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Resumen

La leucemia es el tipo de cancer que mas se presenta en nifios y adolescentes, y
el caracter cronico-degenerativo de la enfermedad hace que los menores
requieran de una persona responsable de su cuidado, a quien se conoce como
cuidador primario informal. Generalmente el rol de cuidador primario, es decir,
aguella persona que atiende todas las necesidades del enfermo, lo adquiere el
padre o madre del menor. Las demandas de dicha labor pueden traer
consecuencias negativas a nivel fisiolégico y psicosocial. Diversos estudios
reportan niveles altos de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadores y
cuidadoras, asi como una correlacion estadisticamente significativa entre dichas
variables. No se tiene muy claro si existen diferencias entre cuidar a un nifio y
cuidar a una nifia. Por otro lado, se sabe que la fase de enfermedad en que se
encuentre el menor influird en algunas variables que afectan al cuidador. Partiendo
de lo anterior, el propdésito de la presente investigacion fue determinar la relacion y
la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del menor en los niveles de estrés,
sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios y nifias que padecen
leucemia en Hidalgo. Mediante un muestreo no probabilistico de sujetos
voluntarios se seleccion6 a N = 50 mujeres cuidadoras primarias. Para medir las
variables se utilizaron los siguientes instrumentos: Escala de Estrés Percibido,
Escala de Carga del Cuidador de Zarit y el Inventario de Ansiedad de Beck. Los
resultados obtenidos muestran correlaciones positivas y estadisticamente
significativas entre ansiedad-sobrecarga y estrés-ansiedad. Igualmente, se
encontré que las cuidadoras de nifios tienen mayores niveles de ansiedad que las
cuidadoras de nifias y las cuidadoras de pacientes en fase activa tienen mayor
sobrecarga que las cuidadoras de pacientes en remision. La relevancia de este
estudio radica en la posibilidad de crear planes de intervencion para las
cuidadoras, mismos que les permitan: reducir los niveles de las variables antes
mencionadas, aumentar su conocimiento acerca de la enfermedad, percibir los
beneficios del cuidado, asi como mejorar sus estrategias de afrontamiento,

autoeficacia, calidad de vida y el cuidado como tal.

Palabras clave: Estrés, sobrecarga, ansiedad, cuidador primario.
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Abstract

Leukemia is the type of cancer that occurs more in children and teenagers. The
chronic-degenerative nature of the disease makes that the minors need someone
responsable for their care named informal primary caregiver. Generally, the
primary caregiver role, who attends all the patient needs, it's acquired by the father
or mother of the minor. The demands of that labor can bring negative physiological
and psychosocial consequences. Several studies report high levels of stress,
burden and anxiety in caregivers, as well as a statistically significant correlation
between that variables. It isn’'t very clear whether there are differences between
caring for a boy and caring for a girl. By the other side, it is known that the phase of
the illness in which the minor is could influence in some variables that affect the
caregiver. Based on the above, the purpose of this investigation was to determine
the relationship and the difference by sex and disease phase of the minor in the
levels of stress, burden and anxiety of primary caregivers of boys and girls with
leukemia in Hidalgo. Through a non-probability sampling of volunteers subjects
were selected N = 50 female primary caregivers. To measure the variables they
were used the following instruments: Perceived Stress Scale, Zarit Caregiver
Burden Scale and Beck Anxiety Inventory. The results showed positive and
statistically significant correlations between anxiety-burden and stress-anxiety. It
also found that the caregivers of boys have higher levels of anxiety than caregivers
of girls and caregivers of patients in active phase have higher burden than
caregivers of patients in remission. The relevance of this study lies in the possibility
of create intervention plans for the female caregivers, ones that allow them to:
reduce the levels of the variables mentioned before, increase their knowledge
about the illness, perceive the care benefits, as well as improve their coping

strategies, self-efficacy, quality of life and the care as such.

Key words: Stress, burden, anxiety, primary caregiver.
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Introduccién

En los ultimos afios el nUmero de personas con cancer ha ido creciendo a
nivel mundial, esto debido a las tasas de incidencia y de supervivencia,
convirtiéndose asi en un problema grave de salud (International Agency for
Research on Cancer [IARC], 2016). Sin embargo, de todos los casos de cancer
que son diagnosticados, solo entre el 0.5% y el 4.6% corresponde a poblacion
pediatrica (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2016), siendo la leucemia la
patologia que mas se presenta en esta etapa (American Cancer Society [ACS],
2016b). En México, del 2008 al 2014, el 43% del total de canceres en menores de
18 afos fueron por leucemia (Secretaria de Salud [SSa], 2014b); vy
especificamente en Hidalgo, el Desarrollo Integral de la Familia (DIF, 2015) a

través del Hospital del Nifio atiende 125 casos de este tipo de cancer.

Debido a los avances cientificos el cancer se ha convertido en una
enfermedad cronico-degenerativa, a comparacion de afios atras donde era vista
como una enfermedad fatal. Este cambio en la condicion del cancer ha requerido
que al mismo tiempo aumente el numero de cuidadores informales (Masa’'Deh,
Collier, & Hall, 2012). El cuidador primario informal es la persona que atiende las
necesidades de un enfermo dependiente, sin embargo, esta labor le puede traer

consecuencias psicosociales y fisioldgicas (Astudillo & Mendinueta, 2003).

Tres de las principales consecuencias relacionadas al cuidado son el
estrés, la sobrecarga y la ansiedad. Diversas investigaciones ya han estudiado
estas variables en cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos. Sulkers et al.
(2015) encuentran que existen niveles altos de estrés en cuidadores durante la
etapa de diagnostico. Respecto a sobrecarga Caqueo-Urizar, Segovia-Lagos,
Urrutia-Urritua, Miranda y Navarro (2013) también encuentran la presencia de esta
variable en los cuidadores primarios. Por su parte, Kohlsdorf y Costa (2011)
reportan altos niveles de ansiedad en la muestra investigada. Mas
especificamente, no se tiene muy claro si existen diferencias entre las cuidadoras

de nifios y nifias con respecto al nivel de ansiedad, pero si se sabe que la fase de
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la enfermedad en que se encuentre el menor influird en la sobrecarga del cuidador
(Northouse, Katapodi, Schafenacker, & Weiss, 2012).

De ahi que el proposito de la siguiente investigacion fue determinar la
relacion y la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del menor en los niveles
de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifilos que padecen
leucemia en Hidalgo.

El presente documento se divide en diferentes capitulos. En el primero de
ellos se describe qué es el cancer, dandole prioridad a la leucemia en nifios, asi
como a su epidemiologia, sintomas, diagnostico, tipos, tratamiento, factores de
riesgo y consecuencias psicosociales que se presentan tanto en los menores

como en los padres, quienes generalmente fungen como cuidadores primarios.

En el segundo capitulo se define qué es el estrés, sus modelos explicativos,
los tipos en que se divide, las consecuencias que trae para el cuidador, los
instrumentos que se han utilizado para medirlo y por ultimo los estudios previos
gue se han realizado para comprobar la presencia de esta variable en cuidadores

primarios de pacientes oncologicos.

El tercer capitulo empieza por definir qué es la sobrecarga, sus modelos
explicativos, los tipos en que se divide, las variables asociadas a la sobrecarga,
Sus consecuencias y, por ultimo, los estudios previos que se han realizado para
medir sobrecarga en cuidadores de pacientes oncoldgicos, asi como aquellos que

la han relacionado con el estrés.

En el cuarto capitulo se define la ansiedad, se abordan sus modelos
explicativos, sintomas, consecuencias, tipos y estudios anteriores donde ya se ha
medido dicha variable, asi como aquellos que han estudiado su relacién con el

estrés y sobrecarga.

A continuacion se presenta el planteamiento del problema en el cual se
incluye la justificacién, la pregunta de investigacion, el objetivo general, los
objetivos especificos, asi como las hipotesis conceptuales y estadisticas tanto de

relacion como de diferencias. Por otra parte, en el método se encuentran las
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definiciones conceptuales y operacionales de las variables, los participantes, el
tipo de estudio y disefo, la descripcion de los instrumentos utilizados y el
procedimiento. Al final se encuentran los resultados y conclusiones de esta
investigacion, igualmente se incluyen algunas limitaciones y sugerencias para

proximos proyectos que estudien esta tematica.
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Capitulo 1. Leucemia
Etiologia de la Enfermedad

Una de las principales causas de morbilidad y mortalidad en el mundo es el
cancer, en 2012 se detectaron aproximadamente 14.1 millones de casos nuevos y
8.2 millones de muertes relacionadas con dicho padecimiento. Para ambas tasas,
el mayor numero de casos se detectd en las zonas menos desarrolladas a nivel
mundial (IARC, 2016).

Anualmente, més del 60% de los casos nuevos y 70% de las muertes por
cancer se detectan en Africa, Asia, América Central y Sudamérica (OMS, 2015).
Ademas, la tasa mundial de incidencia en cancer es casi 25% mayor en hombres
qgue en mujeres (IARC, 2016).

A nivel mundial, se tiene contemplado que en los proximos afios tanto la
tasa de incidencia como de mortalidad de esta enfermedad aumenten
considerablemente, por lo que se esperan diagnosticar 21.7 millones de casos

nuevos y 13 millones de muertes para el afio 2030 (IARC, 2016).

Calderon-Guzman et al. (2009) definen al cancer como “un trastorno de
proliferacion de células con la capacidad de invadir otros tejidos y de enviar la

metastasis de células distantes, que eventualmente es fatal” (p. 300).

Asimismo, la OMS (2015) lo define como un grupo de enfermedades que
comienzan con la transformacién de una célula normal en una una célula tumoral
o anormal, misma que se multiplicara rapidamente hasta extenderse mas alla de
sus limites habituales con la posibilidad de invadir partes adyacentes del cuerpo o

propagarse a otros 6rganos.

La caracteristica de las células anormales es que crecen sin control alguno,
produciendo células nuevas que no mueren y que desplazan a las células
normales (tienen su propia funcion, se dividen de cierta manera y en condiciones
normales son reemplazadas por células nuevas cuando ya estan desgastadas o

dafadas). Cuando ocurre el desplazamiento antes mencionado, se producen
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afectaciones en la parte del organismo donde empezé el cancer, o bien, en las
partes a donde se extendio (ACS, 2015a).

Casi cualquier célula del organismo puede convertirse en una célula
anormal y por lo mismo el cancer puede desarrollarse en cualquier parte del
cuerpo. En la actualidad existen mas de 100 tipos de cancer y dependiendo del
lugar donde se origine (no donde termine) es el nhombre que se le dara. A esta
enfermedad oncoldgica también se le denomina tumor maligno o neoplasia
maligna (ACS, 2015a; 2016b; OMS, 2015).

Es importante visualizar al cancer como un grupo de enfermedades y no
como una sola, ya que como se menciond anteriormente, existen muchos tipos,
que tienen similitudes entre si pero también comportamientos y procesos clinicos

diferentes (Grau, 2001 como se cité en Grau, 2002).

Las neoplasias malignas afectan a las personas de cualquier edad, sin
embargo, el cancer infantil es poco frecuente, ya que de todos los casos que son
diagnosticados a nivel mundial, sélo entre el 0.5% y el 4.6% corresponde a

canceres en nifios (OMS, 2016).

Pese a su bajo porcentaje de incidencia a nivel global, el cancer infantil es
considerado como una de las patologias mas importantes en esta etapa del
desarrollo, ocupando la segunda causa de muerte después de las alteraciones
congénitas que se presentan en la nifiez y en la adolescencia (Apter, Farbstein, &
Yaniv, 2003 ; Slater, 2002 como se citdé en Salcedo & Chaskel, 2009).

Actualmente, el 80% de los nifios/nifias con cancer que viven en paises
desarrollados tienen una tasa de supervivencia de 5 afios 0 mas después del
diagnéstico, sin embargo, este porcentaje se ve reducido para los menores con

cancer que radican en paises de bajos y medianos ingresos (OMS, 2016).

El cancer infantil se diferencia del cancer en adultos en: su tipo de tejido de
origen embrionario; en la presuncién de factores causales, ya que la mayoria de
los canceres en infantes son causados por los cambios en el ADN de las células y

no tanto por el estilo de vida o factores ambientales de riesgo; en las tasas
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mayores de supervivencia debido a la presencia de distintas opciones
terapéuticas; y en que los nifilos/nifias tienden a responder mejor a cierto tipo de

tratamientos como la quimioterapia (ACS, 2016b; Salcedo & Chaskel, 2009).

Ademas de las diferencias antes mencionadas, sera muy dificil que un
nifio/nifia desarrolle un cancer que es comun en adultos. Los tipos de cancer que
mas se presentan en la infancia son: leucemia, tumores en el cerebro y otras
partes del sistema nervioso central, neuroblastoma, tumor de Wilms, linfoma,

rabdomiosarcoma, retinoblastoma y cancer en los huesos (ACS, 2016b).
Definicion

La medula ésea es la parte suave del interior del hueso en donde se
encuentran los blastos. Estos, son células sanguineas inmaduras que con el
tiempo tomardn caracteristicas definitivas, convitiéendose en células maduras:
linfoides o mieloides. Las primeras incluyen a los globulos blancos (combaten
infecciones); y las segundas a los glébulos rojos (transportan oxigeno desde los
pulmones al resto del cuerpo) y a las plaguetas (coagulan la sangre) (ACS, 2015b;
Grau, 2002; National Cancer Institute [NCI], 2016d).

Normalmente, hasta el 5% de las células de la médula 6sea son blastos.
Sin embargo, cuando este porcentaje es mas alto, existe la posibilidad de que una

persona tenga leucemia (ACS, 2014a).

En base a lo anterior, la leucemia se define como un tipo de cancer que se
origina en las células sanguineas primitivas de la médula 6ésea (ACS, 2015b). Esta
enfermedad es producida por un crecimiento inocontrolado de blastos, mismos
que se acumularan en la médula 6sea logrando desplazar a las células sanas
(Grau, 2002; NCI, 2016d).

Segun Morales, Torres, Valencia, Ribon y Manrique (2010), las leucemias
se pueden definir como un grupo heterogéneo de desérdenes hematopoyéticos,

mismos que difieren en presentacion y evolucion.
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Epidemiologia
Mundial

Segun la versidon mas reciente de la base de datos GLOBOCAN, en el afio
2012 se registraron 351,965 casos nuevos de leucemia a nivel mundial, es decir,
el 2.5% del total de canceres y de este porcentaje 49,752 casos (14.2%) se

diagnosticaron en poblacion de 0 a 14 afios de edad (IARC, 2016).

Especificamente para la region de América Latina y el Caribe, un
aproximado de 29,000 niflos y adolescentes con menos de 15 afos fueron
diagnosticados con cancer en 2012, siendo la leucemia linfoblastica aguda la

neoplasia mas comuan (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2015).

En Estados Unidos se esperan diagnosticar alrededor de 60,140 casos
nuevos de leucemia para este afio, de los cuales el 17.3% pertenece a poblacién
de 0 a 14 afos de edad. Estas estadisticas demuestran que aunque se piensa que
la leucemia es exclusiva de la infancia, la realidad es que la mayoria de los
diagnosticos de este tipo de cancer se presentan en adultos mayores de 20 afios
(ACS, 2016a).

Sin embargo, cabe destacar que de los tipos de cancer que se presentan en
la infancia, las leucemias son las mas comunes, representando el 30% de todos
los canceres infantiles. Asimismo, los tipos de leucemia mas comunes en
nifios/niflas son la leucemia mieloide aguda y la leucemia linfocitica aguda (ACS,
2016b).

A nivel mundial, la incidencia de la leucemia ha aumentado de manera lenta
a través de los afos. Del 2003 al 2012, esta incidencia se increment6 s6lo en un
1.3% por afio (ACS, 2016a), y segun el NCI (2014), so6lo uno de cada 100 nifios
gque nace con alguna anomalia genética tiene mayor riesgo de desarrollar

leucemia.

En lo que respecta a la mortalidad, en el afio 2012 se diagnosticaron
265,471 muertes por este tipo de cancer a nivel mundial (IARC, 2016).

Especificamente para Estados Unidos, se esperan 24,400 casos de muerte
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relacionados con esta enfermedad oncoldgica para este afio, de los cuales el 5.2%

seran en nifios de 0 a 14 afios de edad (ACS, 2016a).
Nacional

Como ya se menciond, dentro de los tumores en 6érganos hematopoyéticos
se encuentran las leucemias, y segun la ultima version de la base de datos
GLOBOCAN, en el afio 2012, México tuvo una incidencia de 6,325 casos nuevos,
asi como 4,264 casos de mortalidad por este tipo de cancer (IARC, 2016).

Especificamente en poblacibn menor de 20 afos el cancer en 6rganos
hematopoyéticos fue la principal causa de morbilidad hospitalaria por tumores
malignos durante el 2013 para ambos sexos. Y en cuanto a mortalidad también
presenta la tasa mas alta entre esta poblacion, llegando a la conclusion de que
tres de cada 100,000 personas de este grupo de edad, fallecen a causa de este
tipo de cancer (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia [INEGI], 2016).

Segun la SSa (2014b) durante el periodo de 2008 a 2014, del total de casos
de cancer que se presentaron en menores de 18 afios no derochohabientes, el
48.3% fueron por leucemia, representando ademas el mayor nimero de casos en
cada grupo etario para ambos sexos. Por su parte, el grupo de 1 a 4 afios de edad
(tanto en hombre como en mujeres) fue el que presentd el mayor nUmero de casos

por este tipo de neoplasia, seguido del grupo de 5 a 9 afos.

Por su parte, el INEGI (2015) reporta que del total de personas menores de
20 aflos que egresan de un hospital a causa de cancer, el 50% de los hombres y

el 46.6% de mujeres es por alguna leucemia.

La SSa (2014b) menciona que en menores de 18 afios la leucemia tiene
una incidencia anual maxima a los tres afios de edad, misma que disminuye
paulatinamente hasta los 17 afios. Asimismo, solo el 45% de los menores tienen

una tasa de sobrevivencia a cinco afos.
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Estatal

El INEGI (2014) reporta que la principal causa de morbilidad hospitalaria por
neoplasias malignas para el afio 2011 fue el cancer en 6rganos hematopoyéticos,

tanto para hombres como para mujeres menores de 20 afios.

Segun la SSa (2014a), en el estado de Hidalgo el tipo de cancer que mas
se presenta en menores de 18 afios es la leucemia con el 51% del total, siendo la
leucemia linfoide la que presenta el mayor nimero de casos, y el grupo etario de 1
a 4 afos el que mas se ve afectado. En cuanto a la mortalidad, la leucemia es la
tercera causa de muerte en menores de 5 a 14 afios de edad, contando con el
7.7% del total de defunciones en este grupo de edad (INEGI, 2013).

En el periodo 2008-2014, se atendieron 528 casos de cancer en poblacion
no derechohabiente menores de 18 afos, y de estos, el 57.4% fue por alguna
leucemia. Ademas, este tipo de neoplasia representd el 51% del total de muertes
por cancer (SSa, 2014b).

Por otra parte, el DIF (2015) sefiala que en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo
se atienden a 250 pacientes con cancer, de los cuales 125 son por leucemia y 125

por tumores en el sistema nervioso central.
Sintomas

Segun la ACS (2015b), los sintomas que se presentan en el caso de

leucemia infantil son los que a continuacién se enlistan:

e Infecciones y fiebre: un menor con leucemia puede desarrollar fiebre,
frecuentemente causada por una infeccién que puede no mejorar ni con
antibioticos. Esto se debe a la carencia de glébulos blancos normales,
los cuales normalmente ayudarian a combatir las infecciones.

e Sangrado y aparicion de hematomas con facilidad: un nifio/nifia con
leucemia puede presentar hematomas, sangrado frecuente de las
encias o de la nariz, asi como sangrado profuso de pequefias

cortaduras. Es posible que le aparezcan en la piel puntos rojos del
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tamafio de un alfiler causados por sangrado de pequefios vasos
sanguineos.

Dolor de huesos o de articulaciones: esto se debe a la acumulacion de
células de leucemia cerca de la superficie del hueso o dentro de la
articulacion.

Inflamacion del abdomen: las células leucémicas se pueden acumular
en el higado y el bazo, causando que estos dérganos aumenten de
tamano.

Tos o dificultad para respirar. con frecuencia la leucemia linfocitica
aguda de células T afecta el timo, el cual es un pequefio érgano que se
encuentra en el pecho detras del esternén y frente a la traquea.

Dolores de cabeza, convulsiones y vomito: estos sintomas se presentan
en los nifios/niflas que al momento de reciber el diagndstico, ya tienen
propagada la leucemia en el sistema nervioso central (cerebro y médula
espinal).

Erupciones en la piel y problemas en las encias: en los nifios con
leucemia mieldégena aguda, las células leucémicas se pueden propagar
a las encias, causando inflamacion, dolor y sangrado.

Cansancio extremo y debilidad: algunas consecuencias poco comunes
pero muy graves de la leucemia mieldgena aguda son el cansancio
extremo, la debilidad y el habla mal articulada. Esto puede ocurrir
cuando un gran numero de células leucémicas causa que la sangre se
vuelva demasiado espesa y se haga mas lenta la circulacion a través de

los pequefios vasos sanguineos del cerebro.

Diagnoéstico

Al momento de elegir una o mas pruebas para el diagnostico, el médico

debera tomar en cuenta la edad de la persona, la afeccion médica, el supuesto

tipo de cancer, la gravedad de los sintomas y los resultados de las pruebas

realizadas con anterioridad. Esto se debe a que no todas las personas necesitaran

de todas las pruebas disponibles (American Society of Clinical Oncology [ASCO],
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En lo que respecta al diagnostico clinico de la leucemia, este se basa en si
hay presencia del sindrome anémico, purpurico y hemorragico, infiltrativo, febril y
constitutivo. Se debe realizar una biometria hematica completa que incluya la
adecuada lectura morfolégica para identificar células inmaduras o blastos,
igualmente se requerird la quimica sanguinea, pruebas de funcion hepética,
electrolitos séricos y un examen general de orina, asi como la radiografia de térax.
El aspirado de la médula 6sea es basico para el diagnostico morfolégico de la
leucemia (SSa, 2009).

