáncer de mama y cáncer de próstata y encuentran

una relación en la adherencia de los pacientes al tratamiento y una mejor calidad de vida tanto en

ellos como en los cuidadores; los elementos por parte de los cuidadores que hacen que los
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pacientes mejoren la adherencia a los tratamientos son: el brindar apoyo emocional, información

clara, recordatorios y seguimiento, coordinación de cuidados, apoyo práctico, comunicación

efectiva y manejo del estrés, ayudando, de esta forma, en los procesos de toma de decisiones

(Cincidda et al., 2022).

Los familiares cuidadores de personas con cáncer enfrentan diversos desafíos que

impactan significativamente en su vida y bienestar. Algunos de los principales retos incluyen la

sobrecarga emocional y física ya que, el cuidado de un ser querido con cáncer puede generar:

altos niveles de estrés, ansiedad y agotamiento físico debido a la preocupación constante por el

paciente y las demandas del cuidado; así también, cambios en las necesidades psicobiológicas

puesto que, los cuidadores pueden experimentar alteraciones en sus propias necesidades básicas,

como el sueño, lo que puede llevar a noches sin dormir; sentimientos de impotencia,

desorientación y falta de preparación; reorganización de la dinámica familiar, el cáncer en un

miembro de la familia puede provocar cambios significativos en la estructura y funcionamiento

familiar (Lopes do Carmo et al., 2021).

Por otro lado, algunos cuidadores informan experimentar poca o ninguna tensión y, en

cambio, encuentran beneficios personales en el acto de cuidar. Esto sugiere que es necesario

ofrecer una descripción más equilibrada sobre el impacto del cuidado en la salud, considerando

tanto las posibles cargas como los beneficios que puede conllevar, además, proporcionar cuidado

a un miembro de la familia o amigo puede ofrecer experiencias positivas de conexión y

relaciones humanas, lo cual es un deseo común para la mayoría de las personas. Autores como

Roth et al. (2015) indagan sobre la importancia de gestionar el estrés y buscar apoyo para que los

cuidadores mantengan su bienestar; los autores, además, refieren que si bien el cuidado de

pacientes con cáncer puede tener efectos tanto positivos como negativos en la salud mental y

física, la relación entre cuidar a otros y la afectación en la salud de los cuidadores es compleja y

requiere más investigación (Roth et al., 2015). Por otro lado, se habla de que los cuidadores de

pacientes con dolor oncológico pueden experimentar una mayor carga emocional debido al

deterioro físico del paciente, lo que lleva a mayores niveles de sufrimiento, lo cual, sugiere que

la naturaleza del dolor, ya sea oncológico o no oncológico, puede afectar la experiencia de

sufrimiento del cuidador (Krikorian et al., 2010).
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Comas-d'Argemir (2016) en su investigación sugiere que el interés por la participación de

los hombres en labores de cuidado está creciendo, pero aún representa un área abierta y poco

estructurada en la investigación. Sin embargo, existe una necesidad apremiante de explorar más a

fondo las motivaciones que llevan a los hombres a asumir roles de cuidado, así como

comprender las diversas perspectivas sobre qué significa el cuidado y cómo se organiza.

Ahora, desde la presente investigación podemos reconocer a través de los estudios

revisados que los cuidadores pueden obtener beneficios de cuidar a pacientes pero así también

esto puede incidir en que sí los familiares o cuidadores no se encuentran bien, entonces cómo

pueden tratar de brindar un apoyo óptimo en ayudar a las personas que cuidan, ya que, los

pacientes oncológicos dependen mucho de estos cuidadores, pues son ellos quienes les brindan

energías como algunos de ellos dicen.

Estado del Arte

Montalvo et al. (2022) en su estudio denominado Apoyo social y carga del cuidador del

paciente con cáncer: revisión sistemática abordan la importancia del apoyo social percibido y la

carga del cuidador en el contexto de los pacientes con cáncer. En la investigación se destaca que

la presencia de una enfermedad crónica, como el cáncer, no solo afecta a la persona enferma,

sino también a su cuidador, generando sentimientos de falta de control e impacto emocional y

físico que pueden resultar en una sobrecarga o descuido del cuidado personal.

Los resultados obtenidos en el estudio de Montalvo et al. (2022) revelaron que el

malestar percibido por los cuidadores refleja un nivel moderado de apoyo social y una mayor

carga emocional. Se destacó la importancia de los grupos de apoyo para los cuidadores y los

sujetos cuidados, ya que les permiten compartir experiencias, sentirse aceptados, fortalecer su

salud física y mental, y reducir la angustia y el agotamiento emocional. La revisión sistemática

de Montalvo et al. (2022), proporciona una visión integral sobre la relación entre el apoyo social

y la carga del cuidador en el contexto del cáncer, ofreciendo una percepción más valiosa para

mejorar la atención y el bienestar de los cuidadores familiares de pacientes con cáncer (Montalvo

et al., 2022).

Moreno et al. (2019), presentan un estudio que explora las vivencias de cuidadores de

mujeres sobrevivientes de cáncer de mama en México, a través de entrevistas con cuidadores de

pacientes, en las cuales participaron siete cuidadores, tanto hombres como mujeres, residentes en
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Guanajuato, México. Los participantes tenían diferentes estados civiles, ocupaciones y niveles

educativos, y su parentesco con la mujer con cáncer variaba entre hija, esposo y hermana, lo que

también muestra que por lo general el rol del cuidador lo ocupan personas allegadas al paciente.

Los resultados del estudio de Moreno et al. (2019), revelaron que los cuidadores

experimentaron tanto aspectos positivos como negativos al asumir su rol en el cuidado de las

mujeres con cáncer de mama. Algunas de las experiencias positivas reportadas por los

cuidadores en el estudio incluyeron sentir una sensación de recompensa y satisfacción en su

papel de cuidadores informales, fortaleciendo su vínculo con la persona a su cuidado.

Moreno et al. (2019) hacen referencia a que, el cuidar de otra persona ayudó a los

cuidadores a descubrir las propias cualidades y habilidades, así como desarrollar estrategias

efectivas para enfrentar los desafíos asociados con la enfermedad y el cuidado. Estas

experiencias positivas llevaron a una transformación en las identidades de los cuidadores, ya que

se volvieron más conscientes de sus fortalezas y limitaciones en situaciones difíciles, lo que en

última instancia mejoró sus estrategias de afrontamiento y su resiliencia.

Se destacó la importancia de la reciprocidad en el cuidado y la relación de poder que se

establece entre el cuidador y la mujer con cáncer, la cual evoluciona a lo largo del tratamiento.

Se mencionó que la mujer enferma brinda apoyo al cuidador para mantener su equilibrio y

afrontar la situación, lo que se relaciona con la idealización de la reciprocidad de motivos en la

interacción social. El estudio de Moreno et al. (2019), resalta la complejidad de las experiencias

de los cuidadores familiares de mujeres con cáncer de mama, mostrando la importancia de la

reciprocidad en el cuidado, la evolución de las relaciones de poder y la necesidad de apoyo

emocional y recursos durante todo el proceso de tratamiento, no solo hacia el paciente sino que

también al cuidador (Moreno et al., 2019).