La ACS (2015b) refiere que cuando se hace un examen fisico, el médico
buscara en cualquier ganglio linfatico agrandado, areas de sangrado, hematomas,
o posibles signos de infeccién. Se examinaran minuciosamente los ojos, la boca y
la piel. Ademas de palpar el abdomen o vientre para tratar de detectar signos de
inflamacion del bazo o del higado. Entre otras formas de diagnosticar la leucemia

se encuentran:

e Andlisis de sangre: generalmente los nifios con leucemia tienen
demasiados globulos blancos e insuficientes glébulos rojos y plaquetas.
Muchos de los glébulos blancos de la sangre seran blastos (células
primitivas que normalmente se encuentra so6lo en la médula 6sea). La
presencia de la enfermedad no se puede diagnosticar con certeza sin
observar una muestra de células de la médula ésea.

e Aspiracion y biopsia de la médula ésea: estas pruebas se hacen al
mismo tiempo y permiten obtener muestras de la médula 6sea, que se
toman de la parte posterior o delantera de los huesos de la pelvis
(cadera), o de otros huesos.

e Puncién lumbar: el médico aplica una crema anestésica en la parte baja
de la espalda sobre la columna vertebral. Posteriormente se le dan
algunos medicamentos al nifio/nifia para entonces introducir una
pequefia aguja hueca entre los huesos de la médula espinal y asi
extraer algo de liquido.

e Imagenes por resonancia magnética: proveen imagenes detalladas de

los tejidos blandos del cuerpo, sobre todo del cerebro y la médula
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espinal. Es méas probable que se haga si el médico cree que la leucemia
se pudo haber propagado a estos sitios.

e Ecografia (ultrasonido): se coloca sobre la piel un pequefio instrumento
con forma de micréfono (transductor que primero se lubrica con gel). La
ecografia emite ondas de sonido y recoge el eco que rebota desde los
organos. Una computadora convierte el eco en una imagen en la

pantalla y permite observar los 6rganos inflamados.
Tipos de Leucemia

Frecuentemente la leucemia se describe como aguda (que crece
rapidamente) o como crénica (que crece lentamente). Casi todas las leucemias en
nifios son agudas (ACS, 2015b).

Ademas de su duracion, los tipos de leucemia dependen de la célula
sanguinea que se ha vuelto cancerosa (NCI, 2016b). La ACS (2015b) clasifica la

leucemia en nifos de la siguiente manera:

e Leucemia linfocitica aguda o linfoblastica (ALL, por sus siglas en
inglés): es un cancer de rapido crecimiento de las células productoras
de linfocitos, que se llaman linfoblastos.

e Leucemia mieloide aguda (AML, por sus siglas en inglés): cancer de
rapido crecimiento de alguna de las siguientes células tempranas
(inmaduras) de la médula Osea: mieloblastos, monoblastos,
eritroblastos o0 megacarioblasto.

e Leucemia mieloide cronica (CML, por sus siglas en inglés): cancer de
crecimiento mas lento de las células mieloides tempranas de la médula

Osea. Este tipo de leucemia es poco comun en nifos.
Tratamiento

El tratamiento tiene como fin comun el curar la enfermedad, prolongar la
vida del enfermo y mejorar la calidad de vida tras la confirmacion del diagnéstico
de cancer. Los tratamientos que suelen ser mas eficaces y efectivos son los

vinculados a programas de deteccion temprana basada en estandares de
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evidencia cientifica. El tratamiento no sélo contempla los aspectos del cancer, sino
también implica las necesidades psicosociales y de rehabilitacion tanto de los
pacientes como de sus familiares. Aunque los principios basicos del tratamiento
del cancer son los mismos en todo el mundo, los enfoques especificos de
tratamiento que se adopten en cada pais deberan tener en cuenta la relacion

costo-eficacia, la asequibilidad y los aspectos sociales y éticos (OMS, 2007).

El NCI (2016c) refiere que el tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda
(ALL) infantil de alto riesgo incluird quimioterapia combinada durante las fases de
induccion a la remision, consolidacién o intensificacion y mantenimiento. A los
niios en el grupo de ALL de alto riesgo se les administran
mas medicamentos contra el cancer y en dosis mas altas, especialmente en la
fase de consolidacion/intensificacion. Se administra
quimioterapia intratecal y sistémica para evitar o tratar la diseminacion de
las células leucémicas al cerebro y la médula espinal. Algunas veces, también se

administra radioterapia dirigida al cerebro.
Tipos de tratamiento

e Quimioterapia: es el tratamiento principal para la leucemia en nifos.
Para algunos aqguellos con un mayor riesgo de leucemia, puede que se
administre una alta dosis de quimioterapia junto con un trasplante de
células madre (ACS, 2015b).

e Radioterapia: es considerada como uno de los tratamientos mas
habituales en el cancer, se utiliza como terapia local (en la zona donde
estd el tumor) o como terapia locorregional (cuando se incluyen los
ganglios cercanos al tumor). La radioterapia consiste en someter al nifio
a una irradiacion de ondas o particulas muy potentes que destruyen o
dafian las células cancerosas. Por lo general la radioterapia suele
usarse en conjunto complementario a la quimioterapia y/o la cirugia
(Yélamos, Garcia, Fernandez, & Pascual, 2006). Por lo general este
tratamiento es tolerable para los nifios ya que no produce dolor, aunque

de cierta manera produce irritacion en la piel, sensaciones de cansancio
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y dolor de cabeza. También se pueden llegar a producir secuelas en los

tejidos que se encuentran en crecimiento constante, como la aparicion

de nuevos tumores a largo plazo. Esta situacion ha obligado a disminuir
las dosis de radiacién y a generar nuevas maneras menos aversivas

para el paciente infantil (Vargas, 2000; Yélamos et al., 2006).

Trasplante de medula 6sea (TMO): el NCI (2016a) lo describe como un

procedimiento utilizado para sustituir la médula 6ésea que se encuentra

destruida a consecuencia de un tratamiento de altas dosis de radiacion

o medicamentos que atacan el cancer. En diversos estudios (Vargas,

2000; Yélamos et al., 2006) se menciona que hay dos tipos de TMO:

a) Alogénico: la médula o las células madre de sangre periférica
proceden de otra persona al que se le denomina donante
(hermanos, padres o personas sin parentesco). Es necesario que el
material que se trasplanta sea compatible con el del enfermo.

b) Autdlogo: consiste en la utilizacién de la médula 6sea del propio
paciente. Se obtiene directamente de la médula 6sea o de sangre
periférica mediante un proceso de aféresis (proceso por el cual la
sangre es separada, por centrifugacion, en sus distintos
componentes segun su densidad. El componente elegido es
recogido progresivamente en una bolsa y las células restantes se
devuelven al donante por la misma via de recoleccion).

Terapia dirigida: casi todos los niflos/nifias con leucemia mieloide

cronica (CML) tienen un cromosoma anormal en sus células leucémicas

conocido como “cromosoma de Philadelphia”. Los medicamentos de
terapia dirigida como imatinib (Gleevec) y dasatinib (Sprycel), atacan
especificamente a las células que tienen este cromosoma. Estos
medicamentos son muy eficaces para controlar la leucemia por
periodos de tiempo prolongados en la mayoria de estos nifios, aunque
aun no esta claro si los medicamentos pueden ayudar a curar la CML.
Un pequefio numero de nifios con ALL también tiene el cromosoma

Philadelphia en las células leucémicas (ACS, 2015b).
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Fase de la enfermedad de acuerdo a la respuesta al tratamiento

Segun la ACS (2014a), la leucemia puede dividirse en dos fases o estados

de acuerdo a la respuesta del paciente al tratamiento.
Fase activa

En esta fase hay evidencia de que la leucemia se encuentra presente
durante el tratamiento, o bien, que la leucemia ha regresado después del

tratamiento.
Fase de remisidn

Se conoce como remision a la ausencia de evidencia de leucemia después
del tratamiento. Esto significa que la médula 6sea tiene menos de un 5% de
células blasticas, las cuentas de células sanguineas estan dentro del rango
normal, y no hay otros signos o sintomas de la enfermedad. Adn cuando la

leucemia esta en remision, esto no siempre significa que ha sido curada.
Factores de Riesgo
Bioldgicos

La historia de salud de una familia puede constituir un factor de riesgo para
algunos tipos de cancer. Y entre los factores dependientes del hospedero se
sefialan con relevante importancia las de indole genética. Las formas genéticas
del cancer poseen en comun diversas caracteristicas: aparicion precoz de la
enfermedad, mayor frecuencia de lesiones multiples dentro de un mismo 6rgano,
afectacion bilateral en érganos pares, multiples canceres primarios, aparicion de
tumores que coinciden con rasgos dismorficos o anomalias congénitas, asi como
historia familiar de cancer de un mismo tipo histolégico en parientes de primer y

segundo grado (Pérez & Palmero, 2009).

Hay tres factores de riesgo biolégicos para el cancer en nifios segun la
investigacion de Lichtenstein et al. (2000), en dénde los factores genéticos

representan del 5 al 15% de los canceres diagnosticados, menos del 10% es a
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causa de exposiciones ambientales o factores exdgenos, mientras que de un 75 a

90% son por causas desconocidas.

En lo que respecta especificamente a la leucemia se encuentran dos
factores de riesgo bioldgicos con alta correlacion, son dos sindromes. Uno de ellos
es la ataxia telangiectasia, el cual es un sindrome de inmunodeficiencia heredada,
una condicion congénita de la infancia que implica alteraciones neuroldgicas que
provocan alteraciones de los vasos sanguineos. El otro padecimiento es la anemia
de Fanconi (Stiller, 2004).

Por otro lado, la ACS (2015b) menciona que existen algunos factores
genéticos que aumentan el riesgo de desarrollar leucemia en nifios; sin embargo,
gran cantidad de las leucemias no estan relacionadas con alguna causa genética
conocida. Pese a esto logra enlistar algunas causas genéticas que tienen cierto
impacto en el diagndstico de la leucemia las cuales son el Sindrome de Down,
Sindrome de Li-Fraumeno, Neurofibromatosis, Anemia de Fanconi; también refiere
algunos problemas hereditarios del sistema inmunolégico como la Ataxia-
telangiectasia, Sindrome de Wiskott-Aldrich, Sindrome de Bloom y Sindrome de
Schwachman-Diamond. Finalmente, si el nifio tiene hermanos mayores
diagnosticados con leucemia tienen una probabilidad ligeramente mayor de

padecer ese mismo tipo de cancer, el riesgo aumenta con gemelos.

Otro factor de riesgo biolégico asociado a la leucemia y que necesita ser
mas investigado es la raza, ejemplo de ello es que los hispanos tuvieron el mayor

namero de casos de leucemia de 1981 a 1996 (Gloeckler, Percy, & Bunin, 1999).

El sexo es otro factor a investigar ya que hay un mayor nimero de casos de
varones que son diagnosticados con leucemia. Por otro lado si los padres eran
fumadores, o si estuvieron expuestos a pesticidas antes o después de la
concepcion del menor, asi como si la ocupacion de los padres se relaciona con la
incidencia de la leucemia. En aquellos padres que trabajan con petrdleo, pinturas
o0 solventes también es mas probable que sus hijos/hijas desarrollen leucemia
(Smith, Gloeckler, Gurney, & Ross, 1999).
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Psicosociales

La ACS (2015Db) refiere que si se comparan los factores de riesgo que tiene
un adulto con los de un nifio hay una gran diferencia, ya que fumar, estar pasado
de peso, beber excesivamente alcohol y la exposicion al sol son los factores de
riesgo mayormente asociados al cancer en adultos; sin embargo, estos factores

resultan poco probables en los nifios/nifias.

Hablando especificamente de la leucemia infantil, algunos estudios
concluyen que si una mujer bebe demasiado alcohol mientras esta embarazada
puede aumentar el riesgo de que su hijo desarrolle este tipo de cancer, sin
embargo, no todos los estudios han encontrado esa relacién. La exposicion a la
radiacion, a la quimioterapia o a medicamentos como ciclofosfamida, clorambucil,
etopdsido y teniposido han sido relacionados con un mayor riesgo de padecer
leucemia, la cual se puede desarrollar de 5 a 10 afios a partir del tratamiento. La
exposicidbn a quimicos como benceno, asi como a pesticidas en los hogares
(durante el embarazo o durante los primeros afios de la infancia) también tienen
una relacién importante con este tipo de cancer. Por otro lado, los menores que
reciben un tratamiento intensivo para suprimir su sistema inmunolégico
(principalmente aquellos que han tenido trasplantes de 6érganos) tienen mayor

riesgo de desarrollar ciertos canceres, entre ellos la leucemia (ACS, 2015b).

Finalmente, hay algunos factores que si bien son importantes mencionar
aun falta mucho por investigar para encontrar una relacién directa con la leucemia.
Dichos factores son la exposicién a campos electromagnéticos (como vivir cerca
de lineas eléctricas), vivir cerca de una planta de energia nuclear, las infecciones
a temprana edad, la edad de la madre cuando nace el menor, antecedentes de
uso de tabaco de los padres, exposicion fetal a hormonas (como dietilestilbestrol o
pastillas anticonceptivas), exposicion a sustancias quimicas y a solventes en el
lugar de trabajo del padre y la contaminacion quimica del agua subterranea (ACS,
2015b).
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Consecuencias
Psicosociales en el nifio

Los nifios/nifias sin importar la edad saben cuando su salud es motivo de
preocupacion para sus padres y el personal médico. Es por ello que muchos
menores sienten curiosidad por saber su estado de salud y en ocasiones pueden
tener emociones intensas (miedo, culpa, enojo, ansiedad y tristeza) sobre el
diagnostico y necesitan que los padres lo entiendan. Por otro lado, existen
menores que actlan como si no ocurriera nada, esto es porque los nifios/nifias
procesan la informacion en pequefias cantidades, ademas esto es una forma de
sobrellevar la situacion y procesarla en su propio tiempo (Leukemia & Lymphoma
Society [LLS], 2012).

Abordando las consecuencias del diagnéstico de céancer en nifios/nifias
“‘puede que sea util saber que los pacientes con mas apoyo social tienden a sentir

menos ansiedad y depresion, y reportan una mejor calidad de vida” (ACS, 2016c,
p. 7).

Cuando un menor es diagnosticado con leucemia puede experimentar una
sensacion de pérdida de control, lo cual es resultado de estar en un contexto
desconocido, tomando medicamentos y sometiéndose a procedimientos que le
resulten incobmodos. Igualmente se presenta miedo y otros sentimientos a causa
del cambio en su apariencia (caida del pelo, aumento de peso, cicatrices). Los
menores con una enfermedad seria muestran cambios de conducta, si tendian a
estar de mal humor es probable que se intensifique, si es timido es probable que
sea mas timido. Cuando los nifios/nifias son mayores quieren mayor privacidad y
en ocasiones los padres no saben poner limites pues les resulta dificil hacerlo

cuando el menor padece leucemia (LLS, 2012).

Es significativo mencionar que cuando se trata de cancer en nifios/nifias
(especificamente leucemia) algunos pasan por problemas emocionales que es
necesario atender, se recomienda que asistan con regularidad a la escuela pues

los amigos son una fuente de apoyo (ACS, 2015b).
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Grau (1999 como se citdo en Grau, 2002) sefiala que cuando un nifio cae
enfermo, toda la familia enferma con él. En base a esto, es necesario conocer
algunas de las consecuencias psicosociales que se presentan en el nucleo

familiar, especialmente en los padres.
Psicosociales en los padres

El diagnostico de un cancer, sobre todo en los menores, es siempre una
experiencia inesperada y traumatica. Ademas, muchos padres/madres consideran
que la enfermedad es una sentencia de muerte para el menor, sin esperanza

alguna (Die-Trill, 1993 como se cité en Grau, 2002).

La ACS (2014b) menciona que el diagndstico de cancer en un nifio/nifia, es
un golpe para los padres, hermanos y demas seres queridos. El cancer genera
una crisis en la vida de cada uno de los familiares. La vida cotidiana cambia y en

muchas ocasiones los padres deben ausentarse de su trabajo.

Ante este diagndstico se derivan consecuencias psicoldgicas tanto para el
padre o madre como para el menor diagnosticado. Una de las primeras
consecuencias es la negacion del diagndstico, la cual es comun en las primeras
etapas. De hecho, muchos padres/madres buscan un segundo punto de vista
médico con la esperanza de conseguir otro diagnostico (Grau, 1993 como se citd
en Grau, 2002).

La ACS (2014b) menciona que la incredulidad o negaciéon que surge al
inicio puede ser util, ya que demora temporalmente sentimientos dolorosos.
También es una forma adaptativa para los padres hacia la realidad del diagndstico
de sus hijos/hijas. Cierta negacion es normal, y no es un problema salvo que
interfiera con el hecho de que el tratamiento sea recibido a tiempo.

El diagnostico de leucemia en el menor también puede provocar una
mezcla de diversas reacciones, que incluyen conmocién, confusion, miedo,
ansiedad, enojo, dolor y tristeza. Probablemente el sentido de seguridad y las

creencias religiosas o espirituales de la familia se vean sacudidas, ya que la idea
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de un nifio/nifia con leucemia hace percibir como injusta la situacion y por ende

crea un resentimiento con las creencias (LLS, 2012).

El hecho de que el cancer amenaza la vida de un nifio/nifia inocente
provoca a menudo el enojo de los padres ante las crueldades e injusticias de la
vida. Cuando un ser querido es atacado, incluso por la enfermedad, es facil querer
culpar a alguien o preguntarnos “;por qué a mi?” o “; por qué a nosotros?” (ACS,
2014b).

En ocasiones este enojo es manifestado contra los médicos que
encontraron el cancer, contra Dios, contra el personal sanitario, etcétera. Otras
personas se enojan con un mundo en el que los nifios se enferman, sufren y
mueren. Los padres también se alteran por los problemas que saben que su hijo
afrontard, como los examenes y procedimientos médicos dolorosos (ACS, 2014b;
Grau, 2002).

La familia del menor con leucemia también se ve afectada durante el
tratamiento por diversos factores como: dificultades econdémicas, transportacion al
centro de cancer y alojamiento cerca del centro de cancer, la posibilidad de perder
un trabajo y la necesidad de ensefianza escolar en la casa. En los centros de
cancer, los trabajadores sociales y otros profesionales pueden asistir a los
familiares con estos asuntos. Durante el tratamiento tanto los menores como las
familias se enfocan en vencer la leucemia, una vez que esto ocurre, la familia
puede inquietarse pues deben lidiar con los cambios fisicos que ocurran como
parte del tratamiento, se preocupan por el regreso de la leucemia o por otras
enfermedades (ACS, 2015b).

Otro de los sentimientos mas concurridos en los padres, es la culpa. Los
padres se sienten a menudo responsables de la enfermedad de su hijo y
cuestionan su capacidad para protegerle. La culpabilidad que experimentan
parece disminuir su ansiedad, pero puede provocar la sobreprotecciéon del menor
enfermo, privandole a su vez, de la autodeterminacion necesaria para conseguir

su madurez (Barahona, 1999; Maguire, 1983 como se cité en Grau, 2002, p. 74).
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Es importante que tanto padres como médicos trabajen juntos para ayudar
al paciente, en este caso al menor, a lidiar con el cancer y su tratamiento, asi
como encontrar maneras saludables de expresar el enojo y formas sanas de

resolver las quejas que sean primordiales (ACS, 2014b).

La vida del padre, madre o familiar a cargo también se ve afectada en las
relaciones conyugales, ya que el futuro de la familia se vuelve incierto y los padres
deben encontrar fortaleza para afrontar este nuevo acontecimiento. Cabe
mencionar que no existe evidencia alguna de que el cancer infantil sea causa de
ruptura conyugal, pero puede facilitar la separacion de los padres o por el contrario
unirlos mas (Die-Trill, 1993 como se cité en Grau, 2002).

Grau (1993 como se citdé en Grau, 2002) menciona que muchas parejas con
un menor enfermo presentan conflictos que pueden deberse a diversas causas.
Cuando uno de los conyuges considera que esta llevando una carga
desproporcionada por cuidar al nifio enfermo o visitarlo en el hospital, y al mismo
tiempo el conyuge débil intenta escabullirse u ocuparse de actividades que
requieren una ausencia mas continuada del hogar; esta situacién puede dar pie a
grandes rencores, separaciones e incluso divorcios. La armonia conyugal también
puede verse en peligro cuando marido y mujer reaccionan de forma diferente ante
la enfermedad. Por ejemplo, si la madre esta deprimida, apatica y es incapaz de
hacer frente a la situacion, el marido puede ser poco comprensivo, enfadarse, y su

insistencia en que la mujer se sobreponga, intensifica los problemas o viceversa.

Otra de las areas afectadas es la vida laboral, cuidar conlleva también con
frecuencia un costo econdémico. La exclusion del mercado laboral o la limitacion
para progresar profesionalmente implican una disminucién de los ingresos, y
asumir el cuidado de una persona dependiente también supone un incremento de

los gastos (Garcia-Calvente, Mateo-Rodriguez, & Maroto-Navarro, 2004).

Todos estos cambios sociales, van dandole al padre o madre una manera
de adaptarse a su dia a dia de la mano de su hijo enfermo; sin embargo, el
cuidador puede presentar algin grado de depresion, angustia y miedo cuando el

cancer forma parte de sus vidas (ACS, 2016c).
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Es importante mencionar que los padres a menudo presentan mayores
problemas de ajuste que sus hijos, evidenciando en un 30% sintomas depresivos
(Manne et al., 1993 como se cité en Salcedo & Chaskel, 2009) en la etapa tras el
diagnostico, trastorno emocional agudo durante la fase inicial del mismo
incluyendo una intensa ansiedad de separacién, y una alteracion del patrén de

suefio (Magni et al., 1986 como se cité en Salcedo & Chaskel, 2009).

La ACS (2014b), menciona que es normal de alguna manera sentir
ansiedad y temor porque los padres se enfrentan a acontecimientos desconocidos
cuyos resultados no pueden controlar. Tendran que dejar el cuidado de sus hijos a
los profesionales de la salud, teniendo en cuenta que los médicos no les pueden
garantizar los resultados, porque cada cuerpo enfermo reacciona de manera
diferente al tratamiento. Aunado a esto, los cambios en la vida diaria también

generan alteraciones en los padres, ya que no saben si podran cumplir con el rol.

Otro de los factores que se desencadenan en la persona a cargo del
cuidado del menor es la tristeza. De manera normal los padres la manifiestan
cuando el menor es diagnosticado, ya que sus expectativas acerca de que sus
hijos/hijas sean saludables, felices y sin problemas son destruidas. A menudo la
intensidad de la tristeza depende de la reaccién del menor al tratamiento, pero
también depende de la personalidad del padre o madre, ya que uno de ellos
puede ser mas optimista que el otro en cuestion de los resultados negativos del
tratamiento. Desafortunadamente no se puede evitar que los padres tengan este
tipo de sentimientos, pero depende de ellos mismos que se adapten a este

proceso o se les desencadene una depresion (ACS, 2014b).

Todas estas transiciones por las que van pasando tanto el paciente como
sus familiares implican importantes experiencias de estrés y ansiedad, asi como
cambios en los procedimientos de acompafiamiento personales y de esquemas de
manejo (MacLean, Foley, Ruccione, & Sklar, 1996 como se cit6 en Salcedo &
Chaskel, 2009).