Gómez et al. (2022) mencionan en su estudio que el autocuidado es la participación

consciente en conductas que mantienen y promueven el bienestar físico, emocional y psicológico;

implica actividades como atención plena, búsqueda de apoyo social y actividad física para

mejorar la vida, la salud y el bienestar. El autocuidado involucra diferentes dimensiones de la

vida personal y profesional.

Implica una participación decidida en estrategias que promuevan el funcionamiento

saludable y mejoren el bienestar, su investigación demostró una relación positiva entre el
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autocuidado y resultados positivos, como menos angustia psicológica y mayor satisfacción con la

vida. Además, se ha demostrado que practicar actividades, como atención plena y ejercicio físico

son actividades importantes de cuidado personal, ya que conducen a un afecto y una cognición

positivos, que son aspectos clave del bienestar, lo que puede conducir a un mayor rendimiento

laboral y una reducción del malestar psicológico (Gómez et al., 2022).

Chávez (2020) realizó un estudio que tuvo como objetivo determinar la calidad de vida

de cuidadores informales de pacientes oncológicos de la Fundación Jóvenes Contra el Cáncer.

Los resultados mostraron que la mayoría de los cuidadores que tenían a una persona con cáncer a

su cuidado, mantenían un nivel de carga baja respecto a su bienestar personal. El estudio destaca

la importancia de los cuidadores informales a la hora de brindar atención y apoyo integrales

(Chávez, 2020).

El estudio de Zambrano y Vega (2022) se centra en comprender el incremento en la

afectación psicológica y social experimentada por las familias de pacientes con cáncer,

independientemente del tipo de cáncer y la duración del período de cuidados. Este fenómeno

afecta significativamente la calidad de vida de los cuidadores, especialmente aquellos mayores

de 60 años, quienes suelen experimentar una percepción menor de calidad de vida. Este grupo

etario está particularmente vulnerable al desarrollo del síndrome del cuidador, caracterizado por

la presencia de síntomas físicos y psicológicos.

Yeom et al. (2022) mencionan en su estudio que la cultura ejerce una profunda influencia

tanto en las prácticas de autocuidado como en los factores determinantes como la confianza, los

hábitos, la motivación y el apoyo del entorno, incluyendo la dinámica entre el paciente y el

cuidador. Las diferencias interculturales se manifiestan en variaciones de valores, expectativas,

actitudes, lenguaje, entorno y percepciones individuales. La cultura también impacta en la

manera en que las personas vigilan, interpretan, clasifican y explican los síntomas que

experimentan.

Este estudio se enmarca a partir del posicionamiento teórico de sus principales

exponentes, se desarrolla desde un enfoque humanista, holístico, funcional y fisiológico, el cual

contempla al ser humano alineado a una concepción biopsicosocial, y como un ser capaz de

cuidarse así mismo. En referencia a Orem, se habla de un enfoque humanista porque desde su

teoría pone en valor la capacidad y dignidad de las personas para cuidar de sí mismas,
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planteando que el cuidado de la salud no es solo responsabilidad de los profesionales de la salud,

sino también de la persona misma; respecto al mismo autor, se habla de un enfoque holístico

porque integra el aspecto fisiológico, emocional y social de la persona (Figueredo et al., 2019).

Por otro lado, Henderson se posiciona, a su vez, desde un enfoque funcional y fisiológico porque

se basa en la realización de actividades que satisfacen las necesidades vitales del ser humano y al

igual que Orem, pone énfasis en la autonomía del individuo para satisfacer estas necesidades,

pero reconoce que hay momentos en que la persona necesita ayuda externa para cubrir sus

carencias (Cavalcante et al., 2019).

Por otro lado, cabe mencionar a la psicooncología, que se centra en abordar las respuestas

emocionales y psicológicas de los pacientes, sus familias y el personal sanitario, en esta se

analizan los factores psicológicos, conductuales y sociales que impactan a lo largo de la

evolución del cáncer, ayudando a comprender cómo estas dimensiones influyen en el bienestar

de los pacientes y sus cuidadores (Robert et al., 2013). Dichas dimensiones coinciden con el

trabajo de las autoras mencionadas, quienes enfatizan en la capacidad del individuo para el

autocuidado como un proceso influenciado por factores fisiológicos, psicológicos y sociales, así

como en la necesidad de satisfacer las necesidades básicas del paciente, muchas de las cuales

incluyen aspectos emocionales y sociales, aspectos también atendidos por la psicooncología,

asegurando una mejor calidad de vida y adaptación al proceso de la enfermedad, tanto en el

paciente como en el cuidador principal, lo cual posibilita un entorno de mayor bienestar.

Fundamentos Teóricos

Cáncer de Mama

El cáncer es una enfermedad compleja que se caracteriza por el crecimiento y la división

descontroladas de las células. Estas células anormales pueden invadir y destruir tejidos del

cuerpo, y pueden propagarse alrededor creando un malestar significativo en la persona que lo

padece, tanto físico como psicológico. Además, si este no es diagnosticado o tratado a tiempo

puede tener consecuencias negativas en el paciente, llegando incluso a la muerte (American

Cancer Society, 2023).

El cáncer de mama es una enfermedad en la que las células de la mama comienzan a

crecer de forma descontrolada, formando un tumor. Este tumor puede invadir los tejidos



12

cercanos y, en algunos casos, se puede propagar a otras partes del cuerpo a través del sistema

linfático o sanguíneo. El cáncer de mama puede afectar tanto a mujeres como a hombres, aunque

es mucho más común en mujeres y los síntomas más frecuentes son: bultos en el pecho o la axila,

cambios en la forma o tamaño del seno, alteraciones en la piel del seno, como enrojecimiento o

arrugas y secreción del pezón no relacionada con la leche materna (Osorio et al., 2020). Entre los

avances, el médico francés Le Dran, activo entre 1685 y 1770, fue uno de los primeros en

describir cómo el cáncer de mama se extendía a los ganglios linfáticos, señalando su relación con

un peor pronóstico (Lazcano et al., 1996).

Síndrome del Cuidador

El síndrome del cuidador es un estado de agotamiento físico, emocional y mental que

puede experimentar una persona que cuida a largo plazo de un individuo dependiente, como un

anciano, un enfermo crónico o una persona con discapacidad. La ausencia de colaboración de

otros familiares y la falta de pertenencia a grupos de apoyo o asociaciones de cuidadores

aumentan el riesgo de sufrir este síndrome.

Los cuidadores que sufren de este síndrome pueden experimentar una amplia gama de

síntomas que afectan su salud física y mental, entre los que se incluyen: estrés, ansiedad,

depresión, cansancio y agotamiento continuo, falta de energía, dificultad para concentrarse,

irritabilidad y cambios frecuentes de humor, aislamiento social y familiar (Martínez, 2020).

En Ecuador, la tarea de cuidar a un familiar enfermo recae principalmente en personas

cercanas, a menudo sin formación especializada. Esta situación genera una carga considerable,

tanto física como emocional, que puede llevar al desarrollo del síndrome del cuidador. A

diferencia de los cuidadores profesionales, los cuidadores familiares suelen enfrentar mayores

desafíos debido a la falta de recursos y apoyo (Ortíz, 2019).

Cuidadores Principales

Un cuidador, en especial dentro del contexto del cáncer, es un individuo que brinda

apoyo físico y emocional a alguien que está atravesando un tratamiento contra esta enfermedad.

Por lo general, los cuidadores son familiares, parejas o amigos cercanos del paciente y su papel

implica proporcionar cuidados diarios, ayudar con la toma de decisiones médicas, manejar tareas

prácticas, como la limpieza del hogar, y colaborar con el equipo médico en la coordinación de la
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atención del paciente siempre y cuando este no se encuentre hospitalizado, ya que estando

internados se requiere de diferentes cuidados y en mayor cantidad de estos. Los cuidadores

también desempeñan un papel crucial en la comunicación con el paciente y en la resolución de

problemas y miedos que puedan surgir durante el tratamiento (American Cancer Society, 2023).

Por cuidar al otro, los cuidadores se olvidan de que ellos también viven un vida aparte y

tienen necesidades propias, tomarse tiempo para descansar y recargar energías, priorizar la

propia salud y bienestar, incluyendo una alimentación saludable y ejercicio regular aunque

muchas veces por la situación en la que se encuentran no pueden hacerlo, buscar apoyo

emocional a través de grupos de apoyo, terapia u otras redes de apoyo, delegar tareas cuando sea

posible y aceptar ayuda de otros además de reconocer y aceptar las propias emociones,

permitiéndose sentir y expresar los sentimientos de manera saludable son varias de las cosas que

como cuidadores pueden implementar para el cuidado propio y saludable.

Autocuidado

A medida que aumenta la prevalencia de enfermedades crónicas no transmisibles, la

incorporación del autocuidado es cada vez más importante para promover la

autorresponsabilidad en el cuidado de la salud. Cancio et al. (2020) mencionan que el

autocuidado es una estrategia de prevención y promoción de conductas saludables,

contribuyendo al cuidado integral del ser humano. Los estudios psicológicos se han centrado en

el autoconcepto, la autoeficacia y el locus de control, además, se ha puesto atención en los

factores que respaldan la salud y el bienestar, como el optimismo, la motivación, la resiliencia y

el autocontrol.

El proceso de autocuidado implica identificar problemas de salud, malestar emocional,

escuchar el cuerpo, establecer límites entre la vida laboral y personal, buscar redes de apoyo,

ventilar emociones y desarrollar la espiritualidad. Abordar las enfermedades requiere

comprender las estrategias y recursos personales, las creencias personales, las redes de apoyo

social y las necesidades físicas, psicológicas y sociales individuales, para esto, es crucial una

comprensión global del autocuidado, considerando los recursos y acciones de los individuos en

la búsqueda de su bienestar y calidad de vida (Cancio et al., 2020).

Hernández (2016), hace referencia al modelo de Virginia Henderson, quien fue una

reconocida teórica en el ámbito de la salud, la cual consideraba el autocuidado como un
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componente esencial de la salud y el bienestar, además, mencionaba que el autocuidado es la

capacidad del individuo para realizar por sí mismo aquellas actividades que contribuyen a

mantener su salud o a recuperarse de una enfermedad o discapacidad, siempre que tenga la

fuerza, la voluntad y el conocimiento necesario. El modelo de Henderson es un componente

central de la teoría de las necesidades humanas de vida y salud en donde estableció una serie de

necesidades básicas esenciales para conservar la salud y el bienestar. Entre estas se encuentran

procesos como la eliminación de desechos, la hidratación, la respiración, la nutrición, el

descanso, el sueño, el vestirse y desvestirse, la regulación de la temperatura corporal, la higiene

personal, la movilidad, la prevención de riesgos, la comunicación, la participación en actividades

espirituales, el trabajo, el juego, el aprendizaje y la expresión de la sexualidad; en este se

menciona que la persona es un ser integral con componentes biológicos, psicológicos,

socioculturales y espirituales que interactúan y contribuyen a su máximo potencial de desarrollo

(Rahman y Akhtar, 2024).

Dorothea Orem (1914-2007) es una de las principales autoras en hablar sobre el

autocuidado, plantea que este consiste en que las personas sean capaces de realizar acciones

beneficiosas para sí mismas y para otros, guiando sus esfuerzos hacia actividades que promuevan

su bienestar; la autora entiende a los cuidados y la asistencia que otros proveen, es decir la que

viene de los cuidadores, como algo necesario para que el paciente mantenga acciones de

autocuidado, conserve la salud, se recupere de enfermedades y afronte sus consecuencias. Orem

(1991) destaca la importancia de utilizar, entre otros conceptos clave de su modelo, al

autocuidado y al déficit de autocuidado, lo cual, subraya que en el rol de cuidadores, es necesario

conservar un equilibrio y mantener el propio bienestar.

La agencia de autocuidado se define como la capacidad compleja que permite a las

personas, tanto adultas como adolescentes que se encuentran en proceso de maduración, llevar a

cabo las acciones necesarias para discernir los factores que deben ser controlados o tratados para

regular su propio funcionamiento y desarrollo, decidir qué puede y debe hacerse con respecto a

la regulación de su salud y planificar y ejecutar las actividades de cuidado necesarias para

mantener un autocuidado saludable (Navarro y Castro, 2010).

El autocuidado es crucial para mantener la salud de los pacientes, ya que implica

acciones deliberadas que las personas realizan para regular factores que afectan su desarrollo y
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bienestar. Es fundamental guiar a los usuarios en la toma de decisiones para cambiar conductas y

asegurar un autocuidado adecuado que contribuya a mantener la salud y calidad de vida (Orem,

1991, como se citó en Navarro y Castro, 2010).

Dimensiones que se Relacionan al Autocuidado

El autocuidado se relaciona con todas las áreas de la vida de una persona y sus diferentes

dimensiones, ya que impacta en su bienestar físico, mental, emocional y social. Partiendo de esto,

se relaciona el autocuidado con el descanso oportuno. El descanso oportuno permite a el cuerpo

y la mente recuperarse del desgaste diario y prepararse para enfrentar los desafíos del día

siguiente, en especial cuando se cuida de alguien más, cuando el cuidador no descansa lo

suficiente, puede experimentar una serie de problemas de salud como fatiga, irritabilidad y el

aumento de enfermedades, ya sean mentales o físicas (Asana, 2024).

Los hábitos saludables, como una alimentación balanceada, ejercicio regular y un sueño

adecuado, son pilares fundamentales del autocuidado. A su vez, el autocuidado nos motiva a

desarrollar y mantener hábitos positivos, creando un círculo virtuoso que favorece nuestro

bienestar (Maidenberg, 2023).