Con anterioridad se mencionaba que los padres y familiares del paciente se

van adaptando conforme el paso del tiempo; sin embargo, existe un factor social
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gue puede perdurar por la naturaleza de la enfermedad y los largos tratamientos:
el aislamiento de sus familiares y amigos. Este, se puede intensificar si se
descubre que las personas con las que solia convivir evitan hablar con ellos por
miedo a tocar el tema o porque temen a la enfermedad o al contagio de ésta. Los
padres del enfermo ante esta situacion suelen apoyarse en otros que se
encuentran en las mismas circunstancias, generandoles un estado de alivio
provisional. Si suelen quedarse en este aislamiento puede que su vida se vea

completamente dominada por la enfermedad de su hijo/hija (Grau, 2002).

Ademas de cuidar el proceso del menor enfermo de leucemia, los padres
también deben estar al pendiente de sus otros hijos/hijas (en caso de que los
haya), situacion que incrementa las responsabilidades (LLS, 2012). Por lo general
los padres y familiares encuentran la manera de adaptarse a los cambios,
intentando mantener en cierta parte la calidad de vida de ellos, de los hermanos y
de la familia (ACS, 2016c).

Por otro lado, también son responsables de brindarle al menor con leucemia
las herramientas de afrontamiento que necesite como la comunicacién con sus

pares y familiares, ademas de explicarles el proceso por el que vive (LLS, 2012).

Los padres también dicen sentirse culpables por no haber prestado
suficiente atencion a los sintomas que presentaba el menor. Les preocupa no
haber acudido al doctor con la suficiente brevedad, o no haber exigido que un
especialista atendiera su hijo/hija cuando vieron que los sintomas no cesaban
(ACS, 2014b).

La economia es otro factor que influye en los padres, ya que les genera
ansiedad la carencia de recursos, y al mismo tiempo, tales carencias econémicas
provocan sufrimiento ante la dificultad de pagar todos los gastos y servicios
médicos que son consecuencia de la enfermedad. La pobreza ademas de ser
fuente de estrés también termina por afectar la salud de los padres (Lopez-Huerta,

Alvarez-Bermudes y Gonzélez-Romo, 2012).
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El estudio realizado por Ballestas et al. (2013) concluye que en los
nifos/nifias que padecen cancer los cuidadores primarios son principalmente los

padres, de los cuales generalmente es la madre quien toma el rol

B. C. Garcia (2011) explica que una de las motivaciones para que un padre
0 madre se convierta en el cuidador primario es debido a que argumentan
motivaciones intrinsecas como el amor-afecto o el deber-obligacién. Ellos/ellas
refieren que es su obligacién cuidar de sus hijos/hijas, ademas de sentirse

comprometidos por el lazo que los une y por el afecto que existe.

Cabe destacar que pese a que los cuidadores primarios no tienen la
enfermedad como tal, si tienen implicaciones en su estilo de vida por el rol que

desempefian (Lépez-Huerta et al., 2012).

A partir del punto anterior, es necesario conocer las consecuencias
especificas que se pueden desarrollar partir de fungir el rol de cuidador o

cuidadora.
Cuidadores

Cuando se habla de dependencia, el cuidador es definido como "aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales” (Flores, Adeva, Garcia, & Gémez,
1997 como se cit6 en Ruiz & Nava, 2012, p. 164).

A partir de esta de esta definicion general, se han identificado dos tipos de
cuidadores, formales e informales, recalcando que ambos se interrelacionan y
comparten el caracter directo y prolongado de la atencion al paciente (Ruiz &
Nava, 2012).

Los cuidadores formales son aquellos que se ubican dentro del Sistema
Institucional (Vasquez, 2006). Es importante mencionar que el origen del cuidado
formal se ubica en el siglo XIX con las aportaciones que Florence Nightingale hace

a lo largo de su carrera como enfermera. Gran parte de su teoria se basa en
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brindar técnicas relacionadas al cuidado (comodidad, higiene y alimentacién) y a la

importancia de la relacion cuidador-paciente (Papalia, Wendkos, & Duskin, 2005).

Valderrama (1997 como se cité en B. C. Garcia, 2011) define al cuidador
formal como aquella persona capacitada por medio de cursos tedrico-practicos de
formacion impartidos por equipos multi e interdisciplinarios de docencia para
brindar atencién preventiva, asistencial y educativa al enfermo y a su nucleo
familiar. Este se desenvuelve en el hogar, en hospitales y en servicios
especializados. Una de sus tareas es tomar en cuenta las necesidades
emocionales, de informacion, econdmicas y sociales que tenga la familia del

enfermo.

Es importante mencionar que este tipo de cuidador tiene tres caracteristicas
principales: su trabajo es remunerado econémicamente, tienen limite de tiempo
para la atencién, asi como menor compromiso afectivo hacia el paciente (Ruiz &
Nava, 2012).

Por otro lado, los cuidadores informales son aquellos insertados en el
Sistema Doméstico para cubrir las necesidades que el Sector Formal no puede. La
mayoria de ellos son familiares o amigos, no disponen de capacitaciébn, no son
remunerados econémicamente por su labor, tienen un alto grado de compromiso
con el cuidado debido al afecto referido al enfermo y su atencion es sin limite de

horario (Vasquez, 2006).

A su vez, los cuidadores informales se dividen en primarios y secundarios.
La diferencia entre estos se basa en dos variables: el grado de responsabilidades
asociadas al cuidado, y el tiempo que dedican al mismo. En otras palabras, el
cuidador secundario es so6lo un relevo mientras que el cuidador primario es el
encargado de tomar la mayoria de las decisiones, asi como de invertir la mayoria

de su tiempo asistiendo al paciente (Espin, 2008).
Cuidador primario

Astudillo y Mendinueta (2003) definen al cuidador primario como la persona

gue se encarga de atender las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo,
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generalmente este rol lo toma el esposo/a, hijo/a, madre/padre, un pariente
cercano o alguien significativo. Este cuidador es solidario con el paciente y se da
cuenta que necesita hacer algo ante la dura realidad que afecta a su

familiar/conocido.

Segun Caqueo-Urizar et al. (2013) se tiene un ideal preestablecido del
cuidador primario que muchas veces no se cumple, ya que este se llega a definir

como.

La persona (familiar o allegado) que posee una condicion favorable para
asumir esta responsabilidad, la cual ademas cuenta con buena disposicion
para atender al paciente, mantiene un vinculo afectivo con él o ella, cuenta
con una adecuada comprension para transmitir la informacion e
indicaciones del equipo médico, asi como también la facultad de entregar

seguridad y bienestar emocional al paciente. (p. 97)

A partir de estas definiciones, Romero (2008) recalca que el cuidador
primario ocupa un lugar importante en el campo de salud, pero es esencial dentro
del Sistema de Cuidado Domiciliario debido a tres razones: son ellos los que
contintan con la atenciébn médica que el Sistema Formal no puede, adquieren la
carga principal de los cuidados del enfermo, y fungen como una figura intermedia
entre equipo médico-paciente y entre el paciente-entorno familiar/social. Ademas,
también tienen la capacidad de detectar sintomas y el estado general del paciente
(Chang, Tsai, Chang, & Tsao, 2007).

Las tareas que realiza el cuidador son muy variadas y dependeran en gran
medida de las caracteristicas y necesidades de la persona a la que cuida (Kazak,
Boeving, Alderfer, Hwang, & Reilly, 2005). Ruiz y Nava (2012) sefialan que estas

actividades se dividen en dos tipos:

e Actividades de autocuidado: tienen que ver con levantar al paciente de
la cama, bafarlo y asearlo en general, vestirlo, peinarlo y ayudarlo a

comer.
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e Actividades instrumentales: preparar alimentos, transportar, gestionar

finanzas, dar medicinas y llevar al paciente al médico.

Estas tareas permiten que la persona a la que atiende pueda desenvolverse
en su vida diaria. En este sentido, Amstrong plantea lo siguiente: “el cuidador
primario asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas
las actividades que éste por si mismo no puede llevar a cabo” (Amstrong, 2005

como se citd en Ruiz & Nava, 2012, p. 165).

Por otro lado, ademéas de hacer frente a las demandas derivadas de la
enfermedad, el cuidador primario también debe asumir el rol familiar que siempre
llevé a cabo antes de que el paciente enfermara (Lawrence, Murray, Samsi, &
Banerjee, 2008).

Cuando en la familia surge la necesidad de proveer cuidados especiales a
uno de sus integrantes, poco a poco se ira perfilando el cuidador principal, elegido
por comun acuerdo o no. Cabe recalcar que cuando se toma este papel, el
cuidador primario muchas veces no es consciente de las implicaciones que
conlleva tomar este rol, ademas puede asumir que sera una situacion temporal
gue en muchas ocasiones acaba siendo de larga duracién y con una creciente
demanda en cuanto a los cuidados otorgados tanto en tiempo como en energia
(Ruiz & Nava, 2012). Especificamente en poblacion pediatrica oncolégica los que
fungen el rol de cuidadores primarios son principalmente los padres (Ballestas et
al., 2013).

Pese a que el cuidador primario tiene un papel esencial en el campo de la
salud, muchas veces no se le presta atencibn a su labor y a las
implicaciones/riesgos que ésta conlleva, sobre todo en ambitos pediatricos donde
la atencion se focaliza en los menores (De la Huerta, Corona, & Méndez, 2006;
Ramos, 2008).

En este punto es importante mencionar que el cuidado diario, constante y
prolongado de una persona dependiente es una fuente importante de estrés que

implica que el cuidador realice un sobreesfuerzo para cumplir las demandas
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propias del rol, incrementando asi el riesgo de desarrollar problemas a nivel fisico,

psiquico y sociofamiliar (Romero, 2008; Torres et al., 2006).
Consecuencias del cuidado

Cuando se habla de las consecuencias que ocasiona el cancer,
generalmente se centra en ver como repercuten en el enfermo, sin embargo, no se
deben minimizar las repercusiones que hay en las personas que rodean al
paciente con cancer y en particular en lo que le ocurre al cuidador primario, ya que
la gran funcién que éste desempefia puede ocasionarle tanto problemas de salud
fisicos como problemas de salud mental, afectando diversas areas de su vida
(Barron & Alvarado, 2009).

Fisicas

Frecuentemente los cuidadores primarios tienen la sensacién de que a
partir de la ejecucion de este rol su salud ha empeorado, y de hecho, a
comparacién de la poblacién normal, reportan peor salud. De manera general, el
cuidador primario puede experimentar dolores de cabeza o migrafias, dolores en
otras partes del cuerpo, patologias ostearticulares y musculares, problemas
gastricos o dolencias estomacales, alteraciones del apetito y del peso, temblor
fino, sensacion de falta de aire o ahogo, arritmias, palpitaciones, sudoraciones,
vértigo, alergias inmotivadas, trastornos del suefio (insomnio/suefio no reparador)
o alteraciébn de su ciclo, cansancio o0 agotamiento fisico, fatiga cronica y
sobrecarga (Espin, 2008; Romero, 2008; Ruiz & Nava, 2012).

De los sintomas antes mencionados, las alteraciones en el suefio son de
gran relevancia por los efectos nocivos que pueden traer para la salud, ya que la
calidad del suefio tiene un gran impacto en la calidad de vida de una persona, y en
el caso del cuidado, si hay mejora en la calidad del suefio también habra mejoria

tanto la calidad del cuidado como en la salud del cuidador (Chang et al., 2007).

Especificamente en cuidadores primarios de nifios con cancer Klassen et al.
(2008) encontraron que a parte de la prevalencia de los problemas de suefio, otros

aspectos que se ven afectados en este tipo de cuidadores son la alimentacion y el
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ejercicio, pues a partir de la enfermedad del menor la dieta del cuidador no es tan

saludable y el ejercicio disminuye.

Diversos estudios han concluido que los cuidadores tienen mayor riesgo de
desarrollar: cervicalgia, cardiopatias, cefaleas, lumbalgias, hipertension arterial,
enfermedades cardiovasculares y diabetes mellitus tipo Il. Ademas, pueden
padecer enfermedades recurrentes como gripe y tener una lenta cicatrizacion de
las heridas debido al debilitamiento del sistema inmune (Brummett et al., 2005;
Mausbach et al., 2007; Morales et al., 2000 como se cito en Barron & Alvarado,
2009; Pollock, Litzelman, Wisk, & Witt, 2013).

Psicosociales

En diversos estudios se ha demostrado que la salud de los cuidadores
primarios se ve mayormente afectada a nivel mental que fisico y particularmente
cuando un hijo/hija es el que necesita de cuidados especiales, el impacto
emocional en la familia y especificamente en el cuidador primario, es mayor (Ruiz
& Nava, 2012).

A nivel psicoldgico las consecuencias mas comunes en el cuidador primario
son: miedo, preocupacion, desesperacion, frustracion, enojo/ira, irritabilidad,
resentimiento, verglenza, sentimiento de inutilidad e indefension, culpa,
nerviosismo, angustia, tension, agotamiento mental, ansiedad o trastornos de
ansiedad, sobrecarga, estrés, depresion o sintomas depresivos (tristeza, deseos
de llorar, pesimismo, apatia, desesperanza), labilidad emocional, fallas en la
memoria, ideas obsesivas/paranoides o suicidas, hipocondria o sintomas
hipocondriacos y reacciones fobicas (Espin, 2008; Romero, 2008; Ruiz & Nava,
2012).

Otras de las consecuencias que se pueden derivar como parte del cuidado
son: sensacion de fracaso, deshumanizacion de la asistencia, pérdida del sentido
de la prioridad, mayor automedicacién, aislamiento social, falta de organizacion y
de concentracién, pobre rendimiento, pérdida de autoestima, sentimientos de
soledad y de pérdida de control de su vida, incertidumbre y desgaste emocional
severo (De la Huerta et al., 2006; Tartaglini, Clemente, & Stefani, 2008). Cabe
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mencionar que para lograr cumplir con las demandas del rol muchos cuidadores
recurren al uso de sustancias como alcohol, tabaco y farmacos (Litzelman,
Catrine, Gangnon, & Witt, 2011).

A nivel familiar, el cuidador primario puede tener conflictos o deterioro en
sus relaciones con los otros miembros de la familia. Esto se debe al desacuerdo
acerca de la manera en que el cuidador brinda los cuidados o porque esta figura
percibe que el resto de la familia no aprecia su esfuerzo o no lo apoya (Espin,
2008; Ruiz & Nava, 2012). Ademas, como la atencion se centra en el enfermo se

puede llegar al descuido de los otros integrantes del nucleo familiar.

Laboralmente hablando, puede haber reduccién de la jornada laboral,
dificultades en el trabajo o pérdida total de éste (Romero, 2008)

Directamente relacionado, Ruiz y Nava (2012) explican que en cuanto a la
economia también pueden existir ciertas dificultades causadas por dos razones
principales: la disminucion de ingresos (debido a la disminucion laboral) o el

aumento de gastos como consecuencia de los cuidados.

Por ultimo, otra de las consecuencias mas comunes es el desarrollo del
Sindrome del cuidador primario. Descrito por primera vez en Estados Unidos en
1974, también es conocido como Burnout o Sindrome del cuidador quemado. Es
un profundo desgaste/agotamiento emocional y fisico que puede experimentar el
cuidador primario de un enfermo crénico como consecuencia de invertir la mayor
parte de su tiempo al cuidado del paciente, de actuar so6lo o sin ayuda del alguien
mas, o por el empleo de estrategias de afrontamiento inadecuadas. Es resultado

del estrés cronico, con tareas mondétonas y repetitivas (Ruiz & Nava, 2012).

Cabe mencionar que en muchas ocasiones el cuidador no percibe como es
gue el rol que lleva acabo afecta su vida (Gonzalez de Mirena et al., 2015), y en
otras situaciones pese a ser consciente de las implicaciones que trae consigo el
rol, el cuidador no puede dejar el cuidado del paciente en manos de alguien mas y
rechaza todo tipo de apoyo, renunciando asi a su propio bienestar. Esto puede
deberse a diversas emociones como: amor, culpa, sentido del deber, decoro y

valores religiosos. En otros casos, existen ideas de que nadie mas puede ejercer
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ese rol o que nadie lo desempefiara mejor que él/ella (Béatiz, 2010; Ruiz & Nava,
2012; Torres et al., 2006).

Sin embargo, la experiencia de cuidar no es del todo mala, también existen
eventos y sentimientos positivos como mejora en las relaciones familiares y
satisfaccion, misma que se puede derivar del alivio de haber cumplido con su
obligacion moral, de ver bien a la persona que se cuida o de que esta Ultima le

muestre agradecimiento al cuidador (Ruiz & Nava, 2012).

La experiencia, buena o mala, de cada cuidador es diferente en cada caso,
ya que son varios factores los que influyen en la calidad de vida del cuidador a lo
largo del proceso de cuidado, algunos de ellos son: la razén por la que el cuidador
ejerce ese rol, la persona a la que cuida asi como la relacién previa que mantenia
con ella, la enfermedad que padece el paciente asi como el nivel de dependencia
en la que se encuentra, las exigencias que se imponen los mismos cuidadores y la

ayuda que reciben de otros miembros de la familia (Ruiz & Nava, 2012).

Por otro lado, Torres et al. (2006) sefialan que otros factores que pueden
influir son: la propia salud, edad, sexo, parentesco, otras cargas familiares, tiempo
de cuidado/dedicacion, la informacion que se tiene sobre la enfermedad, las

estrategias de afrontamiento con las que se cuenta y la propia tarea de cuidar.

El cuidador puede reducir su vulnerabilidad y ejercer positivamente su rol si:
mantiene la esperanza, establece limites en el desempefio de su rol, se le brinda y
acepta ayuda (emocional y practica), tiene y acepta relevos para su descanso,
delega y distribuye funciones con otros miembros de la familia o amigos, tiene
tiempo para si mismo, procura continuar con su vida normal, mantiene una
relacion activa con su circulo social, cuenta con una persona de confianza, hay
buen control sintomatico del paciente, hay satisfaccién en el rol que ejerce, hay
comunicacion fluida con los profesionales de la salud, se pone en contacto con
personas que viven situaciones similares y busca informacion actualizada acerca
de la enfermedad (Astudillo & Mendinueta, 2003; Romero, 2008; Torres et al.,
2006).
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Los anteriores sintomas tienen alta correlacion con el estrés. Resulta
evidente que los cuidadores primarios no estan pasando por una situacion facil,
ademas los pensamientos que tienen en la mayoria de los casos son irracionales,
lo que provoca que los sintomas antes mencionados, asi como el sentimiento de
incapacidad de soluciéon se vean agudizados. Muchos cuidadores dicen sentir
mucha presidon ocasionada por factores externos, algunos tienen implicaciones a
nivel fisiolégico, cognitivo o emocional. Tal sentir prevalece o disminuye en la

medida en que el tratamiento del nifio avanza.

En el siguiente capitulo se ahondara en la variable de estrés. En un primer
momento se describird a detalle la evolucién que ha tenido su definiciébn y sus
modelos explicativos los cuales son: estrés focalizado en la respuesta, estrés
como estimulo y estrés como valoracidén cognitiva. Posteriormente, se describiran
los tipos en que se divide (eustrés, distrés, estrés agudo, estrés agudo episodico,
estrés cronico), asi como sus consecuencias, sobre todo en cuidadores primarios.
Ya en la parte final, se abordaran algunos de los instrumentos que lo han medido
al igual que algunas investigaciones que lo han tomado como variable de estudio

en cuidadores primarios.
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Capitulo 2. Estrés
Definiciéon

El estrés es un tema que durante el siglo XX fue objeto de muchas
investigaciones, ya que se pensaba era un descubrimiento del siglo, sin embargo,
se debe llamar como un redescubrimiento, ya que el tema ya habia surgido hace

aproximadamente seis siglos atrds (Lumsden, 1981).

Etimologicamente hablando, la palabra estrés viene del latin stringere que
significa apretar, comprimir o estrechar. En el siglo X1V, el término fue tomado por
el idioma inglés y transformado al sustantivo strain, mismo que inicialmente se
utilizé para describir opresion, adversidad y dificultad. Otras acepciones que se le
han dado son: tensidn, desgaste, esfuerzo, distorsion, deformacién, torcedura,

agotamiento, entre otros (Bordelois, 2009; Moscoso, 1998).

Strain, es casi homonimo de otro término anglosajon: stress, que significa
tension, presion, coaccion (Gutiérrez, 1998). Stress, es derivado del inglés
medieval distress (angustia, dolor, pena, afliccion, agotamiento, sufrimiento), que a
su vez proviene del francés destresse (estar sometido a estrechez u opresion).
Con el tiempo, el inglés le quitd a distress el prefijo —di, y se comenz6 a utilizar
stress como tal. En la actualidad ambas palabras son comunes en este idioma,

s6lo que distress se utiliza para denotar tension negativa (Bordelois, 2009).

Pese a que los términos, strain y stress, son muy similares en su
significado, existe diferencia entre ellos, la cual es importante mencionar y explicar
(Gutiérrez, 1998).

Strain se ha utilizado mas en el campo de la fisica, de hecho, en el siglo XV,
el término empezo a ocuparse para hacer referencia a una fuerza externa que se
ejerce sobre estructuras mecanicas elasticas, mismas que se pueden llegar a
deformar por la tension provocada. Ya en siglo XVII, strain se generaliza al campo
de la ingenieria y de la arquitectura, sobre todo para denotar dificultad o
adversidad (Johnson, Kamilaris, Chrousos, & Gold, 1992 en Molina-Jiménez,
Gutiérrez-Garcia, Hernandez-Dominguez & Contreras, 2008).
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No fue hasta siglo XIX cuando este término empez06 a variar en su uso,
logrando entrar en las areas biolégicas y médicas con las aportaciones de Claude
Bernard (Moscoso, 1998), mismas que se explicaran a detalle en el siguiente
apartado. Pese a este avance, strain no consiguié traspasar las barreras del
idioma y hoy se cita s6lo en medios psicologicos para describir la parte fisiolégica

del estrés (Donalisio, 1996 como se citd en Gutiérrez, 1998).

Por otro lado, pese a que stress no tiene componenetes psciolégicos
directos, su uso excesivo logré enlazarlo inevitablemente con la presion, coaccion
0 tensidbn que se presenta en cualquier situacion donde la adaptacion no es
suficiente. Este término a comparacién de strain, logré ser parte del lenguaje
universal y se tradujo al castellano como estrés (Luecken et al., 1997; Stotland &

Pendleton, 1989 como se cité en Gutiérrez, 1998).

En la actualidad, estrés es un término comuan, pero al mismo tiempo
complejo, ya que pese a todas las conceptualizaciones que se han hecho, todavia
no hay un consenso en su definicion. Un factor que influye en esta diversidad, es
que el estrés puede entenderse y abordarse desde distintas perspectivas (A.
Garcia, 2011).

Modelos Explicativos

Siguiendo lo anterior, el estrés puede explicarse a través de tres modelos
principales: focalizado en la respuesta, propuesto por Selye (1936); estrés como
estimulo, propuesto por Holmes y Rahe (1967); y estrés como valoracion
cognitiva, propuesto por Lazarus y Folkman (1986). Estos modelos han sido la
base para el desarrollo de la Teoria General del Estrés, y a su vez, para su

aplicacién en el campo de la psicopatologia (Berrio & Mazo, 2011).
Estrés focalizado en la respuesta

Este modelo se enfoca sobre todo en aspectos fisiolégicos, tratando de
identificar la respuesta principal que ocurre ante el estrés, sin importar la

naturaleza de éste. Sin embargo, también se pueden abordar aspectos
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psicologicos, emocionales y conductuales. Ademas, el modelo trata de establecer

relaciones entre el estrés y diversas enfermedades (Marks et al., 2008).

Como se menciono anteriormente, después de su uso enfocado meramente
en la fisica, el concepto de estrés tuvo una evolucién, logrando entrar en las areas
biolégicas, especificamente la medicina, esto gracias a los estudios del fisidlogo
francés Claude Bernard realizados en la segunda mitad del siglo XIX (Moscoso,
1998).

Bernard (1927, como se cit6 en Moscoso, 1998) consider6 que una
caracteristica innata que todos los organismos vivos poseen es un mecanismo de
auto-regulacion, mismo que les sirve para mantener estable su medio ambiente
interno (internal milieu) ante los constantes cambios y presiones del medio

ambiente externo.

Por su parte, el fisiblogo norteamericano Walter Cannon (1927 como se citd
en Molina-Jiménez et al., 2008), conceptualizé al stress como una reaccién de
lucha-huida (fight-flight). Mas tarde observo que tanto en los seres humanos como
en los animales que eran expuestos a una gran variedad de estimulos dolorosos
(frio extremo, reduccion de azucar, falta de oxigeno y otros disturbios
emocionales), se presentaban cambios en las glandulas adrenales y en el sistema

nervioso simpatico (Cannon, 1929 como se cité en Moscoso, 1998)

Atribuyé que estos cambios a nivel fisiologico y biolégico, eran
consecuencia de la activacion de mecanismos homeostéticos, cuya funcién béasica
consistia en contrarrestar los efectos de los estimulos nocivos, de manera que el
equilibrio interno se restableciera de forma natural. Sin embargo, cuando el
balance homeostatico sobrepasaba sus limites, los sujetos se encontraban en

“estado de estrés” (Cannon, 1935 como se cit6 en Moscoso, 1998).

Después de los estudios que realizé acerca de la homeostasis, Cannon
(1932 como se citdé en Moscoso, 1998) amplio el vocablo de estrés, definiéndolo
como el resultado de los disturbios en los mecanismos homeostaticos de un sujeto

provocados por factores del medio externo.
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Moscoso (1998) sefala que los estudios de Bernard y Cannon, fueron la
base e inspiracion para las propuestas que mas tarde realizaria el endocrindlogo
Hans Selye, considerado como el primero en estudiar de forma sistematica y

cientifica el fenémeno del estrés.

A finales de la década de 1920 y como parte de su formacion universitaria,
Selye (1936) empieza a estudiar a enfermos, observando que independientemente
de la enfermedad que ellos padecian habia sintomas que compartian, es decir,
sintomas generales como: fiebre, dolor abdominal, dolor de articulaciones, cefalea,
pérdida de peso, entre otros. A este fendbmeno lo denominé Sindrome de sélo

estar enfermo.

Afios mas tarde, Selye (1936) experimenta con ratas de laboratorio en
busca de una nueva hormona sexual. Después de varias pruebas consistentes en
la inyeccidn de extracto proveniente de distintos organos (ovario, hipofisis,
placenta, higado, rifidn), el cientifico noté que independientemente de la sustancia
que se les suministraba, las ratas presentaban cambios constantes como
elevacion de las hormonas suprarrenales (ACTH, adrenalina y noradrenalina),

atrofia del sistema linfatico y aparicion de Ulceras gastricas.

Es en ese tiempo cuando Selye (1936) nota una similtud en la forma de
reaccionar de sus ratas con la de los enfermos que alguna vez observd. Ante la
posibilidad de formular una nueva teoria, somete a las ratas a temperaturas
extremas, ejercicio extenuante, traumatismos e inyeccion de diferentes drogas con

lo que comprueba los resultados antes obtenidos.

Ya en 1936, Selye presenta sus conclusiones, afirmando que ante un
agente nocivo (independientemente de su naturaleza), el organismo responde de
manera inespecifica o0 estereotipada a través de un mecanismo tripartito que
denomind Sindrome General de Adaptacion (SGA), mismo que le sevira para

adaptarse a la nueva condicion a la que es sometido.

Afos mas tarde, Selye (1950 como se citd en Bértola, 2010) utiliza como tal
el término stress para describir la reaccién con la que un organismo responde a
agentes nocivos, a los que llamo estresores (stressors).
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Pese a que el término tuvo una gran aceptacion a nivel mundial, tiempo
después, Selye (1977 como se citdo en Bértola, 2010) menciona que el término

strain hubiera sido mas adecuado para hacer referencia a su idea.

El SGA consta de tres etapas universales: (a) Fase de alarma, (b) Fase de

resistencia y (c) Fase de agotamiento (Selye, 1946):
a) Fase de alarma

Es una fase breve pero con cambios fisioldgicos bien definidos que
comienza inmediatamente después de que el organismo percibe un factor
causante de estrés (Bértola, 2010; Oblitas, 2009; Ogden, 2004).

En esta etapa esta implicada la activacion de dos mecanismos: el
sistema nervioso vegetativo (SNV) que es una respuesta rapida e
inmediata, y el eje hipofisosuprarrenal (HSP) que es una respuesta mas

lenta y tardia (Ramos, Rivero, Piqueras, Garcia, & Oblitas, 2008).

Todo comienza cuando ante la presencia de un estresor, el cerebro
manda las sefiales de alarma al hipotalamo. Primeramente, este 6rgano
transmitira el mensaje a todo el organismo a través de via nerviosa llegando
al sistema simpatico (perteneciente al SNV). Cuando este sistema se activa,
estimula la médula de las glandulas suprarrenales, mismas que en poco
menos de un segundo, segregaran dos catecolaminas: adrenalina y
noradrenalina (Melgosa, 1995 como se cité en Naranjo, 2009; Ramos et al.,
2008).

Este proceso es similar a la respuesta fight-flight descrita por Cannon
(1932 como se citdé en Ogden, 2004), ya que son estas hormonas las que

preparan al cuerpo para luchar o huir.

Sin embargo, cuando hay una situacion de estrés mas sostenida, los
efectos de ambas hormonas son insuficientes para el organismo, por lo que
hay una respuesta continua, que se transmitira via sanguinea (Ramos et al.,
2008).
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Esta respuesta se activa cuando el hipotalamo al recibir nuevamente la
informacion del estresor, produce el factor liberador de corticotropina (CRF,
por sus siglas en inglés), mismo que viajara hasta la hipdfisis provocando la
segregacion de la hormona adenocorticotropa (ACTH, por sus siglas en
inglés). Esta dltima hormona, actuard sobre la corteza de las glandulas
suprarrenales que liberaran distintos corticoides, en especial el cortisol
(Ogden, 2004; Ramos et al., 2008).

En general, los cambios organicos que se dan en esta fase son (A.
Garcia, 2011):

e Aumento de frecuencia cardiaca, presion arterial, respiracion,
sudoracién, lagrimacion, ereccion de vellos, dilatacion de pupilas,
metabolismo, glucosa en la sangre, coagulacién de la sangre,
contraccion del bazo (liberandose gran cantidad de glébulos rojos) y
redistribucién de la sangre que abandona los puntos menos
importantes (los 6rganos intestinales y la piel) para viajar a los
puntos de accion (musculos, cerebro y corazon).

e Disminucién de secrecién de saliva.

b) Fase de resistencia o adaptacion:

Ante la presencia de los estresores, el organismo intentara superarlos,
afrontarlos o adaptarse a ellos a través del proceso de la homeostasis.
Dependiendo del factor amenazante y de la capacidad de adaptaciéon del
organismo, esta fase puede considerarse como la mas prolongada (Oblitas,
2009).

Segun A. Garcia (2011), durante esta fase se presentan:

e Sintomas y signos fisicos como tension y dolor en musculos (cuello,
espalda y pecho), fatiga frecuente, desdrdenes estomacales
(indigestion, estrefiimiento y diarrea), sequedad en boca y garganta,
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molestias en el pecho, dolores de cabeza, fiebre, desérdenes del

suefio (insomnio y pesadillas).

c) Fase de agotamiento

Si el estrés se prolonga y la capacidad de resistencia del organismo se
agota o disminuye, comenzara el agotamiento. En esta fase, la capacidad
de adaptacion al medio se reduce al minimo, existiendo un alto porcentaje
de presentar alteraciones relacionadas con el estrés crénico o desarrollar
alguna enfermedad psicosomética como hipertension, ataque al corazén,
derrame cerebral, Ulceras, trastornos gastrointestinales (colitis y otros),
asma, cancer, migrafia, alteraciones dermatolégicas, entre otras (A. Garcia,
2011; Oblitas, 2009).

Pese a lo anterior Selye (1974 como se cit6 en Berrio & Mazo, 2011)
menciona que el estrés no debe evitarse, ya que cumple con una funcién
adaptativa mientras no exceda sus niveles y no afecte negativamente al
organismo; agrega que si se priva al organismo del estrés, esto podria conllevarlo

a la muerte.

Méas adelante, Selye ampliaria su teoria, argumentando que no solo los
factores fisicos eran generadores de estrés, sino que especificamente en el caso
de los seres humanos, los aspectos sociales y ambientales también podian llegar
a ser importantes estresores. De hecho, cualquier estimulo (positivo 0 negativo)
gue provoque el SGA se convierte en estresor (Berrio & Mazo, 2011; Ramos et al.,
2008).

Las aportaciones de Selye tuvieron mucha influencia en el siglo XX, tanto
que a partir de ellas, se empezaron a publicar estudios de caracter psicologico
acerca del estrés. Fue asi que en el afio de 1945 aparece Hombres Bajo Estrés,
primera publicacion de caracter psicologico escrita por Grinker y Spiegel
(Moscoso, 1998).
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Estrés como estimulo

Este modelo fue desarrollado principalmente por Holmes y Rahe en el afio

de 1967. A comparacion de la teoria de Selye, este modelo localiza al estrés en el

exterior y no en el interior del individuo, planteando que hay “escenarios” o

“estimulos ambientales” que desorganizan, alteran o provocan malestar en el

organismo de un sujeto, exigiéndole asi un cambio en su rutina (Berrio & Mazo,
2011; A. Garcia, 2011).

A los estimulos antes mencionados se les llama estresores, aclarando que

éstos no tienen el mismo efecto en todas las personas debido a las diferencias

gue existen entre individuos (Berrio & Mazo, 2011).

Fernandez-Abascal (2003 como se citd en A. Garcia, 2011) propone dos

grandes tipos de estresores:

Biogénicos: a través de sus propiedades bioquimicas, actian
directamente en los nucleos neuroldgicos y afectivos provocando una
respuesta estresante sin la utilizacion del proceso cognitivo-afectivo.

Psicosociales: corresponden a la mayoria de los estresores a los que

nos enfrentamos diariamente.

Por su parte, Lazarus y Cohen (1977 como se citd6 en A. Garcia, 2011),

plantean tres tipos de estresores psicosociales en funcion del grado en que se

manifiesten los cambios en la vida de un individuo:

a)

b)

Cambios mayores o estresores unicos: extremadamente drasticos en la
vida de un sujeto (sufrir graves problemas de salud, ser victima de
violencia, vivir alguna catastrofe natural). De manera general se refiere
a las situaciones que presentan cambios draméaticos en condiciones
altamente traumaticas, cuyas consecuencias se prolongan en el tiempo,
y esta caracterizado por su capacidad de afectar desde a una sola
persona o a un grupo reducido hasta a un gran nimero de victimas.

Cambios o estresores multiples: en este caso, normalmente sélo una

persona 0 un grupo pequeiio, son los afectados por los cambios.
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Muchas veces son determinados sucesos en los que el individuo pierde
el control, por ejemplo, la muerte de un ser querido.

c) Cotidianos o0 microestresores: son sucesos en las pequefias rutinas
cotidianas, pero de alta frecuencia por lo cual pasa a ser un tipo de
estresor importante. Puede resultar dafiino al bienestar psicologico ya

gue se presentan con alta frecuencia en la vida del individuo.
Estrés basado en la valoraciéon cognitiva

Como antecedente de esta perspectiva se tiene que en el afio de 1952,
Lazarus, Deese y Osler publican un articulo donde se utiliza por primera vez la
frase “estrés psicologico”, planteando que el estrés debe visualizarse como una
variable interviniente y no s6lo como un estimulo o una respuesta (Moscoso,
1998).

Por su parte, Engel (1962 como se citdé en A. Garcia, 2011) define al estrés

psicoldgico como:

Todo proceso originado tanto en el ambiente exterior como en el interior de
la persona, que implica un apremio o exigencia sobre el organismo, y cuya
resolucion o manejo requiere el esfuerzo de los mecanismos psicolégicos

de defensa antes de que sea activado ningun otro sistema. (p. 11-12)

Al estrés basado en la valoracién cognitiva también se le conoce como
Teorias Basadas en la Interaccion o Teorias Transaccionales, su maximo
exponente es Richard Lazarus y el concepto fundamental que maneja es el de

evaluacion cognitiva (Berrio & Mazo, 2011).

Lazarus y Folkman (1986) definen al estrés como “una relacion particular
entre el individuo y el entorno que es evaluado por aguél como amenazante o

desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar” (p. 35).

Asimismo, “la evaluacion cognitiva es un proceso evaluativo que determina
por qué y hasta qué punto una relacion determinada o una serie de relaciones

entre el individuo y el entorno es estresante” (Lazarus & Folkman, 1986, p. 43).
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Lazarus y Folkman (1986) proponen tres tipos de evaluacion:

e Primaria: es la primera “medicion psicolégica” que hace el sujeto ante
cualquier situacion con respecto a su propio bienestar, y de acuerdo
con ello, las puede clasificar de la siguiente manera:

a) Situacion irrelevante: no tiene ninguna importancia o implicacion en
la vida del sujeto.

b) Situacion positiva: no es percibida como amenazadora, sino por el
contrario, puede ser un estimulo para alcanzar objetivos.

c) Situacion estresante: es percibida como una amenaza y requiere la
adaptacion del sujeto.

e Secundaria: si la situacion es percibida como estresante, el sujeto hara
una valoracion de los recursos con los que cuenta para asi poder
hacerle frente a dicho evento.

e Reevaluacion: se corrigen las evaluaciones anteriores.

Segun Berrio y Mazo (2011), la evaluacion cognitiva esta4 relacionada
estrechamente con otro concepto: el afrontamiento. Este, es definido por Lazarus
y Folkman (1986) como un “proceso a través del cual el individuo maneja las
demandas de la relacion individuo-ambiente que evalla como estresantes y las

emociones que ello genera” (p. 44).

Lazarus y Folkman (1986), proponen ocho estrategias de afrontamiento:
confrontacion, distanciamiento, autocontrol, busqueda de apoyo social, aceptacion
de la responsabilidad, escape-evitacion, planificacion de solucion de problemas y

reevaluacion positiva.

Hay que tomar en cuenta que las estrategias de afrontamiento con las que
dispone una persona y que utiliza de forma habitual, pueden facilitar o representar
un obstaculo para enfrentar de forma eficaz las dificultades (Castafio & Leon del
Barco, 2010).

Otra division que se ha hecho de las estrategias de afrontamiento es la
siguiente (Castafio & Ledn del Barco, 2010; Tobin, 1984):
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e Activas dirigidas a la accion: resolucion de problemas, reestructuracion
cognitiva, expresion de emociones y apoyo social.
e Pasivas o no dirigidas a la accion: evitacion de problemas,

pensamientos ansiosos, autocritica y retirada social.
Dentro de éstas hay cuatro subdivisiones secundarias:

e Dirigidas a la accion centrada en el problema: resolucion de problemas
y reestructuracion cognitiva.

e Dirigidas a la accién centrada en la emocién: apoyo social y expresion
de emociones.

e No dirigidas a la accion centrada en el problema: evitacion de
problemas y pensamientos ansiosos.

e No dirigida a la accion centrada en la emocion: retirada social y

autocritica y dos terciarias.

Finalmente Sierra, Ortega y Zubeidat (2003) sefialan que el estrés tiene
componentes que son los bioldgicos, psicolégicos y sociales. Los autores hacen
mencion que ciertos factores de tipo individual, asi como las caracteristicas
predisposicionales o biolégicas, motivaciones, actitudes y la propia experiencia,
forman parte de puntos vitales para determinar cdmo perciben y valoran las
demandas de diversas situaciones, trayendo como consecuencia diversos estilos

de afrontamiento segun cada individuo.

A manera de resumen, los enfoques fisiolégicos o bioquimicos le dan
importancia a la reaccion o respuesta que tiene la persona antes sucesos
percibidos como amenazantes. Por otro lado, los enfoques ambientalistas se
centran en los estimulos que generan estrés (estresores). Y finalmente, las nuevas

orientaciones resaltan la importancia de la evaluacion cognitiva (Oblitas, 2009).
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Tipos de Estrés
De acuerdo a su calidad o naturaleza

Esta clasificacion tiene lugar desde las primeras publicaciones de Selye
(1936), ya que éste diferencié claramente el estrés positivo (eustress) del estrés

negativo (distress), haciendo uso de dos prefijos: -eu y -dis.

Pese a que su raiz (stress) funciondé muy bien, no ocurrié lo mismo con sus
subconjuntos. Ambos términos, eustrés y distrés, aparecen fugazmente en las
obras que abordan el tema, sobre todo en las obras castellanizadas en las que
estrés llegd con matiz negativo (Gutiérrez, 1998).

Debido a que estrés es un término neutro, necesita de un prefijo calificativo,
cuya funcion serd caracterizarlo correctamente para su facil comprension
(Gutiérrez, 1998).

Eustrés

-Eu (bien, bueno). Se habla de este tipo de estrés cuando el individuo
responde de manera adecuada o natural ante la demanda a la que se enfrenta.
Esto implica que las respuestas no rebasen los limites fisiolégicos y psicolégicos
de la persona, es decir, se utiliza la energia necesaria establecida por el SGA
(Berrio & Mazo, 2011; Gutiérrez, 1998).

Distrés

-Dis (imperfeccion, dificultad). Es el tipo de estrés excesivo debido a un
estimulo de mayor importancia que conlleva angustia. Se presenta cuando las
respuestas exigidas ante una demanda son excesivas y superan la capacidad de
adaptacion del organismo. Nos referimos a las consecuencias perjudiciales de una

excesiva activacion psicofisiolégica (Gutiérrez, 1998).

Es importante tener claro el concepto de estos dos términos ya que
actualmente, estrés se utiliza indiscriminadamente para referirse solo a las
consecuencias negativas que éste puede conllevar, sin tomar en cuenta la parte

positiva del mismo. Dicho de otra manera, se ha llegado a una sinécdoque,
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convirtiendo la palabra estrés en una muletilla linglistica y utilizdndola como
sindnimo de distrés (Gutiérrez, 1998; Oblitas, 2009).

De acuerdo a su duracion

Por otra parte, de acuerdo a la American Psychological Association (APA) el
estrés se puede dividir en tres tipos de acuerdo a su duracion. A continuacion se
describira cada uno de ellos, asi como sus principales sintomas (APA, 2015;
2016a; 2016b; 2016c; 2016d).

Estrés agudo

Este tipo de estrés es el mas comun en la poblacion y surge de las
presiones/demandas del pasado reciente y/o del futuro cercano. Debido a su corta
duracion no causa dafios severos, y sus sintomas son faciles de reconocer por la
mayoria de las personas haciendo que sea tratable y manejable. Este tipo de

estrés puede ser tanto estimulante como agotador.
Los sintomas mas comunes son:

a) Psicoldgicos: enojo o irritabilidad, falta de concentracién, nerviosismo,
deseos de llorar y ansiedad.

b) Fisicos: falta de energia o fatiga, dolores de cabeza, dolores y
tensiones musculares (sobre todo en espalada, hombros, cuello y
mandibula), problemas estomacales (nauseas, dolor y vémito),
afecciones en la digestion (flatulencias, diarrea o estreflimiento),
cambios en los héabitos alimenticios o en el apetito (disminucion o
aumento), rechinar los dientes, sobreexcitacion pasajera (elevacion de
la presion sanguinea/arterial, ritmo cardiaco acelerado, sudoracién,
palpitaciones, mareos, extremidades frias, alteraciones en la

respiracion, dolor abdominal o en el area del pecho), insomnioy acne.
Estrés agudo episodico

Se presenta en personas que frecuentemente padecen estrés agudo debido
a la agitacion prolongada producida por su estilo de vida (desorden, apuracion,
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demasiadas responsabilidades) y por su tipo de personalidad, afectando
mayormente a individuos con personalidad tipo A (excesivamente competitivos,
agresivos, impacientes, con sentido agobiador de la urgencia, hostiles, inseguros y

angustiados).

De manera general, los sintomas de este tipo de estrés son dolores de
cabeza persistentes o migrafias, dolor de pecho, agitacién, mal carécter,
irritabilidad/hostilidad, ansiedad y tension. Muchas veces, las personas no se dan
cuenta que padecen estrés agudo episédico debido al arraigo que tienen a su

estilo de vida y personalidad.

El estrés agudo episddico se trata en diferentes niveles de intervencién y

muchas veces se requiere de la ayuda de un profesional.
Estrés crénico

Es agotador y desgastante ya que esta presente dia con dia durante un
tiempo bastante prolongado causando estragos a largo plazo; surge cuando frente
a un problema no se encuentra una salida. Debido a la personalidad, creencias o
convicciones de la persona, esta se acostumbra a vivir con este tipo de estrés por

lo que se requiere de un profesional para la recuperacion.

Los sintomas de este tipo de estrés son los mismos que los sintomas del
estrés agudo, sOlo que en este caso se presentan de manera constante y
persistente, lo que hace que posteriormente sean dificiles de tratar.