La psicoeducación también puede ayudar a tener conocimiento sobre el autocuidado;

además, nos brinda las herramientas para poder hacer actividades que mejoren la capacidad de

autocuidado. Al comprender los factores que afectan nuestra salud mental y emocional, podemos

implementar estrategias de autocuidado más efectivas y nuevos hábitos, permitiendo así,

identificar aquellos que son perjudiciales y poder modificarlos (OMS, 2024).

La motivación biológica, impulsada por nuestras necesidades fisiológicas y emocionales,

juega un papel fundamental en el cumplimiento de las acciones necesarias para el autocuidado.

Esta motivación interna, inherente a nuestra naturaleza, nos impulsa a buscar aquello que nos

permite sobrevivir, prosperar y mantener un estado de bienestar, solo que, debido a la situación y

contingencias que atraviesan los cuidadores en la responsabilidad de atender a un paciente

oncológico, esta capacidad puede verse disminuida o afectada (Ryan y Deci, 2018).

Un autocuidado efectivo implica reconocer que es necesario tener apoyo, y buscarlo en

las personas o recursos adecuados es un paso crucial para iniciar un proceso de cambio hacia el

bienestar para mejorar la salud física, mental y emocional, modificando hábitos, desarrollando

https://www.psychologytoday.com/us/contributors/michelle-p-maidenberg-phd-mph-lcsw-r-cgp
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habilidades de afrontamiento, estableciendo límites saludables y buscando ayuda profesional

cuando sea necesario (Bates, 2022).

Callista Roy fue otra de las autoras que sí bien no utiliza el término autocuidado de

manera explícita, realiza una conexión significativa entre este término y su modelo de adaptación,

mencionando que, el autocuidado se enmarca en el concepto de adaptación como un conjunto de

acciones que el individuo realiza para mantener o mejorar su salud y bienestar. Al cuidar de sí

mismo, la persona se adapta mejor a los cambios y desafíos del entorno, promoviendo su

integridad física, psíquica y social (Ursavaş et al., 2014).

Factores que Influyen en la Capacidad de Autocuidado

Por otro lado, ciertos factores como los socioeconómicos pueden influir en la calidad de

vida de los cuidadores de personas con cáncer en cuidados paliativos al determinar su acceso a

recursos y apoyo. Un nivel socioeconómico más bajo puede limitar las opciones de autocuidado

y generar mayor carga emocional y financiera en los cuidadores, lo que podría impactar

negativamente en su bienestar y calidad de vida. Además, la falta de recursos económicos puede

dificultar el acceso a servicios de apoyo y cuidado, lo que podría aumentar el estrés y la

sobrecarga en los cuidadores (Arredondo et al., 2021).

Las condiciones de salud preexistentes o el desarrollo de nuevas afecciones durante el

período de cuidado pueden afectar la capacidad del cuidador para realizar sus tareas y cuidar de

sí mismo, la falta de apoyo social de familiares, amigos o redes de apoyo formales puede

aumentar el aislamiento del cuidador y dificultar el manejo del estrés así como también, las

habilidades del cuidador para afrontar el estrés, la ansiedad y las emociones difíciles pueden

influir en su bienestar general (Ahn et al., 2022).

Fundamentos Legales

La presente investigación se fundamenta en justificar la importancia del estudio y

garantizar la protección de los derechos de los cuidadores principales de pacientes con cáncer de

mama mediante los siguientes instrumentos legales:

Según la Ley Orgánica de Salud en la reforma de 2022: en su Art. Nº 3, ordena que:
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“La salud es el completo estado de bienestar físico, mental y social y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades. Es un derecho humano inalienable, indivisible,

irrenunciable e intransigible, cuya protección y garantía es responsabilidad primordial del

Estado; y, el resultado de un proceso colectivo de interacción donde Estado, sociedad,

familia e individuos convergen para la construcción de ambientes, entornos y estilos de

vida saludables”.

En el Art. Nº 50 de la Constitución de la República del Ecuador en la reforma de 2021,

menciona que:

“El Estado garantizará a toda persona que sufra de enfermedades catastróficas o de alta

complejidad el derecho a la atención especializada y gratuita en todos los niveles, de

manera oportuna y preferente”.

De acuerdo con la Ley Orgánica de la Salud Mental del año 2023, en el Art. Nº 6 refiere

que:

“La salud mental es un derecho humano fundamental y un elemento esencial para el

desarrollo personal, familiar, comunitario y socioeconómico. Se entenderá como el estado

de bienestar mental que permite a las personas un equilibrio emocional interno y un

equilibrio emocional externo del medio ambiente en que se desenvuelve, para hacer

frente a los momentos adversos de la vida, desarrollar todas sus habilidades, poder

aprender y trabajar adecuadamente y contribuir a la mejora de su comunidad. Es parte

fundamental de la salud y el bienestar que sustenta nuestras capacidades individuales y

colectivas para tomar decisiones, establecer relaciones y dar forma al mundo en el que

vivimos”.
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Capítulo II. Metodología

El estudio realizado es de tipo no experimental y observacional ya que, buscó describir el

autocuidado en los cuidadores principales de pacientes con cáncer de mamá, es decir que, no se

modificó ninguna de las variables del estudio, sino que se observaron y analizaron los fenómenos

tal y como ocurren en su entorno natural, sin intervenir en ellos. Al ser una investigación básica

y transversal, los datos fueron recolectados en un determinado tiempo, lo cual permitió conocer y

describir las actividades que los cuidadores realizan para mantener un nivel de autocuidado

óptimo (Hernández et al., 2014).

La investigación fue llevada a cabo desde un enfoque cuantitativo, lo cual implicó la

recolección y análisis de datos numéricos para comprender y explicar fenómenos de manera

objetiva, que luego se integraron y discutieron, lo que permitió abordar la complejidad del

fenómeno bajo estudio desde varias perspectivas, enriqueciendo su comprensión general

(Hernández y Mendoza, 2018).

El presente estudio se realizó bajo un alcance descriptivo, ya que, se midieron las

variables de forma precisa y objetiva, proporcionando información detallada sobre estas, no

buscó explicar o predecir cómo interactúan, sino simplemente describir sus características y

valores lo que permitió, recolectar datos de cierta cantidad de participantes en un tiempo

relativamente corto (Hernández et al., 2014).

La presente investigación maneja el método lógico deductivo, esto debido a que, no se

experimentó sobre las variables propuestas, se partió de premisas generales sobre el autocuidado

y el cáncer de mama para deducir conclusiones específicas sobre el nivel de autocuidado y las

estrategias que los cuidadores principales utilizan para cuidar de sí mismos (Hernández et al.,

2014).