Como se mencioné anteriormente, el estrés cronico trae graves
repercusiones a largo plazo, a continuacion se mencionardn algunas de ellas,

haciendo énfasis en las consecuencias que puede sufrir el cuidador primario.
Consecuencias del Estrés en el Cuidador Primario

Explicado a grandes rasgos bajo el Sindrome General de Adaptacion (SGA)
propuesto por Selye en 1936, bajo un estresor el organismo de un individuo emite
una respuesta fisiologica a través de un mecanismo tripartito, cuyo objetivo es

restablecer la homeostasis. Esta activacion tiene una “efecto domino” que empieza
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con la segregacion de hormonas hasta producir signos y sintomas en diferentes
niveles y en las tres fases que componen el SGA (alarma, adaptacion y
agotamiento). El objetivo principal es que la persona supere, afronte o se adapte
adecuadamente al estresor, por lo que se espera que el organismo sélo pase por
las dos primeras fases. Sin embargo, cuando un evento no es pasajero sino por el
contrario no logra superarse, la persona llegara a una fase de agotamiento
(Naranjo, 2009; Oblitas, 2009; Ogden, 2004; Ramos et al., 2008).

Particularmente en el contexto pediatrico oncoldgico, el diagnéstico de
leucemia en un nifio/nifia es un hecho totalmente inesperado, lo que hace que
este sea en evento potencialmente estresante para la familia, especialmente para
la persona que se hara cargo del cuidado. Ante esta situacion, el cuidador se
enfrentard a un proceso largo y desgastante que lo pone en riesgo de
experimentar constantemente los sintomas de las dos primeras fases del SGA y
“acostumbrarse” a ellos hasta llegar a la fase de agotamiento (LLS, 2012;
MacLean et al., 1996 como se citdé en Salcedo & Chaskel, 2009).

Si el cuidador llega al agotamiento, éste le provocara estrés crénico, mismo
que a largo plazo puede desencadenarle una enfermedad mas severa. A
continuacion se mencionan las consecuencias del estrés cronico a largo plazo
(APA, 2015; 2016a; 2016b; 2016c, 2016d).

Fisicas

Los constantes dolores de cabeza y musculares terminaran convirtiéndose
en migrafias o dolores muy intensos. Mientras que las tensiones musculares
sostenidas por un largo tiempo pueden provocar un desgarro o problemas en los

tendones/ligamentos.

Las alteraciones en la respiracion por estrés pueden ser dos, ya se sea
respirar mas fuerte o respirar mas rapido (hiperventilacion), situaciones que

pueden desencadenar ataques de asma y ataques de panico respectivamente.

La elevacion de la presion arterial/sanguinea es uno de los sintomas con

consecuencias mas graves. Normalmente cuando pasa el episodio de estrés la

58



presion se normaliza, pero su constante elevacion afecta los niveles de colesterol,
inflama las arterias coronarias y es un factor que incrementa el riesgo de
desarrollar apoplejia, hipertension, enfermedades cardiacas en general o en el

peor de los casos un ataque al corazon.

Los sintomas gastrointestinales también tienen repercusiones considerables
ya que a la larga el vomito, las nauseas y el dolor pueden crear Ulceras
estomacales, severo dolor estomacal o sindrome del intestino irritable. Ademas,

los cambios de apetito pueden provocar acidez, reflujo y obesidad.

A nivel endocrino, una de las principales hormonas que se liberan ante la
presencia de un estresor es el cortisol, misma que hace que haya mas produccién
de glucosa. La mayoria de los organismos logran reabsorber la glucosa extra, sin
embargo, en el caso contrario la produccion excesiva de esta sustancia puede

desencadenar diabetes tipo 2.

El exceso de cortisol también puede afectar la produccion de testosterona o
esperma, asi como causar disfuncién eréctil o impotencia en el caso de los
hombres. Por otro lado, en las mujeres puede haber afecciones en la
menstruacion (ausencia o ciclos irregulares), incremento del dolor durante el
periodo, alteraciones en la duracion de los ciclos, intensificacion de los sintomas
premenstruales al igual que los de la menopausia y la reduccion del deseo sexual

(especialmente cuando se cuida de un nifio/nifia con alguna enfermedad).

Otra de las consecuencias de la fabricacion excesiva del cortisol es el
debilitamiento del sistema inmunolégico que a largo plazo puede traer consigo
fragilidad, descenso en funcionalidad, enfermedad coronaria, osteoporosis, artritis

inflamatoria, Alzheimer y algunos tipos de cancer.

Por otra parte, la persistencia del insomnio como sintoma del estrés crénico

puede desencadenar afectaciones en el patron del suefio.

Psicosociales

A nivel emocional, si el estrés crénico no es tratado las consecuencias mas

comunes son la ansiedad y la depresion.
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Por otra parte, diversas investigaciones han demostrado que el estrés
cronico esta directamente relacionado con el abuso de sustancias adictivas como

lo es el alcohol y el tabaco.

Otras de las consecuencias que se pueden llegar a presentar son: pérdida
de productividad laboral, relaciones deficientes con amigos o familiares, divorcio o
separacion y pensamientos suicidas/suicidio.

Particularmente en personas que fungen como cuidadores primarios, hay
investigaciones que demuestran la presencia de algunas de las consecuencias

antes mencionadas:

Estudios realizados en cuidadoras de menores incapacitados o muy
enfermos, han arrojado que ellas envejecen mas rapido debido a que sus células
sanguineas no son capaces de regenerarse. Otra investigacion revelé que los
cuidadores de niflos/nifas con céncer son mas propensos a padecer

enfermedades cardiovasculares (Rohleder, Marin, Ma, & Miller, 2009).

Por otra parte, en el estudio de Magni et al. (1986 como se cité en Salcedo
& Chaskel, 2009) se concluyé que especificamente la persona que esta a cargo de
un menor con diagnoéstico de leucemia, tiene altas probabilidades de sufrir este

afectaciones en el patrén de suefio.

Por dltimo, hay investigaciones que revelan que los cuidadores de
poblacion pediatrica oncolégica pueden presentar sintomas de estrés

postraumatico (Kazak et al., 2005).

Instrumentos de Medicién

Segun A. Garcia (2011), asi como se han dado diversas definiciones de
estrés, también se han creado diferentes instrumentos para medirlo. Por su parte,
Del Rincon, Remor y Kazak (2007) sefialan especificamente aquellos instrumentos
gue se han desarrollado para medir el estrés en padres y/o madres con hijos o

hijas que padecen alguna enfermedad crénica. Algunos de ellos son:
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Impact on Family Scale (IFS): fueron Stein y Riessman (1980) quienes
desarrollaron esta escala, encargada de evaluar el impacto que la familia
experimenta ante la enfermedad cronica de un menor. Este instrumento se aplica
exclusivamente al familiar o cuidador que esta a cargo del nifio o nifia. La escala
tiene un alfa de Cronbach de 0.88 y consta de cuatro dimensiones con un total de
24 items enfocados principalmente en aspectos negativos: carga econémica con
cuatro items, impacto familiar/social con nueve items, agotamiento/estrés
personalcon seis items y dominio con cinco items. El formato de respuesta es de
tipo Likert que va del 1 (totalmente de acuerdo) al 4 (en total desacuerdo); al final
la puntuacién se suma, concluyendo que puntajes elevados indican menor impacto

familiar.

Parenting Stress Index (PSI): es un instrumento cuyo objetivo es medir el
origen y la magnitud relativa del estrés experimentado en los Ultimos 12 meses,
asociado a la maternidad o paternidad cotidiana; actualmente existen dos
versiones. El instrumento original fue desarrollado por Abidin en 1983, y consta de
dos escalas con un total de 120 items. La primera escala es la de Dominio de los
padres; esta a su vez, se divide en ocho subescalas: aptitud, aislamiento, salud,
rol de control, rol de aportador, depresion, estrés y relaciébn nupcial. La segunda
escala es la del Dominio del nifio con siete subescalas: atencion, adaptabilidad,
reforzamiento de los padres, demandas del nifio, estado de &nimo, aceptacion y
competencia (Diaz-Herrero, Brito, LOpez, Pérez-Lbépez, & Martinez-Fuentes, 2010;
Loyd & Abidin, 1985).

Sin embargo, en términos de practicidad para algunos investigadores esta
versibn era muy extensa y su tiempo de administracion (20 minutos
aproximadamente) era considerable a comparaciéon de otros instrumentos. Por
estas razones, en 1995, Abidin crea el Parenting Stress Index-Short Form (PSI-
SF) con una notable reduccién a 36 items. Este instrumento tiene un alfa de
Cronbach de 0.91 en su consistencia interna y consta de tres subescalas con 12
items cada una: malestar paterno, interaccion disfuncional padres-hijo y nifio dificil
(Abidin, 1995; Diaz-Herrero et al., 2010).

61



Para ambas versiones el formato de respuesta es de tipo Likert con cinco
opciones que van de 1 (totalmente en desacuerdo) hasta 5 (totalmente de
acuerdo). Tanto en el formato largo como en el corto, se suman los puntajes
obtenidos en cada subescala o factor, obteniendo asi una Escala total, y
concluyendo que cuanta mas alta es la puntuacién, mas alto es el nivel de estrés
asociado a la paternidad/maternidad (Abidin, 1995; Diaz-Herrero et al., 2010; Loyd
& Abidin, 1985).

La primera version adaptada al espafiol de este instrumento fue en su
formato largo realizada por Solis y Abidin (1991), y cuya poblacién fueron hispanos
residentes en Estados Unidos. Especificamente en México, Montiel y Vera (1998)
realizaron una adaptacién de la misma version del instrumento, tomando a 112
madres de nifios en edad preescolar de una zona rural en el estado de Sonora.
Posteriormente, Diaz-Herrero et al. (2010) realizaron la validacion espafiola del
PSI-SF en una muestra de madres no pertenecientes a poblacién clinica o de

riesgo.

Pese a que el PSI mide el estrés diario derivado del rol de ser padres o
madres, la mayoria de sus validaciones se han hecho sobre poblacion clinica o de

riesgo (Diaz-Herrero et al., 2010).

Perceived Stress Scale (PSS): es un instrumento de auto-informe que
evalla el nivel de estrés percibido durante el Ultimo mes. Consta de 14 items con
un formato de respuesta tipo Likert que va desde 0 (nunca) hasta 4 (muy a
menudo). A mayor puntuacion directa obtenida mayor nivel de estrés percibido
(Cohen, Kamarck, & Mermelstein, 1983).

La validacion en México fue realizada por Gonzalez y Landero (2007), y es

la que se usara en esta investigacion para medir el nivel de estrés.

Pediatric Inventory for Parents (PIP): fue desarrollado en Philadelphia,
Estados Unidos por Streisand, Braniecki, Tercyak y Kazak (2001). Su objetivo es
medir el nivel de estrés que experimentan los padres y/o madres al cuidar de un
hijo o hija (menor de edad) que padece alguna enfermedad grave al menos
durante la dltima semana; también es utilizado para identificar el origen del estrés
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y los periodos criticos de la enfermedad que causan mas distrés. El instrumento
fue validado en poblacidon oncolégica y consta de cuatro dominios: comunicacion
con nueve items, funcibn emocional con quince items, rol familiar con 10 items y
cuidado médico con ocho items. Cada una de las 42 oraciones que se redactan
como situaciones potencialmente estresantes, se responden en términos de
frecuencia (PIP-F por sus siglas en inglés) y esfuerzo (PIP-D por sus siglas en
inglés) contando con cinco opciones de respuesta tipo Likert que van desde 1 (no
del todo dificil) hasta 5 (extremadamente dificil). Para la calificacion se suman por
separado las respuestas de frecuencia y esfuerzo, y posteriormente ambos
puntajes para obtener un total. De esta manera las puntuaciones altas significan

mayor nivel de estrés.

El PIP, ya ha sido adaptado y validado al castellano por Del Rincon et al.
(2007). Dicho estudio se realizé en algun Hospital General de Madrid, Espafia y
fue dirigido a padres y madres con nifios y nifias que padecian hemofilia.

A continuacién se presentan una serie de estudios que han medido el
estrés en cuidadores primarios de poblacion pediatrica oncolégica. Dichos
estudios son relevantes por los resultados obtenidos en ellos, los cuales permitiran
tener un panorama general de cdmo es que el estrés impacta en los cuidadores

primarios.
Estrés en el Cuidador Primario

Gracias a los instrumentos que se revisaron en el apartado anterior, se han
podido llevar a cabo algunos estudios relacionados al estrés que padecen o
pueden llegar a padecer los padres/madres de menores con enfermedades
cronicas, en especial los que fungen como cuidadores primarios. A continuacién

se presentaran algunos de ellos por su relevancia para la presente investigacion.

Sulkers et al. (2015) realizaron un estudio longitudinal en Holanda, con una
muestra de 95 madres cuidadoras primarias de menores (de 0 a 17 afos) recién
diagnosticados con cancer. El rango de edad de las cuidadoras fue de 24 a 55
afos, el 71% tenia trabajo, el 64% educacion media, el 88% tenia mas de un hijoy

el 93% se encontraba en una relacién. En cuanto a los menores, la media de edad
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fue de 8.4 afios. Uno de los objetivos fue examinar el curso del estrés y sus
predictores. La evaluacion tuvo cuatro momentos: en la etapa del diagndstico, tres,
seis y 12 meses después del tratamiento. Uno de los instrumentos utilizados fue el
PIP y los resultados arrojaron que la puntuacion mas alta de estrés por cuidado

fue en el dominio de funcion emocional en la etapa de diagndstico.

También se encontrd que los predictores més importantes del estrés fueron
las variables sociodemograficas de estado civil y niamero de hijos, ya que las
mamas solteras y las mamas con un solo hijo destacaron con los puntajes mas
altos (Sulkers et al., 2015).

En general, se pudo observar que el estrés fue disminuyendo gradualmente
en todos los dominios, habiendo una mejoria notable a los tres meses después del
tratamiento; los autores mencionan que este rapido ajuste se puede explicar por el
uso de estrategias de afrontamiento como: entender la enfermedad, ordenar

prioridades y reasignar roles (Sulkers et al., 2015).

En otro estudio longitudinal realizado en Taiwan, se tuvo como objetivo
evaluar el ajuste psicosocial en cuidadores primarios de pacientes pediatricos que
padecen cancer; para esto se formaron dos grupos: el experimental y el de control.
El primer grupo estuvo conformado por 89 cuidadores primarios de poblacion
menor de 18 afios recién diagnosticada con cancer. Por su parte, el grupo control
estuvo conformado soOlo por madres de menores que no padecen alguna

enfermedad grave. El instrumento que se aplicé fue el PSI (Tsai et al., 2012)

Para los cuidadores primarios de nifios/nifias con cancer hubo tres
momentos de evaluacién (en la etapa de diagnéstico, tres y seis después del
tratamiento), mientras que para el otro grupo sélo se evallo la etapa de
diagnéstico. Los resultados fueron los siguientes: los puntajes en los cuidadores
de pacientes oncolégicos fueron significativamente mas altos que en los del grupo

control.

El distrés del grupo experimental disminuyo gradualmente, pero no hubo
una mejoria notable de acuerdo a los niveles normales de estrés. Dicha
disminucién se atribuy6é a la mejoria del menor, concluyendo que el estrés esta
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directamente relacionado con las condiciones clinicas de los pacientes. De
manera general se pudo concluir que los padres y madres pueden ajustarse
gradualmente, tanto emocional como fisicamente, durante un periodo critico que

va de tres a seis meses después del tratamiento (Tsai et al., 2012).

Por otro lado, Masa’'Deh et al. (2012), realizaron un estudio comparativo de
corte transversal en Jordania. La muestra fue de 300 parejas con hijos/hijas que
padecen cancer y que son atendidos en cuatro hospitales. El grupo control estuvo
conformado por 528 parejas con hijos/hijas sin algin padecimiento grave. Para
evaluar a ambos grupos se utilizé la PSS. Los resultados arrojaron que los
padres/madres de menores enfermos de cancer presentan puntajes de estrés
significativamente mayores que aquellos con menores sin alguna enfermedad
grave. Sin embargo, las mujeres de ambos grupos presentaron mayores niveles

de estrés a comparacion de los hombres.

De manera general, los predictores del estrés materno incluyen tener un
hijo/hija con cancer, la edad de las mismas madres, el estrés del cényuge y la
percepcion de las finanzas familiares. Para los padres se consideran variables
como: la situacién de trabajo de su esposa, el estrés de la misma y la percepcion
de las finanzas familiares. En los padres/madres de menores enfermos de cancer
los predictores para el estrés son las caracteristicas de la familia o las
caracteristicas asociadas al cancer (Masa’Deh et al., 2012).

Especificamente en México, De la Huerta et al. (2006) realizaron un estudio
transversal donde el objetivo principal fue evaluar el afrontamiento en 50
cuidadores primarios (40 mujeres y 10 hombres con una media de edad de 30
afos) de nifios/nifias con diagnostico de cancer, pertenecientes al Servicio de
Hemato-Oncologia del Instituto Nacional de Pediatria. El instrumento que se les

aplicé fue el Cuestionario de Salud y Vida Cotidiana.

Se concluyé que ante el estrés resultante de cuidar a algin menor con
cancer, la mayoria de los cuidadores utilizd el estilo de afrontamiento cognitivo-
activo mientras que el menos utilizado fue el de evitacién. Por otro lado, las

estrategias de afrontamiento mas utilizadas fueron busqueda de informacion y
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resolucién de problemas, regulacion afectiva, analisis l6gico y descarga emocional
(De la Huerta et al., 2006).

Cabe destacar que el estrés es una variable poco estudiada dentro de las
investigaciones realizadas en cuidadores primarios, es por ello que Pioli (2010)
concluye que es necesario hacer mas investigacion sobre qué tan estresante
resulta ser cuidador primario, asi como ahondar en el dominio del cuidado y en los

roles especificos del cuidador.

En el siguiente capitulo se busca definir qué es la sobrecarga abordandola
desde un enfoque cognitivo, los tipos en que se divide y los modelos tedricos que
la explican. También se abordan las consecuencias que produce, asi como las
variables con las que se asocia. Por ultimo, se presenta la revision de algunos
instrumentos y estudios que la han medido, y también los que han estudiado la
correlacion existente entre esta variable y el estrés. Todo lo anterior haciendo

enfasis en el cuidador primario.
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Capitulo 3. Sobrecarga
Definicion

Como se ha demostrado en diversas investigaciones, los cuidadores
informales son los que ofrecen la mayor parte de los cuidados a personas
dependientes. Dicha asistencia es diaria, intensa, con una elevada
responsabilidad y tal vez se mantenga durante afios (Carretero, Garcés, &
Rdodenas, 2006).

Por las caracteristicas antes mencionadas, el cuidado informal se considera
como un evento estresante de larga duracion, por lo tanto, es su cronicidad lo que
hace que sea especialmente estresante y que impacte negativamente sobre el
cuidador (Zarit, 1998; 2002). Es aqui cuando entra la carga, considerada por
Torres et al., (2006) como un concepto clave en la investigacion de las
consecuencias asociadas al cuidado de pacientes cronicos, tanto en la familia

como en el cuidador.

La palabra proviene directamente del inglés burden y el concepto se
remonta a los afios 60 del siglo XX cuando Grad y Sainsbury lo mencionan por
primera vez en la bibliografia cientifica. Esta inclusion se deriva de la investigacion
que realizaron dichos autores para conocer las consecuencias que tenia en la
familia el hecho de cuidar a un paciente con alguna enfermedad mental en el
domicilio, estudiando tanto la carga econémica como la emocional (Grad &
Sainsbury, 1963). Desde este momento, el concepto de carga se ha asumido
como un término que de manera general describe las consecuencias fisicas,
emocionales y econdmicas asociadas al cuidado, mismo que se ha adoptado por

diversos autores (Carretero et al., 2006).

En las primeras investigaciones de sobrecarga, son importantes las
aportaciones de Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980) quienes la definen como un
estado (actitudes, emociones, cambios y perturbaciones) que resulta de cuidar a
una persona dependiente, mismo que amenaza la salud del cuidador tanto a nivel

fisico como a nivel mental.
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Siguiendo la misma linea, George y Gwyther (1986 como se cit6 en
Carretero et al., 2006) la definen como “la dificultad persistente de cuidar y los
problemas fisicos, psicolégicos y emocionales que pueden estar experimentando o
ser experimentados por miembros de la familia que cuidan a un familiar con

incapacidad o algun tipo de deterioro” (p. 52).

Méas ampliamente, otros autores han descrito la carga como el impacto que
el cuidado tiene no soélo sobre la salud mental y fisica del cuidador, sino también
en otras areas de su vida como lo son las relaciones familiares, el trabajo y el area
financiera (Carretero et al., 2006). De hecho Zarit (2002) redefine la sobrecarga
como un “estado psicologico que resulta de la combinacidon de trabajo fisico,
presidn emocional, restricciones sociales, asi como demandas econdémicas que

surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad” (p. 396).

Pese a las multiples investigaciones que se han hecho sobre esta variable,
al igual que la palabra estrés, la carga es un término amplio y todavia no existe un
consenso en cuanto a su definicion y uso (Friss, 2002). En el intento de concretar
su definicion se ha dado lugar a los conceptos de carga objetiva y carga subjetiva,

mismos que reafirman su multidimensionalidad (Carretero et al., 2006).
Tipos de Sobrecarga
Carga subjetiva

También llamada carga percibida, se origina por la valoracién que hace el
cuidador acerca de su capacidad para cumplir y soportar las demandas que exige
su rol, manifestindose a través de alteraciones psicolégicas (emocionales o
actitudinales), disrupciones sociales y malestares fisicos, mismos que deterioran la
salud del cuidador (Garcia-Calvente et al., 2004; Ortiz, 2012). Algunas de sus
expresiones son frustracion, estrés, angustia, depresion, ansiedad y culpa (Torres
et al., 2006).

Carga objetiva

Por otro lado, la carga objetiva se relaciona directamente con las

actividades que realiza el cuidador como parte de su rol (Ortiz, 2012). Implica un
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enfoque cuantitativo que mide el grado de perturbaciones o repercusiones
concretas en las diversas areas de la vida del cuidador como los costos
econdémicos del cuidado, la carga fisica, el tiempo, asi como el esfuerzo que se
requiere para el cuidado, el impacto sobre las relaciones interpersonales y las
limitaciones en la vida social (Garcia-Calvente et al., 2004; Torres et al., 2006).

Por otra parte, la investigacion recalca que los cuidadores no responden de
la misma manera a los mismos estresores ni a los mismos niveles de demandas,
ni tampoco utilizan los mismos recursos para afrontarlos, esto debido a que existe
una variabilidad individual entre los cuidadores respecto a la carga y al estrés
(Carretero et al., 2006).

A continuacién se explicaran los modelos tedricos que se han desarrollado
para explicar la sobrecarga y que toman en cuenta la variabilidad individual; dichos
modelos surgen principalmente de las perspectivas psicoldgicas del estrés
(Carretero et al., 2006).

Modelos Teéricos
Modelo transaccional del estrés

Este modelo se revis6 en el capitulo anterior, y es el que ha guiado
fundamentalmente el desarrollo tedrico y la investigacion de la carga del cuidador
(Kinsella, Cooper, Picton, & Murtagh, 1998). De manera general, este modelo
maximiza la relevancia de los factores psicolégicos (basicamente cognitivos) que
median entre los estimulos (estresores) y las respuestas fisiolégicas al estrés,
teniendo como principales exponentes a Lazarus y Folkman y como mediadores
basicos la valoracion cognitiva y el afrontamiento (Lazarus & Folkman, 1984;
1986).

Como parte del proceso del afrontamiento los autores destacan la
existencia de dos variables que a su vez influyen en el proceso de valoracion.

Dichas variables se han denominado antecedentes causales e incluyen:

a) Variables de personalidad: valores, compromisos, metas, creencias.
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b) Variables ambientales: demandas, recursos, limitaciones y aspectos

temporales (Lazarus & Folkman, 1987).

En el &mbito de la salud especificamente en el campo de cuidado, este
marco teorico se ha adoptado para explicar que las demandas (estresores)
relacionadas al cuidado no son estresantes por si mismas, sino que es la
valoracion que hace el cuidador acerca de la situacion aunado al uso de sus
estrategias de afrontamiento, lo que hace que el cuidado sea percibido y

experimentado como una carga (Kinsella et al., 1998).

Siguiendo esta propuesta, se ha encontrado que la sobrecarga tiene
relacion directa con el afrontamiento, ya que el hecho de poseer estrategias de
afrontamiento previene las enfermedades a las que puede estar expuesto el

cuidador como consecuencia de la sobrecarga (Lazarus, 1991).

Sin embargo, este marco tedrico presenta algunas limitaciones para
explicar las consecuencias del cuidado informal ya que no toma en cuenta
variables como el contexto familiar especifico ni tampoco el contexto sociocultural
en el que se desarrolla la asistencia a la persona dependiente (Zarit, 1990).
Conscientes de estas limitaciones, Pearlin, Mullan, Semple y Skaff (1990)

desarrollaron el siguiente modelo tedrico.
Modelo del proceso del estrés

También es llamado Modelo del Estrés del Cuidador y actualmente junto
con el Modelo Transaccional del Estrés, es uno de los marcos mas utilizados en el
campo del cuidado informal (Carretero et al., 2006). Fue desarrollado por Pearlin
et al. (1990) para explicar la carga ocasionada por los cuidados de enfermos con
Alzheimer, y se considera un modelo multidimensional por incluir variables
contextuales e intervinientes, mismas que pueden predecir el impacto negativo del
cuidado sobre la salud de los cuidadores. A continuacion se describiran dichas

variables:

a) Variables contextuales: su importancia recae en la gran influencia que

tienen sobre la adaptacion de los individuos al proceso del cuidado.
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b)

d)

Entre ellas se incluyen las caracteristicas sociodemograficas tanto del
cuidador como del receptor de cuidados (edad, sexo, estado civil, nivel
educacional, nivel socioecondémico, situacion laboral), antecedentes
(estructura y vinculo familiar, tipo de convivencia entre cuidador-
paciente) y caracteristicas asociadas al cuidado (disponibilidad de
cuidadores secundarios, historia de la relacion de ayuda, accesibilidad a
los servicios y tiempo de cuidado).

Estresores primarios objetivos: son las actividades de autocuidado e
instrumentales que realiza el cuidador, los problemas de
funcionamiento-conductuales del paciente y las necesidades diarias del
cuidador. A su vez, este tipo de estresores tienen un impacto subjetivo
sobre los cuidadores dando pie al siguiente tipo de estresores.
Estresores primarios subjetivos: son reacciones emocionales negativas
derivadas de la valoracion subjetiva que hace el cuidador de las
demandas del cuidado. Sus dimensiones incluyen sentimientos de
sobrecarga, cautividad del rol y decremento en la relacion cuidador-
persona cuidada.

Estresores secundarios: son derivados de la extension de los
estresores primarios a otras areas de la vida del cuidador, sin embargo,
no estan relacionados directamente con la situacion del cuidado ni con
la enfermedad. Estos se manifiestan objetiva (tensiones de rol) y
subjetivamente (tensiones intrapsiquicas). Las primeras tensiones
incluyen conflictos a nivel familiar, laboral, econémico y social. Mientras
que las segundas tensiones incluyen la pérdida de la autoestima o de la
identidad personal, falta de competencia y la cautividad en la tarea
sumergiéndose en las demandas de la situacion.

Variables moduladoras: son las encargadas de regular el impacto de los
estresores y asi disminuir las consecuencias que conlleva el cuidar a
una persona dependiente. Aqui es donde se incluyen las estrategias de
afrontamiento y el apoyo social. Al usar estos recursos se manifiestan

las diferencias individuales.
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f) Consecuencias fisicas y psiquicas sobre la salud del cuidador: estas

pueden desembocar en el abandono del rol de cuidador.

A manera de conclusion, este modelo visualiza el cuidado de una persona
dependiente como un proceso dinamico, donde los cuidadores van adaptandose a

las necesidades y demandas que exige su rol (Carretero et al., 2006).
Modelo tedrico expandido del cuidado

Fue desarrollado casi a la par del modelo anterior por Zarit (1989, 1990)
quien lo ampli6 incorporando la evaluacibn secundaria del Modelo de
Transaccional del Estrés. Dicho término hace referencia a la valoracién que hace
el sujeto de sus recursos para afrontar una determinada situacion (Lazarus &
Folkman, 1984).

En el campo de cuidado, este término se refiere al proceso por el que los
cuidadores valoran sus recursos para afrontar las amenazas generadas por los
estresores del cuidado (Carretero et al., 2006). Zarit sefial6 que se trata de una
dimensién que permite saber cdmo se siente el cuidador respecto a la situacion de
cuidado y también funciona como un predictor para el seguimiento o abandono del
rol (Zarit, 1989; 1990).

Es precisamente en este marco teérico donde cobra relevancia el concepto
de carga del cuidador, ya que dentro de este se desarrolla la Caregiver Burden
Scale, misma que se utilizé para evaluar si las demandas a las que se enfrenta un

cuidador son superiores a las que son capaces de asumir (Zarit et al., 1980).

Segun Zarit, los cuidadores experimentarian carga si perciben que las
demandas de la situaciébn exceden sus recursos, por lo tanto, la carga seria
subjetiva y reflejaria las diferencias individuales antes mencionadas (Zarit, 1990;
2002).

Cabe mencionar que Zarit ha ido ampliando y modificando su modelo,
intentando adecuarlo a la cantidad de variables que han ido surgiendo a través de

distintas investigaciones asociadas al impacto que genera el cuidado sobre los
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cuidadores de personas dependientes, y creando asi, el siguiente modelo
(Carretero et al., 2006).

Modelo del proceso del estrés modificado de Lazarus y Pearlin

En este modelo incorpora la evaluacion primaria del Modelo Transaccional
del Estrés (Lazarus & Folkman, 1984), y se basa en que el impacto de los
estresores primarios objetivos debe ser entendido en funcién de la amenaza que
suponen para los cuidadores de manera individual, ya que un estresor puede ser
amenazante para un cuidador y para otro no (Lazarus & Folkman 1984; Zarit,
2002).

En base a la revision de los modelos anteriores, es importante recalcar que
la carga del cuidador es un proceso multidimensional con diversas repercusiones

sobre el cuidador que a continuacién se mencionan.
Consecuencias de la Sobrecarga en el Cuidador Primario

La carga como proceso de estrés puede tener diversas e importantes
consecuencias sobre la salud mental y fisica del cuidador que afectan su
bienestar. Estas afectaciones son similares a las del estrés crénico (Carretero et

al., 2006; Ortiz, 2012) mencionadas en capitulos anteriores.
Psicologicas

Se ha comprobado que los cuidadores tienen mayor riesgo de experimentar
malestar psicoldgico y muestran tasas mas elevadas de depresion y ansiedad asi
como niveles de estrés incrementados cuando se comparan con la poblacion
general debido a la carga percibida de su rol como cuidador (Whitlatch et al., 1991

como se citd en Carretero et al., 2006).

Las consecuencias de la sobrecarga sobre la salud mental en forma de
trastornos psicopatologicos son mas frecuentes e intensas que las enfermedades
fisicas ya que los trastornos depresivos, la ansiedad, la hostilidad y la ira aparecen

de forma constante como efectos mentales y emocionales del cuidado (Family
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Caregiver Alliance, 2003; Marks, Lambert, & Choi, 2002; Mateo et al., 2000;
Tarraga & Cejudo, 2001; Zarit et al., 1980 como se citd en Carretero et al., 2006).

El sindrome del cuidador es otra de las consecuencias derivada de altos
niveles de sobrecarga y menores estrategias de afrontamiento, dicho sindrome se
caracteriza por malestares tanto fisicos como mentales que pueden llegar a
patologias mas graves, ademas hay fuertes sentimientos de carga y tristeza
(Zambrano & Ceballos, 2007).

Fisicas

En cuanto a las repercusiones sobre la salud fisica, se destacan dos
importantes, una centrada en el hallazgo de indicadores de enfermedad, y otra en
la escasa adopcion de conductas preventivas de salud. En otras palabras,
aparecen autoevaluaciones negativas de salud, sintomas psicosomaticos y
problemas cardiovasculares como presion sanguinea elevada, mayor riesgo de
hipertension y aparicion de una enfermedad del corazon (Lee et al., 2003; Schulz,
Vistainer, & Williamson, 1990; Thompson & Gallagher-Thompson, 1996 como se
cité en Carretero et al., 2006).

Segun Barrén y Alvarado (2009) a nivel fisico el cuidador también puede
tener las siguientes repercusiones: cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo,

dificultades para dormir y dolores articulares.

Cabe destacar que la carga a través de sus repercusiones sobre la salud
mental y fisica sobre el proveedor de cuidados, también puede generar efectos
sobre el receptor de la asistencia de larga duracién. Las principales consecuencias
que se han documentado en la bibliografia han sido la institucionalizacion
prematura, los malos tratos hacia la persona dependiente y la deficiente calidad
del cuidado (Carretero et al., 2006).
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Variables Asociadas a la Carga del Cuidador

A nivel sociodemogréfico la sobrecarga puede ser entendida a partir de
diversas variables como la edad, el sexo, la capacidad econémica del cuidador y

el vinculo familiar entre cuidador-enfermo (Zambrano & Ceballos, 2007).

La edad del cuidador aparece como predictor de mayores niveles de carga,
ya que las mujeres cuidadoras jovenes pueden estar percibiendo un mayor coste
de oportunidad asociado a cuidar, ejemplo de ello, los conflictos para
compatibilizar un empleo remunerado y asistencia de larga duracion (Carretero et
al., 2006).

Diferentes estudios muestran que las mujeres cuidadoras presentan casi el
doble de sobrecarga que los hombres cuidadores. Otro aspecto a considerar es
que la asociacion entre ingresos y percepcion de sobrecarga no es lineal, pues la
capacidad econémica del cuidador ejerce un efecto umbral a partir de un
determinado nivel de ingresos que el cuidador considera suficiente, dicha relacion

desaparece o se vuelve poco evidente (Carretero et al., 2006).

Por otro lado, el vinculo familiar entre cuidador y enfermo provee diferencias
en sentimientos de compromiso, afecto y obligacion, dependiendo si el cuidador es
el cényuge, el padre o madre, u otro familiar del paciente. Parece que si el
cuidador es alguno de los padres o un cényuge genera mayores indices de
sobrecarga que la asistencia a un hijo u otro tipo de pariente (Cohler et al., 1989

como se citd en Carretero et al., 2006).

Por ultimo, de forma muy relacionada con la asuncién de una mayor carga
del cuidado, surgen como predictores del mantenimiento o deterioro de la salud
mental del cuidador algunas caracteristicas del cuidado como el numero de horas
semanales de atencion proporcionada al enfermo. Se ha observado un marcado
incremento en el riesgo de padecer algun trastorno en la salud mental de las
mujeres que provén mas de 35 horas por semana de cuidados, identificandose
estas cifras como el umbral de tiempo a partir del cual la probabilidad de aparicion
de consecuencias negativas sobre la salud mental incrementa rapidamente (Press
Release, 2002 como se cité en Carretero et al., 2006).

75



Las investigaciones que se han hecho relacionadas a la carga, han dado
pie a que se desarrollen diversos instrumentos para su medicion, mismos que han
tomado en cuenta dimensiones como: carga objetiva, carga subjetiva y
evaluaciones globales de la misma (Montorio, Izal, Lopez, & Sanchez, 1998). A

continuacion se describiran algunos de estos instrumentos.
Instrumentos de Medicion

Caregiver Burden Scale (CBI): fue creada por Zarit et al. (1980) dentro del
marco de la Teoria General del Estrés; originalmente contaba con 29 items
disefiados para evaluar la carga asociada al cuidado de ancianos, tomando en
cuenta aspectos como: salud fisica y psicoldgica, area econdémica y laboral,
relaciones sociales y relacibn con la persona receptora de cuidados.
Posteriormente, fue revisada por Zarit, Orr y Zarit (1985) y reducida a 22 items.
Desde ese momento, la escala maneja un formato de respuesta tipo Likert que va
del 0 (nunca) al 4 (casi siempre), donde al final las puntuaciones se suman,
teniendo una puntuacién global que oscila entre 0 y 88 puntos, y donde a mayor

puntaje, mayor sobrecarga.

Este instrumento ha sido validado en diferentes paises y en distintas
poblaciones, ademas de tener varios nhombres tanto en inglés como en espafiol y
una variacion en cuanto al nimero de factores (Martinez, Diaz, & Gomez, 2010;
Montero, Jurado, Valencia, Méndez, & Mora, 2014). La primera adaptacion y
traduccion al castellano la realizaron Martin et al. (1996) y al igual que la original
cuenta con 22 items que evalian el efecto negativo sobre el cuidador en
diferentes areas de su vida; tiene un alfa de Cronbach en fiabilidad de 0.86. Esta
version introduce tres factores y tiene un formato de respuesta tipo Likert que va
del 1 (nunca) al 5 (casi siempre) con los siguientes rangos de puntuacion: de 22 a

46 sin sobrecarga, de 47 a 55 sobrecarga leve y de 56 a 110 sobrecarga intensa.

Otra adaptacion al castellano fue realizada por Montorio et al. (1998) y cuya
poblacién fueron cuidadores de personas mayores dependientes. Al igual que las

versiones anteriores es un instrumento de autoinforme que cuenta con 22 items
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divididos en tres factores con un formato de respuesta tipo Likert que va del 1

(nunca) al 5 (siempre).

Como se puede notar, en Espafa la mayoria de los autores codifica las
respuestas del 1 al 5y no del 0 al 4 como en otros paises, por lo tanto la
puntuacion oscila de 22 a 110 puntos. Ademas, las versiones espafolas utilizan
puntos de corte para clasificar la sobrecarga (Martinez et al., 2010).

Especificamente en México existen dos adaptaciones de esta escala. La
primera se baso en el instrumento de Martin et al. (1996) y fue realizada por
Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa (2008). Por otro lado, la segunda adaptacion
se basé en el instrumento de Montorio et al. (1998) y fue realizada por Montero et
al. (2014) en cuidadores primarios informales de personas con enfermedades
cronico-degenerativas, entre ellas el cancer. Esta dltima version es la que se eligio
para evaluar a las cuidadoras de esta investigacion y mas adelante se ahondara

en sus caracteristicas.

Caregiver Strain Index (CSI): esta formado por 13 items con formato de
respuesta dicotomica (si 0 no). Aborda las reacciones de los cuidadores ante la
discapacidad, asi como el impacto objetivo y subjetivo relacionado a la tarea de
cuidar. La escala tiene una consistencia interna satisfactoria, con un alpha de

Cronbach de 0,86 (Robinson, 1983 como se cito en Carretero et al., 2006).

Caregiver Perceived Burden (CPB): el instrumento esta compuesto por 22
items que reflejan la magnitud de los cambios fisicos, emocionales y de actividad,
relacionados con el cuidado, mismos que son percibidos como problemas o
preocupaciones. Cada item se puntla en una escala de cinco puntos que va
desde “ningun problema o preocupacién” hasta “siempre es un problema o una
preocupacion”. La fiabilidad interna es de 0,94 (Strawbridge & Wallhagen, 1991
como se cito en Carretero et al., 2006).

Sobrecarga en el Cuidador Primario

La sobrecarga es un tema que se ha estudiado en distintos ambitos y con

diferentes poblaciones. Es fundamental para esta investigacion ahondar
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mayormente en los cuidadores primarios de nifios/nilas con cancer. A
continuacion, de manera inductiva (de lo general o lo particular) se revisaran
algunos estudios que fueron seleccionados por su relevancia asociada a este

tema de investigacion.

Caqueo-Urizar et al. (2013) realizaron un estudio exploratorio-descriptivo-
correlacional para evaluar si los cuidadores primarios de pacientes con cancer
avanzado presentaban sobrecarga. Su muestra estuvo conformada por 34
cuidadores primarios de un hospital en Chile. Del total de la muestra la mayoria
fueron mujeres (88.2%), el 44.1 % tenian de 30-49 afios de edad, el 52.9%
estaban casados y el 29.4% tuvo un nivel educacional medio. Dos de los
instrumentos utilizados fueron la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el
Cuestionario de Salud SF-36. Los pacientes fueron clasificados de acuerdo a la
escala Performance Status, la cual clasifica los estadios de funcionalidad (cero a

cuatro) en pacientes con cancer terminal.

Se obtuvo lo siguiente: los cuidadores no experimentaron agotamiento en
las areas fisica, psiquica, social y econémica de sus vidas. Sin embargo, se
encontré que los cuidadores de pacientes en estadio cuatro de funcionalidad
(totalmente dependientes) presentaron un leve grado de sobrecarga; los autores
explican que esto se debe al rol mas activo que los cuidadores ejercen en esta
etapa de funcionalidad del paciente y también al tiempo que llevan ejerciendo este
rol. Se concluye que el nivel de sobrecarga del cuidador depende de la etapa de

funcionalidad en que se encuentre el paciente.

En otro estudio de corte transversal-descriptivo realizado en Veracruz por
Martinez et al. (2010), se tuvo como objetivo identificar la sobrecarga de 40
cuidadores primarios de pacientes con diagnostico de cancer. Los participantes
eran conyuges, hijos e hijas, hermanos y hermanas, padres y madres, entre otros.
La media de edad fue de 40.3 afios, el 70% eran mujeres, 55% se dedican al
hogar, 75% tenian pareja (matrimonio o union libre), 45% tenia nivel basicos de
estudios y el promedio del tiempo de cuidado fue de 8 a 12 hrs. al dia.
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El instrumento que se utilizo fue la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit. Los resultados indican que el 52.5% del total de la muestra no tuvo
sobrecarga; sin embargo, de acuerdo a las medias obtenidas en el puntaje de
sobrecarga por sexo, los hombres manifestaron la no presencia de sobrecarga

mientras que las mujeres tuvieron sobrecarga leve o intensa.

Cabe destacar que los hombres manifestaron que por ir a trabajar no
podian contribuir al cuidado integralmente. A manera de conclusion, la no
sobrecarga destacd con los porcentajes mas altos en la mayoria de la muestra
dividida por parentesco. Suarez, Pire, & Reyes (2005 como se cité en Martinez et
al., 2010) explican que lo anterior se debe a que algunos cuidadores no reconocen
la tension personal relacionada con las tareas, responsabilidades y largas horas

dedicadas al cuidado del paciente.

Rubira, Munhoz, Martinez, Barbosa y Silva (2011), realizaron un estudio
transversal en Brasil. Su muestra estuvo conformada por 32 cuidadores de nifios y
adolescentes con cancer confirmado que estuvieran en tratamiento quimioterapico
hace por lo menos dos meses. Dos de los instrumentos que se aplicaron fueron la
Caregiver Burden Scale (CBS) para la sobrecarga y la Medical Outcomes Study
36-Item Short-Form Health Survey (SF-36) para evaluar la calidad de vida. La
media de edad de los cuidadores fue de 35 afios, la mayoria era del sexo
femenino, estaban casadas, tenian baja escolaridad, se dedicaban al hogar y el

tiempo que habian dedicado al cuidado sobrepasaba el afio.

Los resultados obtenidos por Rubira et al. (2011) fueron los siguientes: el
34.4% de los cuidadores no recibian ningun tipo de apoyo de otras personas para
el cuidado y el 21.9% presentaba algun problema de salud. La mayor sobrecarga
de cuidado se present6 en los dominios de aislamiento, ambiente y decepcion. Se
demostré que las dimensiones de salud mental, dolor y aspectos fisicos de la SF-
36 influyeron en la sobrecarga con el 50.4%; ademas, los gastos extra, el tener
que faltar al trabajo y las exigencias del nifio también son variables que influyeron

en la sobrecarga.
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En otro estudio no experimental-transversal de Montero, Jurado y Méndez
(2015), se evaluaron a 100 cuidadores primarios de nifios con cancer de un
hospital de tercer nivel en el Distrito Federal. Del total de la muestra 93% eran
mujeres y de este porcentaje el 91% eran las madres de los menores enfermos, la
media de la edad fue de 35 afios, el 71% se dedicaban al hogar, 35% tenia
estudios de secundaria y 45% estaban casados. En cuanto a los pacientes, eran
nifios y nifias de cuatro meses a 18 afios con una media de edad de ocho afos, y
de los cuales 52% eran niflas. Para la evaluacion de la sobrecarga de los
cuidadores se utilizdé la Encuesta de salud para el Cuidador Primario Informal,
tomando solo el apartado dos (Cuidado del Paciente) y la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit.