Se emplearon dos técnicas principales para la recolección de datos cuantitativos: la

primera, la escala de Likert, se utilizó en los cuestionario administrados a los participantes,

quienes expresaron su nivel de acuerdo o desacuerdo con una serie de afirmaciones o enunciados

relacionados con el nivel de capacidad de autocuidado en cuidadores principales. La escala de

Likert permitió obtener datos cuantitativos sobre las percepciones y actitudes de los participantes

en relación con el tema de investigación. La segunda, la entrevista estructurada, con preguntas

cerradas a los participantes para obtener datos sociodemográficos, así como para profundizar en
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su conocimiento sobre el autocuidado y las actividades que realizan para mantenerlo (Gallardo,

2017). Las entrevistas estructuradas proporcionaron información complementaria a los datos

obtenidos con la escala de Likert, permitiendo una comprensión más amplia del fenómeno en

estudio.

Los instrumentos utilizados durante el proceso de recolección de datos fueron: ficha

sociodemográfica para recopilar información sobre las características de la población de estudio

e identificar factores relevantes para el mismo; el Cuestionario sobre conocimientos, actitudes y

práctica de actividades de autocuidado (Quiroz et al., 2019), el cual analiza lo que las personas

conocen sobre el autocuidado, las situaciones de tensión que pueden generar malestar o interferir

en el cuidado personal del cuidador y las actividades que realizan para cuidar de sí mismos; y la

Escala de Apreciación de Agencia de autocuidado (ASA), que consta de 24 ítems con una

puntuación de 1 a 4, y permite conocer la capacidad de las personas para realizar acciones que

beneficien su cuidado personal y el nivel de autocuidado que mantienen (Velandia y Rivera,

2009). Para llegar a conocer lo mencionado, respecto a este último instrumento, se necesitó hacer

una distinción de los factores que intervienen dentro de la ASA, logrando reducirse a tres

factores que estudian: la prevención de peligros contra la vida, el funcionamiento y bienestar

humano (ítems: 1, 2, 4, 5, 8, 9, 10, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 21 y 23), el mantenimiento de un

equilibrio entre la soledad y la interacción social (ítems: 3, 7, 12, 22 y 24) y por último, el factor

de actividad y descanso, que agrupa los ítems 6, 11 y 20 (Leiva et al., 2016).

Se utilizó una población total de 48 cuidadores principales de pacientes con cáncer de

mama registrados durante los meses de marzo, abril y mayo, en la base de datos de las distintas

áreas con las que cuenta el Hospital Oncológico “Dr. Julio Villacreses Colmont”, también

conocido como SOLCA Manabí, reconocido en su trabajo de prevención, diagnóstico y

tratamiento contra el cáncer. De la población inicial abarcada, se trabajó con 44 cuidadores, ya

que, 4 personas no pudieron ser contactadas debido a la no continuidad de su tratamiento en la

institución, todo esto, en concordancia con la accesibilidad a los datos proporcionados por la

misma institución, y la factibilidad de tiempos establecidos dentro del cronograma.

Previo a la recolección de datos, se contactó con el cuidador y se procedió a explicar

parte de la investigación para así solicitar su autorización y firma dentro del consentimiento

informado, el mismo que fue socializado y entregado a cada uno de los participantes.
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Una vez obtenido el consentimiento informado se procedió a utilizar la ficha

sociodemográfica en la cual los cuidadores principales llenaron lo solicitado con su información,

después de completar este paso, se procedió a continuar con el cuestionario sobre conocimientos,

actitudes y práctica de actividades de autocuidado (Quiroz et al., 2019), por último se utilizó la

Escala de Apreciación de Agencia de Autocuidado (ASA, por sus siglas en inglés) adaptada a

una versión en español (Velandia y Rivera, 2009) que permitió medir la capacidad de agencia de

autocuidado que mantienen los cuidadores principales.

Los datos recolectados a través de la ficha sociodemográfica y el ASA, fueron analizados

mediante el programa SPSS (Statistical Package for the Social Sciences), siendo este un software

de análisis estadístico desarrollado por IBM que se utiliza para analizar datos cuantitativos y

cualitativos, permitiendo así obtener resultados precisos y confiables (Méndez y Cuevas, 2014).

Además, se utilizaron las hojas de cálculo del Microsoft Excel para el análisis de los datos del

cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades de autocuidado.
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Resultados

Los resultados obtenidos a partir de la recolección de datos de los diferentes instrumentos

utilizados permitieron comprender las características sociodemográficas de los cuidadores

principales estudiados, así como sobre el conocimiento del autocuidado, actitudes y capacidades

que las personas encuestadas poseen a la hora de cuidar de sí mismos.

Tabla 1
Frecuencia y porcentaje de las edades de los cuidadores principales por intervalos.

Edad f %

19-30 7 15,91

31-40 10 22,73

41-50 10 22,73

51-60 13 29,55

61-70 4 9,09

Total 44 100

En la Tabla 1 se presentan los resultados obtenidos a partir de la creación de intervalos

entre las edades, 7 cuidadores tienen edades entre 19-30, 10 cuidadores están entre los 31 a 40

años, otros 10 tiene de 41-50, entre 51-60 años es donde se presenta una mayor población con un

porcentaje del 29,55%, por último, también se menciona que 4 personas tienen de 61-70 años.

Tabla 2
Frecuencia y porcentaje del género de las personas encuestadas.

f %

Masculino 13 29,5

Femenino 31 70,5

La Tabla 2 muestra la frecuencia del género de los cuidadores principales de pacientes

con cáncer de mama, 31 cuidadores femeninas se encuentran representando el 70.5% del total,
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mientras que, por el lado del género masculino, son 13 los cuidadores principales de pacientes

con cáncer de mama, representando el 29.5% del total.

Tabla 3
Frecuencia y porcentaje del parentesco que mantiene los cuidadores con el paciente.

f %

Madre 12 27,3

Hermano/a 5 11,4

Hijo/a 11 25,0

Esposo/a 8 18,2

Tío/a 2 4,5

Otro 6 13,6

En la Tabla 3 se diferencia el tipo de parentesco entre los cuidadores y el paciente. La

mayoría de los cuidadores, con un porcentaje del 27,3% se trata de madres, un 11,4% se

corresponde a hermanas/os, hijas/os con el 25%, siendo el segundo porcentaje más alto, un

18,2% son esposos, el 4,5%, siendo el porcentaje más bajo, representa a tías/os, y el 13, 6% se

corresponde con otro tipo de relación entre paciente y cuidador (vecino, amigo, cuñada, etc).

Tabla 4
Frecuencia y porcentaje del nivel socioeconómico de los cuidadores principales.

f %

Bajo 12 27,3

Medio bajo 12 27,3

Medio 19 43,2

Alto 1 2,3

En la Tabla 4 se diferencian los niveles socioeconómicos de los cuidadores principales,

los niveles socioeconómicos bajo y medio bajo señalan un porcentaje del 27,3%, lo que equivale
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a 12 personas, en el nivel medio, un 43,2% de cuidadores se ubican en este grupo, y solo 1

cuidador se reconoce en un nivel socioeconómico alto, equivalente al 2,3% de la población.

Figura 1
Distribución porcentual del conocimiento sobre las actividades de autocuidado.