Los resultados del estudio indicaron que el 70% de los cuidadores cuidaban
mas de nueve horas diarias al paciente mientras éste se encontraba en casa y la
media del tiempo de cuidado fue de 18 meses. Del total de la muestra el 74%
presentd algun nivel de carga, y de este porcentaje, la mayoria (46%) tuvo carga
leve y soOlo un 28% carga en nivel excesivo. Por otro lado, 90 de los 100
participantes reportaron afectaciones en una 0 mas areas de su vida (trabajo,
escuela, tareas del hogar, vida social, vida familiar, vida sexual, pasatiempos,
vacaciones y convivencia con la pareja), concluyendo que existe una correlacion
positiva entre el nimero de areas afectadas en la vida del cuidador primario y la

carga que experimenta (Montero et al., 2015).
Sobrecarga y Estrés en el Cuidador Primario

En el estudio de McDaniel y Allen (2012), se tomdé como muestra a 169
cuidadores primarios que ademas de fungir este rol, también trabajan fuera del
hogar. El objetivo de la investigacion fue determinar la relacion existente entre las
siguientes variables: estrés, conflicto familia-trabajo y carga. El resultado fue que
existe una relacién positiva y estadisticamente significativa entre las variables
antes mencionadas, concluyendo que el estrés del cuidador tiene efectos en la

sobrecarga.
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Méas especificamente Gonzélez de Mirena et al. (2015) realizaron un estudio
transversal en 80 cuidadores primarios de pacientes con diagndstico de cancer en
un hospital de Venezuela. A dicha muestra se le aplico dos instrumentos (indice
de Reactividad al Estrés y la Escala de Zarit) para asi poder determinar la relacién
existente entre estrés y sobrecarga. Los resultados arrojaron que los cuidadores
estaban entre los 30 y 55 afios de edad, la mayoria (86.25%) eran mujeres, el
88.75% del total de la muestra tuvo algun nivel de sobrecarga sobre todo severa, y
el 83.75% tuvo algun grado de estrés destacando el estrés severo. Los autores
concluyen que hubo una alta y significativa relacion entre la sobrecarga y todos los
indicadores del estrés, sobre todo en el somatico, lo que quiere decir que el

cuidador tiende a somatizar el problema.

En un estudio recopilatorio realizado por Northouse et al. (2012), se tuvo
como obijetivo dar una vision de cémo es que la etapa de la enfermedad en que se
encuentra una persona que padece cancer influye en el bienestar del cuidador
primario. Los autores basan su hipoétesis en la premisa siguiente: existen muchas
fuentes de distrés emocional en una persona (en este caso el cuidador o
cuidadora), y estas varian de acuerdo a la etapa de la enfermedad del paciente.

Los resultados que obtuvieron son los siguientes:

e En la fase del prediagnédstico las fuentes de distrés emocional estan
asociadas a la toma de conciencia del riesgo hereditario de padecer
cancer. Posteriormente el involucramiento en la decision de hacer una
prueba genética al igual que comunicar la decisién al resto de la familia.
Y por ultimo, en el caso de que la prueba sea confirmatoria, la
preocupacion por el riesgo que se corre, tanto de la persona vulnerable
como de sus familiares.

e En la fase del diagnéstico el distrés esta relacionado a las necesidades
insatisfechas del cuidador (psicolégicas, médicas, financieras y de
informacion) y a la incertidumbre de como ayudar al paciente a lidiar
con su distrés emocional ante el reciente diagndstico, lo cual a su vez

produce en el cuidador sentimientos de abrumo e impotencia.
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e Las fuentes del distrés en la fase de tratamiento estan relacionadas a la
efectividad del mismo y a las consecuencias que éste puede tener en el
paciente, es decir, si el enfermo serd capaz de soportar el tratamiento y
los sintomas/efectos asociados a este. Por otra parte, en esta etapa el
cuidador esta mas involucrado en proveer cuidado fisico, y muchos de
ellos con la preocupacion de que su cuidado no sea 6ptimo.

e En la fase de supervivencia (remision parcial o total) pese a que los
niveles de distrés se regulan y pueden compararse con los de la
poblacion normal, también hay ciertos estresores como el miedo a que
el cancer regrese (el cual se influencia mutuamente con el del paciente)
y en algunas ocasiones inhabilidad para encontrar beneficios o
significado de la enfermedad.

e La fase recurrente es devastadora (en la mayoria de los casos) tanto
para los pacientes como para los cuidadores ya que rompe con la
esperanza de la curacién y en algunos casos los pacientes tienen que
volver al tratamiento (que en algunos casos ya es paliativo y no
curativo). Por lo tanto, los estresores principales son la incertidumbre, la
falta de esperanza y los problemas de ajuste por las pocas fuentes de
apoyo.

e Por ultimo, en la fase terminal 0 avanzada, los estresores provienen
principalmente de la presencia de mayores sintomas de distrés en el
paciente, de las relaciones familiares complicadas, del sentimiento de
abandono y de las demandas relacionadas al trabajo.

En el siguiente capitulo comenzaremos por definir qué es la ansiedad, asi
como los principales modelos explicativos para poder entenderla. De igual manera
se revisara el impacto fisiolégico y anatomico que tiene la ansiedad en el ser
humano y los instrumentos que la han medido. El objetivo es visualizar el papel de
la ansiedad especificamente en el cuidador primario y cOmo es que esta variable
se ha correlacionado en estudios anteriores con las otras dos variables de esta

investigacion (estrés y sobrecarga).
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Capitulo 4. Ansiedad
Definiciéon

La ansiedad desde un punto de vista psicobiolégico (Negre & Fortes, 2005)
se puede definir como un “estado de alerta respecto a una amenaza a la
integridad (fisica y psicolégica) con el objetivo de posibilitar un gasto
suplementario de energia” (p. 158). Cabe mencionar que existen factores
especificos de cada persona como caracteristicas de personalidad y factores de
aprendizaje de distintas situaciones que dan lugar a varias respuestas. Esto no
quiere decir que exista una forzosa relacién entre la intensidad del estimulo y el
tipo de respuesta. Pero si comprendemos que es necesario cierto nivel de
ansiedad para afrontar de forma adecuada acontecimientos de la vida diaria. La
ansiedad se considera patoldgica cuando interfiere en la capacidad de adaptacion
del individuo e impide realizar actividades de la vida cotidiana, provocando
sentimientos de inseguridad, devaluacion personal y dificultad para relacionarse

con su medio.

Otra definicién nos dice que la ansiedad es aquel sentimiento desagradable
de temor, percibido como una sefal de alerta que sirve para advertir de algun
peligro amenazante el cual generalmente es desconocido (Virgen, Lara, Morales,
& Villasefior, 2005).

Desde un principio la ansiedad fue considerada como un estado emocional
y fisiolégico transitorio, como un rasgo de personalidad y como explicaciéon de una
conducta. En la ultima década del siglo pasado, este concepto se concibe como
estado emocional que se da solo o sobreafiadido a los estados depresivos y a los
sintomas psicosomaticos cuando el sujeto fracasa en su adaptacion al medio
(Sierra et al., 2003).

Para Beck, Epstein, Brown y Steer (1988) la ansiedad funciona como una
sefial de alerta ante ciertos acontecimientos considerados peligrosos para la
homeostasis del individuo, el cual hace una evaluacion subjetiva de dichos
acontecimientos estimulantes y actla de acuerdo a los recursos que considere
tener para afrontar este hecho. Sin dicha activacion de alerta no seria posible
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afrontar de manera exitosa los cambios de conducta, que son necesarios para
enfrentar los acontecimientos estimulantes y recuperar el equilibrio. Dicha funcién
puede ser comparada con la del miedo, que imposibilita al individuo a realizar

algo.
Modelos Explicativos

En un enfoque conductual Sierra et al. (2003) toman a la ansiedad como un
impulso que provoca la conducta del organismo. Esta respuesta puede tener como
consecuencia la inhibicion de la conducta, tener comportamientos agresivos, evitar
situaciones futuras que sean similares a las que provocan la ansiedad, bloqueos
momentaneos o hiperactividad, pero cabe recalcar que las consecuencias

mencionadas dependeran de cada persona.

Beck (1964 como se cit6 en Beck, 2010) desde la terapia cognitivo
conductual hace mencién que la forma en como las personas perciben sus
experiencias tendra fuerte influencia en su respuesta emocional, conductual y
otras funciones psicoldgicas. Y solo corrigiendo esas percepciones y modificando
€s0s pensamientos el comportamiento se vera mejorado y evitara esas reacciones
generadas en gran medida por la ansiedad, misma que es generada por todos los

pensamientos y percepciones que afectan a la persona.

La ansiedad desde el enfoque cognitivo-conductual se conceptualiza como
una respuesta emocional que, a su vez, se divide en tres tipos de respuestas
(aspectos cognitivos, fisiologicos y motores), provocadas por la influencia de
estimulos tanto internos como externos al propio individuo. El tipo de estimulo que
provoca la respuesta de ansiedad estd determinado, en gran medida, por las
caracteristicas del individuo (Miguel-Tobal, 1990 como se citd6 en Sierra et al.,
2003).

La Sociedad Esparfiola para el Estudio del Estrés y la Ansiedad (SEAS,
2011) que pertenece a la Universidad Complutense de Madrid corrobora lo
anterior, pues refiere que la ansiedad a nivel cognitivo-subjetivo se caracteriza por
sentimientos de malestar, preocupacién, hipervigilancia, tensién, temor,

inseguridad, sensacion de pérdida de control y percepcion de fuertes cambios
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fisiologicos. A nivel fisioldgico, se presenta la activacion de diferentes sistemas,
principalmente el sistema nervioso autonomo y el sistema nervioso motor, aunque
también se activan otros, como el sistema nervioso central, el sistema endocrino o
el sistema inmune. Cabe mencionar que de todos los cambios que se producen, el
sujeto que experimenta ansiedad soOlo percibe algunos cambios en respuestas
tales como la tasa cardiaca, tasa respiratoria, sudoracion, temperatura periférica,

tensién muscular, sensaciones gastricas, etcétera.

La persistencia de estos cambios fisioldégicos puede acarrear una serie de
desordenes psicofisioldgicos transitorios, tales como dolores de cabeza, insomnio,
disfuncién eréctil, contracturas musculares o disfunciones gastricas. Finalmente,
a nivel motor u observable, la ansiedad se manifiesta como inquietud motora,
hiperactividad, movimientos repetitivos, dificultades para la comunicacién como la
tartamudez, evitacion de situaciones temidas, consumo desmedido de sustancias
como comida, bebida, y tabaco, llanto y tensién en la expresion facial (SEAS,
2011).

Beck (1967; 1976 como se citd en Wells, 2013) en su teoria de desordenes
emocionales refiere que la ansiedad va acompafiada de distorsiones de
pensamiento junto con otras variables como depresion, y estas a su vez
acompafian a los des6rdenes emocionales. Las distorsiones son pensamientos

automaticos que dejan descubiertos las creencias instauradas en la memoria.

Siguiendo con el modelo conductual, Hull (1921; 1943; 1952 como se citd
en Sierra et al. 2003) nos dice que la ansiedad es un impulso motivacional que
resulta ser la responsable de la capacidad que tiene el individuo para responder

ante una estimulacién determinada.

Anteriormente hemos revisado el modelo conductual, pero es distinto al
modelo cognitivo, ya que en este enfoque el individuo comienza por percibir la
situacion, pasa a evaluarla y valora sus implicaciones; en caso de que el resultado
de dicha evaluacion resulte de peligro para el sujeto se iniciara una reaccion de
ansiedad, modulada por otros procesos cognitivos. Situaciones similares llevaran

a tener reacciones de ansiedad similares en el grado de intensidad. Podemos
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concluir que el eje cognitivo del sujeto muestra los pensamientos, ideas, creencias
e imagenes que van de la mano con la ansiedad; tales pensamientos la inducen
giran en torno a qué tan amenazante es una situacion determinada o al miedo o

temor ante una posible amenaza (Sierra et al., 2003).
Sintomas

Son caracteristicas de la ansiedad la agitacion, la inquietud desagradable
que se caracteriza por la anticipacion de peligro inminente, el predominio de la
sensacion de catastrofe y peligro, asi como los sintomas psiquicos. En otras
palabras, el sujeto experimenta la combinacion entre sintomas cognitivos y
fisiolégicos, provocando una reaccion de sobresalto, donde el individuo trata de
buscar una solucion al peligro (Sierra et al., 2003)

La ansiedad a nivel fisiologico se manifiesta a través de molestas
palpitaciones, ahogo y temblores. A nivel cognitivo se percibe un miedo irracional
junto con la desagradable sensacion de perder el control de la situaciéon (Virgen et
al., 2005).

Cuando la ansiedad es intensa genera un sentimiento desagradable de
terror e irritabilidad, acompafnado de fuertes deseos de correr, ocultarse y gritar,
presentando sensaciones de debilidad, desfallecimiento y desesperacion para el
individuo. Por otro lado, también puede haber un sentimiento de irrealidad o de

“estar separado” del suceso o la situacion (Sierra et al., 2003).

Fatigarse con facilidad, inquietud, irritabilidad, dificultad para concentrarse y
para controlar la preocupacion, tension muscular y los problemas del suefio son
otros signos y sintomas de la ansiedad (National Institute of Mental Health [NIMH],
2016).

Finalmente la SEAS (2011) sefala algunos signos y sintomas de la
ansiedad como la preocupacién, temor, inseguridad, dificultad para decidir, miedo,
pensamientos negativos sobre uno mismo o0 sobre nuestra actuacién ante los
otros, temor a que se den cuenta de nuestras dificultades, temor a la pérdida del

control, dificultades para concentrarse, sudoracion, tension muscular,
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palpitaciones, taquicardia, temblor, molestias en el estébmago, dificultades
respiratorias, sequedad de boca, dificultades para tragar, dolores de cabeza,
mareo, nauseas, evitacion de situaciones temidas, mayor probabilidad de practicar
conductas de riesgo 0 nocivas para la salud (fumar, comer o beber en exceso)

intranquilidad motora, tartamudear, llorar y quedarse paralizado.
Instrumentos de Medicion

Escala de Hamilton para Ansiedad (HAM-A): es un instrumento de
heteroevaluacion ideada por Max Hamilton (1959 como se citdé en Dominguez et
al., 2011). Se compone de varias categorias que exploran la ansiedad, tension,
sintomas neurovegetativos y sintomas somaticos. La escala consta de 14
preguntas con un formato de respuesta tipo Likert que va del O al 4. La ansiedad
es clasificada de acuerdo a los siguientes puntos de corte: es leve cuando la
puntuacion esta dentro de los 18 y los 25 puntos, moderada si se obtienen entre

35y 30 puntos, y sera severa si se sobrepasan estos 30 puntos.

State Trait-Anxiety Inventary A/E-A/R (STAI): traducida al espafiol como
Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE) y elaborada por Spielberger (1970
como se citd en Gomez-Carretero, Monsalve, Soriano y De Andrés, 2009). La
prueba consta de dos partes con 20 preguntas en cada una de ellas. La primera
evalla un estado emocional transitorio, caracterizado por sentimientos subjetivos
pero conscientemente percibidos de atencién, aprensién e hiperactividad del
sistema nervioso auténomo. La segunda sefiala una propensién ansiosa,
relativamente estable, que caracteriza a los individuos con tendencia a percibir las

situaciones como amenazadoras.

La prueba cuenta con 40 items cada uno con cuatro opciones de respuesta
como: casi siempre, frecuentemente, algunas veces y casi nunca (Méndez,

Giraldo, Aguirre-Acevedo, & Lopera, 2010).
Ansiedad en el Cuidador Primario

En un estudio realizado por Grov, Dahl, Moum y Fossa (2005) con un total

de 96 cuidadores primarios de pacientes con cancer de mama (49) y prostata (47),
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se encontrd que los cuidadores presentaron niveles elevados de ansiedad en
comparacion con la media de la poblacion general. El instrumento que se utilizd
fue el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Los autores explican que la
ansiedad es generada por preocupaciones sobre el futuro, miedo a quedarse solos
(pues gran parte de ellos son conyugues) y no tener apoyo para las diversas
actividades en el hogar. Concluyen que la ansiedad es un indicador de probables
problemas que pueden desarrollarse a futuro en el cuidador (sobrecarga,
sindrome del cuidador, entre otros), generada por el impacto negativo de cuidar a

un paciente enfermo, en este caso oncoldgico.

Por otro lado en el estudio de Kohlsdorf y Costa (2011) realizado en Brasil,
participaron 44 cuidadores primarios de nifios con leucemia, la media de edad fue
de 34.25, 32 eran mujeres y 12 hombres, 32 estaban casados y 12 tenian otro
estado civil, 24 personas contaban con los estudios de educacion bésica y 20 con
al menos bachillerato o licenciatura. Por otro lado los nifios enfermos tenian entre
nueve meses y 17 afios. El instrumento que se utilizé fue el Inventario de
Ansiedad de Beck, y se encontré que la media de ansiedad fue de 27.82 lo que

indica ansiedad moderada en la muestra.
Ansiedad y Sobrecarga en el Cuidador Primario

El estudio de Pioli (2010) concluye que si el cuidador primario cuenta con
un alto nivel de dominio de cuidado, la asociacion entre sobrecarga y ansiedad es
baja; esto nos demuestra que existe correlacion negativa entre estas variables. A
pesar de que dicha investigacion no se centré principalmente en la sobrecarga y la
ansiedad, esta conclusién deja ver que bajo circunstancias donde el cuidador se
siente capaz y domina el cuidado del enfermo, las variables antes mencionadas se
presentan en muy bajos niveles, comprobando asi que existe una correlacion

negativa, pues a menor nivel de ansiedad menor nivel de sobrecarga.

Retomando el estudio de Montero et al. (2015), ademas de evaluar la carga
del cuidador primario informal también se evalué la ansiedad a través del
Inventario de Ansiedad de Beck, y la correlacion entre estas dos variables. De esta

manera se obtuvo que toda la muestra presento sintomas de ansiedad, tomando
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en cuenta que el 34% tuvo ansiedad leve y s6lo el 16% ansiedad en un nivel
severo. Por otro lado, se encontr6 una correlacion positiva de la carga con la
ansiedad, concluyendo que ésta es un predictora de la carga global del cuidador
primario. En cuanto al tiempo de cuidado, éste no se relacioné significativamente

ni con la carga ni con la ansiedad del cuidador.

En un estudio realizado en México con un total de 65 cuidadores primarios
de pacientes con dolor cronico, de los cuales 35 cuidadores eran de pacientes
terminales, se encontré que la ansiedad y la sobrecarga se correlacionaron de
forma estadisticamente significativa y positiva, es decir, mientras mas
sintomatologia ansiosa se perciba, mayor nivel de sobrecarga. El estudio nos
indica que los cuidadores mas sobrecargados tienen mayor riesgo de desarrollar
sintomatologia afectiva: ansiedad o depresion (Alfaro-Ramirez del Castillo et al.,
2008).

Ansiedad y Estrés en el Cuidador Primario

La ansiedad puede ser vista como un factor estresante que influencia las
reacciones del cuidador primario sobre el reto de cuidar a un enfermo (Grov et al.,
2005).

En el estudio de Pedrén-Giner, Calderén, Martinez-Costa, Borraz-Gracia y
Gbomez-Lopez (2012), el 53% de la poblacion presentd alto riesgo de padecer
sintomas de ansiedad y depresion, esto debido al estrés de la vida diaria. Dicho
estrés es el mayor predictor de la aparicion de problemas emocionales y de salud,
especialmente entre cuidadores de nifios que sufren dolor crénico. Es asi como se
puede concluir que a pesar de que no existen muchos estudios que correlacionen
directamente al estrés con la ansiedad en cuidadores primarios, si se puede
observar como es que el estrés influye en la salud de los cuidadores, y como es

gue a la par, la ansiedad también esta presente en dicha poblacion.

Siguiendo con el estudio de Sulkers et al. (2015) revisado en el capitulo
dos, otro de los objetivos de su investigacion fue saber el impacto que produce el
estrés a largo plazo en la funcionalidad de las cuidadoras primarias. Para esto, se

utilizaron los siguientes instrumentos: el Centre for Epidemiologic Studies
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Depression Scale (CESD) para medir los sintomas de depresivos y el State-Trait
Anxiety Inventory Short Form (STAI-SF) para medir la ansiedad. Los resultados
arrojaron gue la ansiedad en las cuidadoras fue alta en la etapa de diagndstico de
la enfermedad del menor, sin embargo, disminuy6 con el tiempo hasta que el 40%
de la muestra logré alcanzar el rango clinico. Finalmente, después de diversos
analisis, se llego a la conclusion de que un mayor nivel de estrés esta asociado a

mayor nivel de ansiedad.

En la investigacion “When do we need to care about the caregiver?
Supportive care needs, anxiety, and depression among informal caregivers of
patients with cancer and cancer survivors”, se tuvieron dos grupos de estudio: los
pacientes y los cuidadores primarios. Asimismo, en ambas poblaciones se
estudiaron dos variables: estrés y ansiedad. Los resultados sefialan que los
cuidadores primarios presentan mayores niveles de estrés y ansiedad que los
mismos pacientes. Por ultimo, se llegd a la conclusion que las variables
sociodemogréaficas no son predictores importantes de estrés y ansiedad en los
cuidadores primarios. Este Ultimo punto es de interés, ya que en otros estudios se
demuestra que por lo menos el factor econdmico si es de gran relevancia
(Sklenarova et al., 2015).

Para finalizar, Melgosa (1995) considera “que existe una estrecha
vinculacién entre estrés y ansiedad, pues muchos individuos que en la actualidad
sufren los efectos devastadores de la ansiedad, iniciaron sus habitos ansiosos en

medio de situaciones estresantes” (p. 40).

A continuacién se presentara la parte metodologica de esta investigacion.
Se comenzara con el planteamiento del problema para posteriormente continuar
con el método. Después se presentaran los resultados obtenidos de esta
investigacion, mismos que seran discutidos y comparados con los de otros
estudios. Finalmente, se presentaran las conclusiones y limitaciones, asi como

algunas sugerencias para posteriores investigaciones.
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Capitulo 5. Planteamiento del Problema
Justificacién

En los ultimos afos el nUmero de personas con cancer ha ido creciendo a
nivel mundial, esto debido a las tasas de incidencia y de supervivencia,
convirtiéndose asi en un problema grave de salud (IARC, 2016). Sin embargo, de
todos los casos de cancer que son diagnosticados, sélo entre el 0.5% y el 4.6%
corresponde a poblacion pediatrica (OMS, 2016), siendo la leucemia la patologia
gue mas se presenta en esta etapa (ACS, 2016b). En México, del 2008 al 2014, el
43% del total de canceres en menores de 18 afios fueron por leucemia (SSa,
2014b); y especificamente en Hidalgo, el DIF (2015) a través del Hospital del Nifio
atiende 125 casos de este tipo de cancer.

El aumento en la tasa de supervivencia de esta enfermedad se debe a los
avances cientificos que han hecho que el cancer se convierta en una enfermedad
cronico-degenerativa, a comparacion de afos atras donde era vista como una
enfermedad fatal. Este cambio en la condicién del cancer ha requerido que al
mismo tiempo aumente el numero de cuidadores informales (Masa’Deh et al.,
2012). Cuando se habla del cuidado informal, en muchas ocasiones, es sélo una
persona (normalmente un familiar) la que se encarga de atender las necesidades
del paciente y al que se le denomina cuidador primario (Astudillo & Mendinueta,
2003). Segun Ballestas et al. (2013) en el caso de los nifios/nifias que padecen

cancer son principalmente los padres quienes toman este rol.