Fuente: Datos obtenidos por medio del cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades de
autocuidado

En la Figura 1 se observa que, en respuesta a la pregunta sobre el conocimiento acerca de

las actividades de autocuidado, el 70% de las personas encuestadas indicaron estar familiarizadas

con dichas actividades. Por otro lado, el 30% restante de los participantes admitió no estar

familiarizado con estas prácticas.

Figura 2
Distribución porcentual de las partes del cuerpo donde el cuidador guarda las tensiones.
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Fuente: Datos obtenidos por medio del cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades de
autocuidado

Siguiendo los datos de Figura 2, la mayoría de las personas encuestadas (41 %) refieren

que es en la nuca y espalda donde la tensión se acumula, el 27% de los cuidadores mencionan

tener también malestar en la cabeza, el 13% lo guarda en abdomen (viscerales, estomacales), el

11% refiere sentir la tensión en las extremidades, mientras que el 8% restante presenta

malestares en la garganta.

Figura 3
Distribución porcentual de las capacidades de autocuidado que mantienen los cuidadores
principales.

Fuente: Datos obtenidos por medio de la Escala de Apreciación de Agencia de Autocuidado (ASA)

En relación a las capacidades de autocuidado que mantienen los cuidadores principales,

la Figura 3 muestra que el 68% tiene muy buenas capacidades de autocuidado, mientras que un

32% mantiene buenas capacidades de autocuidado, lo que podría indicar que si bien existen

buenas capacidades de autocuidado, estas pueden aún mejorar o fortalecer con educación y los

recursos necesarios.
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Figura 4
Distribución porcentual de si la persona es capaz de pedir ayuda cuando tiene dificultades.

Fuente: Datos obtenidos por medio del cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades de
autocuidado

De acuerdo con los datos de la Figura 4, en lo referente a la pregunta ¿Pide ayuda cuando

lo necesita y se abre a recibir apoyo de los demás?, el 86% de los cuidadores principales refiere

que sí, el porcentaje elevado sugiere que la mayoría de las personas confían en compartir sus

necesidades con otros, mientras que el otro 14% de la población estudiada responde que no, lo

que podría sugerir que existen preocupaciones sobre el qué dirán de los demás al momento de

pedir ayuda.
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Figura 5
Distribución porcentual de las actividades realizadas por los cuidadores frentes a situaciones de
tensión.

Fuente: Datos obtenidos por medio del cuestionario sobre conocimientos, actitudes y práctica de actividades de
autocuidado

En la Figura 5 es posible observar que un 16% de las personas elige realizar actividad

física como estrategia para manejar situaciones de tensión, el 12% opta por comer sanamente, un

11% practica meditación, otro 11% asegura dormir lo suficiente, un 10% acude a un profesional

de la salud, el 13% dedica tiempo a pasatiempos, un 9% mantiene una vida social activa como

parte de su manejo del estrés, el 7% reporta recurrir a la actividad sexual, por último, un 11%

menciona la capacidad para decir no cuando es necesario como una estrategia para manejar la

tensión.
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Capítulo III. Análisis y Discusión de Resultados

Se ha investigado ampliamente el impacto que tiene en la salud y el bienestar de los

cuidadores principales el cuidar a un paciente con cáncer, con un enfoque particular en sus

niveles de autocuidado ya que, los cuidadores desempeñan un papel vital. Por tal motivo, la

investigación realizada se basó en describir y determinar los niveles de autocuidado, así como las

actividades que los cuidadores realizan para mantener un equilibrio y bienestar frente a la tensión

y demandas del rol de cuidador y al momento de caracterizar a los cuidadores de forma

sociodemográfica, diferenciar si existe la posibilidad de que debido a estas características, haya

una disminución o aumento del nivel de autocuidado que mantienen los cuidadores principales.

Según los datos recopilados, la mayoría de los cuidadores son adultos jóvenes y adultos

de mediana edad, lo que implica que estos cuidadores están en una etapa de la vida en la que

pueden tener responsabilidades familiares y profesionales, afirmando así, lo que mencionan

Arredondo et al. (2021) en su estudio, que factores como la edad del cuidador muestran

correlaciones positivas significativas con la calidad de vida del mismo, es decir que en una edad

apropiada puede tener mayor recursos para cuidarse. Sin embargo, dentro del estudio realizado,

las edades que más se presentan se encuentran entre 51 a 60 años, lo que se distingue de el

estudio aplicado por Zambrano y Vega (2022), quienes encontraron que la edad que predomina

es de 41-50 años, mostrando así, que los cuidadores con la edad registrada en el presente estudio

debido al ciclo de vida en el que se encuentran pueden estar más establecidos en términos de

experiencia y recursos para el cuidado.

Este cuidado a los pacientes, según se muestra en los resultados obtenidos, es

mayormente proporcionado por mujeres, con un 70,5%, mientras que en los hombres, un 29,5%

proporciona cuidados a pacientes, lo cual indica que el rol de cuidador principal de pacientes con

cáncer de mama recae principalmente en el género femenino, teniendo concordancia con lo

explicado por Moreno et al. (2019), los cuales, indican que el cuidado de la mujer con cáncer

variaba entre las hijas, hermanas y esposos, datos que se relacionaron a los obtenidos en la

presenta investigación al estudiar el parentesco, ya que los cuidadores estudiados mencionaron

que quienes ofrecen mayor cuidado a las pacientes suelen ser madres con 27,3%, hijas/os con un

25% y esposos con un 18,2%; esto también concuerda con los datos proporcionados por

Forgiony et al. (2019), quienes mencionan que, en el contexto del cáncer, suelen ser familiares
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cercanos, como cónyuges, hijos/as, padres u otros familiares directos, quienes brindan apoyo

emocional, físico y práctico al paciente. Cabe mencionar que Comas-d'Argemir (2016), en su

estudio refiere que debido a los cambios culturales motivados por la lucha hacia la equidad de

género, se están dando cambios y muchos más hombres pasan a formar parte de los cuidados e

involucrarse más en lo que refiere al rol del cuidador. En temas de parentesco se puede observar

que dentro del estudio de Zambrano y Vega (2022), mencionan que quienes ofrecen un mayor

cuidado a los pacientes, son los esposos con 35 de ellos ejerciendo el rol de cuidadores.

Al analizar los resultados referentes a los niveles socioeconómicos, se pudo encontrar que

el segundo porcentaje más alto, con 27,3%, hace referencia a que los cuidadores se encuentran

entre el nivel bajo y medio bajo, mientras que el nivel más alto es el medio, con un porcentaje de

43,2%, lo que podría sugerir que una parte significativa de los cuidadores proviene de contextos

socioeconómicos donde pueden enfrentar limitaciones financieras para acceder al cuidado y

apoyo necesarios, lo cual se relaciona a lo anteriormente mencionado por Arrendondo et al.

(2021), quienes señalan que los factores socioeconómicos pueden limitar las opciones de cuidado

y generar mayor carga emocional y financiera en los cuidadores, lo que podría impactar

negativamente en su bienestar y calidad de vida; a esto también puede sumarse lo que refieren

Lee et al. (2019), quienes en su estudio relacionan el estrés y la carga en el cuidador con el

ingreso y la duración de la hospitalización del paciente, que influyen en la calidad de vida del

cuidador principal (que suele ser familiar del paciente) debido a los costos que se generan.

Con base a estos datos sociodemográficos, se observa que las diferencias en el nivel de

autocuidado podrían estar asociadas a la edad, género, parentesco y nivel socioeconómico de los

cuidadores principales, los cuidadores más jóvenes podrían enfrentar desafíos diferentes en

comparación con los de mayor edad, y las mujeres podrían experimentar cargas adicionales

debido a su rol como culturalmente asignado, además, aquellos con recursos socioeconómicos

más limitados podrían tener acceso reducido a servicios de apoyo y autocuidado.

En lo que hace referencia al conocimiento que tienen las personas sobre el autocuidado,

el estudio nos presenta que el 70% de las personas conoce qué son las actividades de autocuidado

mientras que el 30% refiere no conocer, este hallazgo sugiere que la mayoría de la población

estudiada tiene un entendimiento básico o más amplio de lo que implica el autocuidado, lo que

lleva a diferir con el estudio de Yeom et al. (2022), en el cual se menciona que los cuidadores no
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tienen un conocimiento elevado sobre el autocuidado debido a que se encuentran moldeados por

creencias culturales arraigadas en las prácticas de cuidado, lo que influye de manera profunda en

cómo los cuidadores perciben y gestionan su autocuidado.

Se puede apreciar que los lugares del cuerpo en que los cuidadores perciben que guardan

mayor tensión está la nuca y espalda con un 41%, seguido del 27% de cuidadores que refirieron

sentir molestias en la cabeza, un 11% en las extremidades, y el 13% en el abdomen (viscerales,

estomacales) (Figura 2), lo cual puede asociarse a lo mencionado por Anterrioti et al. (2020),

quienes en su estudio refieren que además de la responsabilidad del cuidado, los familiares,

como cuidadores principales, se ven expuestos a problemas de salud debido al desgaste físico

como: agotamiento, dolor en diversas partes del cuerpo como piernas, hombros y cuello, pérdida

de fuerza física, disminución del apetito, pérdida de peso y, en ocasiones, un aumento repentino

del peso corporal, lo que asemeja a lo mencionado por Martínez (2020), donde expone que el

síndrome del cuidador no solo implica agotamiento emocional y mental, sino que también se

manifiesta en afectaciones físicas específicas debido al estrés y las demandas continuas del

cuidado.

Al momento de analizar los resultados que mencionan el nivel o capacidad de

autocuidado que mantienen los cuidadores principales encontramos que de las 44 personas

encuestadas, el 68% posee muy buenas capacidades, es decir que, la mayoría de los encuestados

se encuentran aptos para tomar medidas efectivas para cuidar su propia salud y bienestar, lo que

implica tener las habilidades y la disposición para manejar su salud física, emocional y social de

manera proactiva, mientras que un 32% mantiene buenas capacidades de autocuidado, que si

bien es un porcentaje menor en comparación con el grupo de "muy buenas" capacidades, aún

indica una preparación razonable para mantener y mejorar el bienestar personal. La información

obtenida se puede relacionar también a lo mencionado por otros autores como Krikorian et al.

(2010), Roth et al. (2015) y Chávez (2020), los cuales refieren en sus estudios que los cuidadores

no reportaban tensión o era muy poca, encontrando así beneficios en el cuidar a otra persona, ya

que el cuidado de un ser querido puede ofrecer experiencias positivas, reforzando la unión. Sin

embargo, a diferencia de lo que menciona el NCI (2024), que el cuidado de un paciente con

cáncer de mama puede ser una tarea exigente y estresante, lo que puede tener un impacto

negativo en el bienestar de los cuidadores, el presente estudio señalaría lo contrario teniendo
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puntuaciones de cero en los niveles más bajo de las capacidades de autocuidado, lo que implica

que aún cuidando a un paciente oncológico, es posible realizar estrategias que permitan cuidarse

a uno mismo, aplicarlas y mantener niveles de autocuidado elevados.

Por otro lado, en relación a los resultados obtenidos al preguntar si la persona pide ayuda

cuando lo necesita y se abre a recibir apoyo de los demás, el 86% de los cuidadores principales

refieren que sí, mientras que el 14% menciona que no es necesario pedir ayuda lo cual mantiene

concordancia con la investigación realizada por Bates (2022), en la cual se menciona que un

autocuidado efectivo va más allá de simplemente atender las necesidades físicas y emocionales,

pues implica también reconocer las propias limitaciones y saber cuándo pedir ayuda. A menudo,

buscar apoyo se percibe erróneamente como una señal de debilidad, cuando en realidad refleja

fortaleza y madurez emocional, reconocer que se necesita apoyo y tener la valentía de buscarlo

en personas y recursos adecuados es un paso crucial para iniciar un proceso de cambio hacia el

bienestar integral (Caballero, 2020).

Una vez analizados los datos acerca de las actividades que los cuidadores realizan frente

a situaciones de tensión para mantener el propio cuidado, se puede observar que la actividad o

estrategia de autocuidado que más se repite es realizar actividad física como caminatas, ejercicio

físico y deportes con un 16%, otra de las actividades que presenta también un porcentaje elevado

es tener pasatiempos como leer, pasear, viajar, actividades culturales, artísticas, etc., con un 13%.

Ante situaciones de tensión los cuidadores también utilizan estrategias como dormir lo suficiente,

lo que en los estudios elaborados por Asana (2024) y Maidenberg (2023) se menciona, con la

diferencia que estos señalan como principal estrategia, mantener un descanso adecuado,

actividad que en el estudio actual cuenta con un 11% de cuidadores que refieren lograr un

descanso óptimo, lo que sugiere que, muchas veces, las personas que no pueden dormir bien,

pueden experimentar una serie de problemas de salud, como cefaleas constantes, pérdida de

apetito, fatiga y aumento de enfermedades mentales, además, en el estudio de Maidenberg (2023),

se menciona que el poder mantener hábitos saludables y positivos es fundamental para el

autocuidado. Continuando con los resultados analizados, se observó que la actividad que menos

realizan los cuidadores es tener una vida sexual activa con un 7% y mantener una vida social con

el 9%.
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Conclusiones

Se ha podido explorar y alcanzar una comprensión profunda de las características y el

impacto de factores sociodemográficos de los cuidadores principales de pacientes con cáncer de

mama, así como sus conocimientos, actitudes y capacidades relacionadas con el autocuidado.

Los resultados obtenidos muestran que una proporción significativa de cuidadores son mujeres

(70.5%), en su mayoría son madres (27.3%) o hijas/os (25%) del paciente y con una edad

predominante entre 51 y 60 años (29.55%), lo cual es consistente con otros estudios, en donde se

mencionan correlaciones significativas entre la edad del cuidador y su calidad de vida.

La investigación realizada sobre el autocuidado en los cuidadores principales de

pacientes con cáncer de mama ha permitido comprender los diferentes niveles de conocimientos

y prácticas de autocuidado que estos presentan. En términos de capacidades de autocuidado, el

68% de los cuidadores principales demostraron tener muy buenas capacidades, mientras que el

32% mantuvieron buenas capacidades. Los resultados señalan que dos terceras partes de los

participantes poseen muy buenas capacidades de autocuidado por lo cual, podemos afirmar que

los cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama, en el contexto de este estudio,

presentan un nivel elevado de autocuidado y son capaces de implementar prácticas efectivas para

mantener su propio bienestar, un 70 % de los participantes conocen qué son las actividades de

autocuidado y un 68% de cuidadores posee muy buenas capacidades de autocuidado.

Así, un 86% de los cuidadores señalan que buscan ayuda cuando lo necesitan, lo cual es

un indicador positivo de su disposición a recibir apoyo. Sin embargo, también se observó que un

porcentaje menor (14%) de los cuidadores aún enfrenta barreras para pedir ayuda, lo cual suele

estar erróneamente visto como una señal de debilidad.

Las actividades realizadas por los cuidadores para manejar el estrés y las tensiones

incluyen la realización de actividad física (16%), práctica de meditación (11%), búsqueda de

apoyo profesional (10%), mantenimiento de una vida social activa (9%), decir no cuando es

necesario (11%), comer sanamente (12%), dormir lo suficiente (11%), realizar pasatiempos (13%)

y recurrir a la actividad sexual (7%). Estos datos reflejan una diversidad en las estrategias de

manejo del estrés, aunque también sugieren que estas podrían mejorarse a través de la

psicoeducación y el apoyo de profesionales de la salud y familiares cercanos para optimizar el

autocuidado.
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En razón de lo anterior, puede decirse que se han alcanzado los objetivos específicos

planteados inicialmente en la presente investigación. Se ha logrado caracterizar a la población, y

a partir del logro de este objetivo, se ha obtenido conocimiento sobre el rol de cuidadora

principal que ocupa la mujer, quien asume esta tarea no solo por elección, sino también por

expectativas culturales y familiares. Dentro de este grupo, las mujeres actúan en su mayoría

como madres o hijas de los pacientes, lo que refleja la responsabilidad y compromiso que

enfrentan en sus vidas cotidianas.

En cuanto al segundo objetivo específico, se pudo determinar los niveles de autocuidado

entre los cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama. Los resultados revelaron que

un 68% de los participantes posee muy buenas capacidades de autocuidado, lo cual indica un alto

nivel de competencia en la gestión de su bienestar físico, emocional y mental, lo cual refleja que,

a pesar de las intensas demandas asociadas al cuidado de un paciente oncológico, la mayoría de

los cuidadores en este estudio han logrado implementar prácticas efectivas de autocuidado.

Respecto al tercer objetivo del estudio, que se centró en identificar las estrategias de

autocuidado empleadas por los cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama, los

resultados reflejan una variedad de actividades que estos cuidadores adoptan para cuidar de sí

mismos. Entre las estrategias destacadas, el 16% de los cuidadores principales recurre a la

actividad física como una forma de liberar el estrés y actuar frente a situaciones de tensión.

Asimismo, un 13% se dedica a realizar pasatiempos, lo que sugiere la importancia de las

actividades recreativas para el equilibrio emocional.
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Recomendaciones

A partir de los resultados obtenidos en este estudio, es fundamental implementar una

serie de recomendaciones dirigidas a fortalecer el autocuidado de los cuidadores principales de

pacientes con cáncer de mama. Estas recomendaciones están diseñadas para mejorar

significativamente el bienestar físico y emocional de los cuidadores, asegurando que puedan

enfrentar momentos de tensión con mayor resiliencia, mantener su propia salud y equilibrio en el

proceso.

Se recomienda continuar y ampliar las investigaciones sobre las problemáticas

enfrentadas por los cuidadores principales de pacientes con cáncer de mama, dado que este es un

ámbito complejo que requiere actualizar su comprensión para un entendimiento más profundo y

detallado sobre las distintas contingencias a las que se ven enfrentados los cuidadores principales,

es necesario abordar el contexto familiar, laboral, interpersonal, personal, para poder ampliar y

reconocer en mayor medida la problemática en cuestión.

Es importante seguir fortaleciendo las estrategias de autocuidado en los cuidadores

principales, no solo para mejorar su bienestar personal sino también para asegurar un cuidado de

calidad para los pacientes. Estas estrategias de autocuidado deben incluir la atención tanto a

aspectos físicos como psicológicos (cognitivos, emocionales y conductuales), proporcionando a

los cuidadores las herramientas necesarias para manejar el estrés, mantener su salud de manera

integral, y evitar el agotamiento.

Desarrollar programas de psicoeducación para mejorar el autocuidado de los cuidadores

principales es fundamental para abordar de manera integral las múltiples demandas a las que se

enfrentan. En estos programas se pueden abordar temas como la gestión del estrés, la

importancia de la salud física, y el establecimiento de límites saludables. La implementación de

tales programas podría tener un impacto positivo en la salud física y mental de los cuidadores,

mejorando su bienestar en lo personal, laboral, familiar, y en su rol como cuidadores. La

psicoeducación proporciona a los cuidadores no solo información valiosa sobre cómo cuidar de

sus seres queridos, sino también sobre cómo cuidarse a sí mismos, lo cual es esencial para

alcanzar mayores estados de bienestar.

Es igualmente importante fomentar la creación de redes de apoyo entre los cuidadores

principales. Estas redes pueden facilitar el intercambio de experiencias y estrategias de
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autocuidado, creando un espacio donde los cuidadores se sientan comprendidos y apoyados. Los

grupos de apoyo pueden ser presenciales o virtuales, permitiendo una mayor flexibilidad y

accesibilidad. Al estar conectados con otros que enfrentan situaciones similares, los cuidadores

pueden encontrar consuelo y adquirir nuevas perspectivas para manejar su situación.

Promover la actividad física y el mantenimiento de una vida social activa son otras áreas

de autocuidado recomendadas. Se podrían ofrecer programas o actividades comunitarias que

faciliten la participación en deportes, caminatas, o eventos sociales, que no solo ayudan a

manejar o reducir el estrés, sino que también mejoran la salud física y emocional.

Integrar o incluir el aprendizaje en técnicas de relajación y respiración como la

meditación, así como el establecimiento de actividades de ocio, entretenimiento o recreación, son

también estrategias efectivas que pueden afianzar el autocuidado. Facilitar el acceso a espacios

comunitarios que provean talleres y promocionen la salud mental, repercutirá en beneficios para

el cuidador, sus prácticas de autocuidado, y, a su vez, generará una mayor conexión entre el

cuidador y su comunidad, fortaleciendo así tanto sus recursos sociales y sus redes de apoyo.
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Anexos

1. Consentimiento informado.
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2. Ficha sociodemográfica.
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3. Cuestionario sobre conocimiento, actitudes y práctica de actividades de autocuidado.
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4. Escala de Apreciación de Agencia de Autocuidado
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