Por muchos afios en la relacion enfermo-cuidador, los profesionales de la
salud soélo prestaron atencién a la persona que padecia la enfermedad, situacion
gue se agudizaba en ambitos pediatricos donde la atencién se tiende a focalizar
en los menores. Especialmente en el campo oncoldgico, el bienestar del cuidador
no era tomado en cuenta por el simple hecho de que éste ultimo no era el que
estaba diagnosticado con cancer (De la Huerta et al. 2006; Northouse et al., 2012).
Sin embargo, en los Ultimos afios diversos profesionales asociados al cuidado del
enfermo oncoldgico, le han dado mayor importancia al estudio de esta figura
(Caqueo-Urizar et al., 2013).
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La reciente focalizacién en el cuidador primario se debe al papel esencial
que funge dentro del campo de la salud, especialmente dentro del Sistema de
Cuidado Domiciliario ya que es este quien continta con la atencion médica que el
Sistema Formal no puede, adquiere la carga principal de los cuidados del enfermo,
y funge como una figura intermedia entre equipo médico-paciente y entre el
paciente-entorno familiar o social (Romero, 2008). Ademas, el cuidado de una
persona enferma incrementa el riesgo de desarrollar problemas a nivel fisico,

psiquico y sociofamilar (Torres et al., 2006).

Romero (2008) insiste en la necesidad de cuidar al cuidador para evitar que
este se convierta en un enfermo secundario, ya que la aparicion de la enfermedad
en un familiar y el cuidado de dicha persona suponen una fuente importante de
estrés. Esta situacion también afecta al cuidador debido al sufrimiento de su ser
querido, a la sobrecarga fisica de su cuidado, a la sobrecarga afectiva por la toma
de decisiones dificiles y a la ansiedad causada por el miedo y la incertidumbre

sobre el futuro de su familiar.

Son multiples las consecuencias negativas que se pueden producir en los
cuidadores, sin embargo, estas consecuencias no solo pueden llegar a afectar a la
persona a cargo del cuidado, sino también al paciente. Diversos estudios han
demostrado que los niveles de estrés, de sobrecarga y de ansiedad que sufren los
cuidadores, también pueden llegar a afectar al enfermo, haciendo que éste
experimente niveles similares de esas variables o que su ajuste a la enfermedad
sea mas tardado (Segrin, Badger, Dorros, Meek, & Lopez, 2007). Ademas, las
consecuencias psicosociales del cuidador pueden afectar su calidad de cuidado,
haciendo que éste sea deficiente (van Ryn et al., 2011).

La presente investigacion se centra en cuidadoras de nifios/nifias, ya que
como menciona Montero et al. (2014) la mayoria de los estudios relacionados al
cuidado se han realizado con cuidadores/cuidadoras de adultos enfermos,
mientras que los estudios relacionados al cuidado de poblacion infantil

(especificamente con enfermedades cronicas) son escasos.
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Ademas, el significado que el cuidador le da a la enfermedad varia de
acuerdo a la edad del paciente y a la relacién/parentesco que hay entre ambos.
De manera general, en el cuidado de adultos mayores normalmente la relacion es
de hijos a padres, es decir, hay una inversion de roles que influye para que los
cuidadores informales vean el cuidado como una “obligacion moral” muchas veces
basada en el agradecimiento y con opcion de renunciar a tomar este rol. Sin
embargo, en el cuidado de infantes normalmente la relacién es de padres a hijos;
en esta situacion el cuidado es visto como un “deber natural” muchas veces
asociado a un rol de género, sin opcién de renunciar a él y con un vinculo

emocional muy fuerte (Montero et al., 2014).

Se espera que la investigacion sirva como base para futuras intervenciones
(psicoeducativas, en entrenamiento de habilidades y terapéuticas), ya que se ha
demostrado que a través de estas se pueden obtener efectos clinicamente
significativos para el cuidador como: reduccion del distrés emocional, de la
sobrecarga y de la ansiedad. Otros resultados favorables que se esperan para el
cuidador son: aumento del conocimiento y de la percepciéon de beneficios del
cuidado; y la mejora en sus estrategias de afrontamiento, en su autoeficacia, y en
su calidad de vida (Northouse, Katapodi, Song, Zhang, & Mood, 2010).

Tomando como base la idea de que el paciente y el cuidador son una
misma unidad de cuidado, las intervenciones por lo tanto se deben realizar desde
una perspectiva diadica, considerando que: ambos (paciente-cuidador) son
afectados por la enfermedad, que los efectos emocionales de uno afectan al otro,
y que si el cuidador no esta en condiciones éptimas, la calidad de su cuidado
tampoco lo sera (Northouse et al., 2010).

Con base en lo anterior se entiende de manera mas profunda y particular
como es que las variables: estrés, sobrecarga y ansiedad afectan al cuidador
primario, cdmo es que se ve afectado su estado de salud y la relevancia de
estudiar a dicha poblacion. A continuacibn se presenta la pregunta de
investigacion con sus respectivos objetivos e hipétesis, mismos que serviran para

entender el siguiente capitulo.
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Pregunta de Investigacion

¢,Cual es la relacion y la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del

menor en los niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de

nifos que padecen leucemia en Hidalgo?

Objetivos

Objetivo general

Determinar la relacion y la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del

menor en los niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de

nifios que padecen leucemia en Hidalgo.

Objetivos especificos

1.

Determinar el nivel de estrés en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo.

Determinar el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de niflos que
padecen leucemia en Hidalgo.

Determinar el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifilos que
padecen leucemia en Hidalgo.

Determinar la diferencia por sexo del menor en los niveles de estrés,
sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen
leucemia en Hidalgo.

Determinar la diferencia por fase de la enfermedad del menor en los
niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de
nifios que padecen leucemia en Hidalgo.

Determinar la relacion que existe entre el nivel de estrés y el nivel de
sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en
Hidalgo.

Determinar la relacion que existe entre el nivel de estrés y el nivel de
ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en

Hidalgo.
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8. Determinar la relacion que existe entre el nivel de sobrecarga y el nivel
ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en

Hidalgo.
Hipotesis
Hipotesis conceptuales de diferencias

1) Diferencia en el nivel de estrés por fase de la enfermedad del
menor
e El distrés emocional es evidente en cada fase de la enfermedad,
pero es mayor en la fase de diagnostico que en la fase de
supervivencia en cuidadores primarios de pacientes con cancer
(Northouse et al., 2012).
2) Diferencia en el nivel de sobrecarga por fase de la enfermedad del
menor
e Durante la fase del tratamiento, usualmente se reporta mayor
sobrecarga de lo que se hace en otras fases de la enfermedad en
cuidadores primarios de pacientes con cancer (Northouse et al.,
2012).
3) Diferencia en el nivel de ansiedad por fase de la enfermedad del
menor
e Al momento del diagndstico y principio de tratamiento existen
mayores niveles de ansiedad en cuidadores primarios de nifios con
cancer en Brasil (Kohlsdorf & Costa, 2011).

Hipotesis conceptuales de relacion

4) Estrésy sobrecarga
e A mayor nivel de sobrecarga existe un mayor nivel estrés en
cuidadores primarios de nifios con autismo en Espaia (Segui, Ortiz-
Tallo, & De Diego, 2006).
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5) Estrésy ansiedad
e A mayor nivel de ansiedad existe un mayor nivel de estrés
psicosocial en cuidadores primarios de adultos mayores con
discapacidad en Colombia (Duefias et al., 2006).
e A mayor nivel de ansiedad existe un mayor nivel de estrés en
cuidadores primarios de nifios con cancer en Brasil (Dos Santos, de
Brito, & Yamaguchi, 2013).
6) Sobrecargay ansiedad
e A mayor nivel de ansiedad existe una correlacién positiva en el nivel
de sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes con dolor
cronico y terminales en México (Alfaro-Ramirez del Castillo et al.,
2008).

Hipotesis estadisticas de diferencias
1) Diferencias en el nivel de estrés por sexo del menor

Hoi: No existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de estrés en cuidadoras primarias de nifios con leucemia

en Hidalgo.

H1:: Si existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de estrés en cuidadoras primarias de nifios con leucemia

en Hidalgo.
2) Diferencias en el nivel de sobrecarga por sexo del menor

Hoz: No existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

H1l.: Si existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.
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3) Diferencias en el nivel de ansiedad por sexo del menor

Hos: No existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

H1s: Si existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

4) Diferencias en el nivel de estrés por fase de la enfermedad del

menor

Hos: No existe diferencia estadisticamente significativa por fase de la
enfermedad del menor en el nivel de estrés en cuidadoras primarias de

nifos con leucemia en Hidalgo.

H14: Si existe diferencia estadisticamente significativa por fase de la
enfermedad del menor en el nivel de estrés en cuidadoras primarias de

nifos con leucemia en Hidalgo.
5) Diferencias en el nivel de sobrecarga por sexo del menor

Hos: No existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

H1s: Si existe diferencia estadisticamente significativa por sexo del
menor en el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

6) Diferencias en el nivel de ansiedad por fase de la enfermedad del

menor

Hos: No existe diferencia estadisticamente significativa por fase de la
enfermedad del menor en el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de

nifos con leucemia en Hidalgo.
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Hls: Si existe diferencia estadisticamente significativa por fase de la
enfermedad del menor en el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de

nifos con leucemia en Hidalgo.
Hipotesis estadisticas de relacion
1) Estrésy sobrecarga

Hoi: No existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
estrés y el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

H1:: Si existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
estrés y el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.
2) Estrés y ansiedad

Hoz: No existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
estrés y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con leucemia

en Hidalgo.

H1.: Si existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
estrés y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con leucemia

en Hidalgo.
3) Sobrecargay ansiedad

Hos: No existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
sobrecarga y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.

H1s: Si existe relacion estadisticamente significativa entre el nivel de
sobrecarga y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios con

leucemia en Hidalgo.
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Capitulo 6. Método

Definicién de Variables

Tabla 1

Definicion conceptual y operacional de variables

Variable

Definicion conceptual

Definicion operacional

Estrés

Estado psicofisico que

experimentamos cuando
existe un desajuste entre la
demanda percibida y la

percepcion de la propia
capacidad para hacer frente a
dicha demanda

2006).

(Gonzaélez,

Se utiliz6 la Escala de Estrés
Percibido de Cohen et al. (1983).
Validada en México por Gonzalez y
Landero (2007). Consta de 14
reactivos divididos en dos factores

(ver anexo 3):

1. Control de estrés

2. Falta de control de estrés

Sobrecarga

Estado psicologico que resulta
de la combinacion de trabajo
emocional,

fisico, presion

restricciones sociales y
demandas econb6micas que
surgen al cuidar un enfermo

dependiente (Zarit, 2002).

Se utilizé la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit et al. (1980).
Validada en México por Montero et
al. (2014). Consta de 12 reactivos
divididos en tres factores (ver

anexo 4):

1. Impacto del cuidado
2. Relacion interpersonal
3. Expectativas de autoeficacia
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Variable

Definicion conceptual

Definicion operacional

Ansiedad Estado

emocional
subjetivamente desagradable
caracterizado por
sentimientos molestos tales
como tensién 0 nerviosismo,
y sintomas fisiol6gicos como
palpitaciones cardiacas,
temblor,

(Beck et al., 1988).

nauseas y Vvértigo

Se utilizé el Inventario de Ansiedad
de Beck (Beck et al., 1988). Validado
en México por Robles, Varela, Jurado
(2001). Consta de 21

reactivos divididos en cuatro factores

y Péez

(ver anexo 5):

Subjetivo
Neurofisioldgico

Anatémico

w0 NP

Panico

Sexo del

menor

Diferencias biologicas que
hay entre hombres y mujeres
(United Nations International
Children's Emergency Fund
[UNICEF], 2016).

Esta variable se obtuvo a través de la
pregunta 11 de la hoja de datos
sociodemofraficos (ver anexo 2):

“Sexo del menor a su cuidado”.
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Variable Definicion conceptual Definicion operacional
Fase de la El diccionario médico de la Esta variable se obtuvo a
enfermedad Universidad de Navarra de través del expediente del

Espafia (2016) define fase a los
estados ciclicos por los que
atraviesa una persona, cosa O
animal que evoluciona; y a la
enfermedad la define como una
alteracién patologica de uno o
varios Organos, que produce un
conjunto de sintomas

caracteristicos, por lo que la
union de ambas palabras se
entiende como el estado
sucesivo por el que pasa una
persona con una alteracion
patolégica del cuerpo y que da

lugar a un conjunto de sintomas.

menor que sSe encuentra en
AMANC; éste contiene datos
del

edad, lugar de procedencia, asi

paciente como nombre,

como su diagnéstico: fase
activa o fase de remision. La
ACS (2014a)

fases de la siguiente forma:

define estas

En la fase activa hay evidencia
de que la leucemia se
encuentra presente durante el
tratamiento o que ha regresado

después del tratamiento.

La fase de remision es la
evidencia de
del

tratamiento. Esto significa que

ausencia de
leucemia después
la médula 6sea tiene menos de
un 5% de células blasticas, las
cuentas de células sanguineas
estan dentro del rango normal,
y no hay otros signos o
sintomas de la enfermedad.
Aln cuando la leucemia esta
en remision, esto no siempre

significa que ha sido curada.
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Tipo de Disefio y Estudio

La presente investigacion es de tipo no experimental, transversal y

correlacional.
Participantes

Los participantes fueron seleccionados mediante un muestreo no
probabilistico, accidental por cuota y la muestra quedd conformada por N = 50
mujeres cuidadoras primarias de nifios y nifias con diagnostico confirmado de
leucemia usuarios de la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Céancer
(AMANC) Hidalgo.

Criterios de inclusion

e Personas del sexo femenino.

e Personas mayores de 18 afos.

e Personas que sean cuidadoras primarias de niflos/niflas con
diagndstico confirmado de leucemia.

e Cuidadoras primarias de nifios/niflas usuarios de AMANC.

e Cuidadoras primarias que no padezcan algun tipo de trastorno mental.
Criterios de exclusion

e Cuidadoras primarias de nifios/nifias con otros padecimientos.
e Cuidadoras primarias de dos 0 mas personas enfermas.

e Cuidoras secundarias.
Criterios de eliminacion

e Cuidadoras primarias que respondan de manera incorrecta a los

instrumentos de medicion.

Descripcion de la muestra

La edad promedio de las cuidadoras fue de 40.20 afios con una desviacion
estandar de 10.14, teniendo como edad minima 24 afios y como edad maxima 67
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afos. La tabla 2 muestra los datos sociodemograficos mas relevantes de las

cuidadoras.

Tabla 2

Datos sociodemogréficos de las cuidadoras

Caracteristicas sociodemograficas Frecuencia %
Estado civil
Soltera 9 18
Casada 21 42
Otro 20 40
Nivel educacional
Primaria 19 38
Secundaria 19 38
Bachillerato 9 18
Licenciatura 3 6
Situacion de empleo formal
Si 17 34
No 33 66
Sexo del menor a su cuidado
Nifio 28 56
Nifia 22 44
Fase de la enfermedad del menor a su
cuidado
Activa 33 66
Remision 17 34
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La tabla 2 muestra que del total de la muestra de las cuidadoras, el 18%
son solteras, el 42% casadas y el 40% restante tiene otro estado civil (separadas,
viudas o union libre). En cuanto al nivel de estudios de estas cuidadoras el 76%
tiene educacion bésica: primaria (38%) y secundaria (38%). El 66% no trabaja
mientras que el 34% restante si; del porcentaje que no trabaja, el 60% depende
econdmicamente de su pareja. El promedio de hijos para las cuidadoras es de
3.08. El 56% cuida de un nifio y el 44% cuida a una nifia. El 66% cuida de un

menor en fase activa de la enfermedad y el 34% de un menor en remision.
Caracteristicas de los menores

En cuanto a los menores que reciben el cuidado 28 son nifios y 22 son
nifas, de forma general la media de edad fue de 10.20 afios teniendo una minima
de tres afios y una maxima de 17 afios con una desviacion estandar de 3.79. Se
encuentran en la fase activa de la enfermedad el 66% de los menores, teniendo un

promedio de 15.76 meses en el tiempo de cuidado.

En lo que respecta a los nifios la edad minima va de los 3 afios y la maxima
es de 17, la media de edad es de 10.71 con una desviacion estandar de 3.56.
Catorce de ellos estan en fase activa y 14 en remision, su promedio de tiempo de

cuidado es de 20.29 meses.

Por otro lado, la edad minima de las nifias de 4 afios y la maxima es 17
afios, con una media de edad de 9.55 afios y una desviacién estandar de 4.06.
Diecinueve niflas estan en fase activa y tres en remisién, su promedio de tiempo

de cuidado es de 10 meses.
Instrumentos

Consentimiento Informado: es un formato donde se especifica el propdsito
de la investigacion, recalcando que la participacion es de forma voluntaria.
También se explica de manera general en qué consisten los instrumentos que se
aplicaran, sefialando que las respuestas son confidenciales y que los datos

proporcionados son con fines de investigacion. En la parte final hay tres apartados
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de firmas: una de la cuidadora, otra de algun testigo y por ultimo la del

representante del proyecto (ver anexo 1).

Hoja de Datos Sociodemogréficos: para esta encuesta se utilizo un formato
donde se preguntan datos generales de la cuidadora como edad, estado civil,
escolaridad, lugar de procedencia, si trabaja o no, de quién depende
econdmicamente en caso de no laborar, actividades a realizar en tiempo libre, si
padece o no alguna enfermedad, edad y sexo del paciente al que cuida, nimero
total de hijos/hijas, nimero de hijo/hija que estd enfermo, tiempo que lleva
ejerciendo el rol de cuidadora primaria y si ha recibido apoyo psicologico (ver
anexo 2).

Escala de Estrés Percibido: se utilizé la Escala de Estrés Percibido (PSS)
de Cohen et al. (1983), validada en México por Gonzalez y Landero (2007). Dicha
escala consta de 14 reactivos divididos en dos factores que son: control de estrés
y falta de control de estrés. Cuenta con un alfa de Cronbach de 0.83 y tiene un
formato de respuesta tipo Likert con cinco opciones que son: 0 (nunca), 1 (casi
nunca), 2 (de vez en cuando), 3 (a menudo) y 4 (muy a menudo) (ver anexo 3),
por lo que la puntuacion oscila entre 0 (minimo estrés percibido) y 56 (maximo

estrés percibido).

Ya que sus items son positivos (1, 2, 3, 8, 11, 12, 14) y negativos (4, 5, 6, 7,
9, 10, 13), al final se suman todos los reactivos con la puntuacion inversa de los
items negativos. Tiene un punto de corte de 30 propuesto por Moral, Gonzélez y
Landero (2011), donde arriba o igual a este puntaje significa que hay niveles de

estrés alto y por debajo del punto de corte indica que hay niveles de estrés bajo.

Escala de Carga del Cuidador de Zarit: se utilizé la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit et al. (1980), validada en México por Montero et al. (2014).
Consta de 12 reactivos divididos en tres factores que son: impacto del cuidado
(items 1, 2, 6, 7, 8), relacion interpersonal (items 3, 4, 5, 9, 10) y expectativas de
autoeficacia (11, 12). Cuenta con un alfa de Cronbach de 0.84 y tiene un formato
de respuesta tipo Likert con cinco opciones que son: 1 (nunca), 2 (casi nunca), 3

(algunas veces), 4 (frecuentemente) y 5 (siempre) (ver anexo 4). Sus puntos de
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corte son: de 12 a 22 hay ausencia de carga, de 23 a 29 carga leve y de 30 a 60

carga excesiva.

Inventario de Ansiedad de Beck: se utilizd el Inventario de Ansiedad de
Beck (Beck et al., 1988), validado en México por Robles et al. (2001). Este
instrumento consta de 21 reactivos divididos en cuatro factores que son: subjetivo
(items 4, 5, 8, 9, 10, 14, 16, 17), neurofisiolégico (items 3, 6, 7, 11, 15, 18, 19),
anatomico (items 12, 13, 21) y de panico (items 1, 2, 20). Cuenta con un alfa de
Cronbach de 0.83 y tiene un formato de respuesta tipo Likert con cuatro opciones
que son: O (poco o nada), 1 (mas o menos), 2 (moderadamente) y 3
(severamente) (ver anexo 5). Sus puntos de corte son: de 0 a 5 ansiedad minima,
de 6 a 15 ansiedad leve, de 16 a 30 ansiedad moderada y de 31 a 63 ansiedad

severa.
Procedimiento

La investigacion se desarrollé en la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios
con Cancer (AMANC) de Hidalgo. Esta es una asociacién civil no lucrativa que a
través del Modelo Integral de Acompafiamiento, brinda apoyo a nifios y
adolescentes diagnosticados con cancer provenientes de Hidalgo y de estados
aledafios. Los menores son de bajos recursos econOmicos, no cuentan con

seguridad social y son atendidos en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo.

La solicitud para llevar a cabo la investigaciénse hizo a través de un escrito
dirigido a la directora general de AMANC Hidalgo. En dicho escrito se pidi6
autorizacion para asistir a la asociacion durante los meses de septiembre, octubre
y noviembre del afio 2015 para aplicar una bateria de pruebas a las cuidadoras

primarias que ahi se encontraban.

Una vez que se obtuvo el permiso, se procedid a la administracion de los
instrumentos a las cuidadoras primarias en los meses antes sefalados utilizando
la siguiente metodologia: se hizo contacto con las cuidadoras una a una,
explicandoles el objetivo de la investigacion y solicitando su colaboracion para la
misma. Una vez que éstas aceptaron, firmaron el consentimiento informado para
cuidar los aspectos éticos. Posteriormente, se les explicd que tendrian que llenar
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una encuesta de datos sociodemograficos y tres instrumentos mas, se les leyeron
las instrucciones de cada uno y se les aclaré que si tenian alguna duda podian
preguntar al administrador en cualquier momento. Por ultimo, se les entrego la
bateria de pruebas para que la contestaran, y en caso de que no supieran leer y
escribir, se les ley0 pregunta por pregunta de cada instrumento con sus

respectivas opciones para que ellas contestaran verbalmente.

Ya que se obtuvieronlas 50 baterias, los datos se pasaron al programa
estadistico SPSS Statistics 23, donde se hicieron diversos andlisis de los

resultados obtenidos para poder comprobar las hipétesis antes generadas.
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Capitulo 7. Resultados

El objetivo general de este estudio fue determinar la relacion y la diferencia
por sexo y fase de la enfermedad del menor en los niveles de estrés, sobrecarga y

ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo.

El primer objetivo especifico fue determinar el nivel de estrés en cuidadoras
primarias de nifilos que padecen leucemia en Hidalgo. Para ello se utilizd la
validacion mexicana de la Escala de Estrés Percibido (EEP) de Gonzalez y
Landero (2007). La tabla 3 muestra los datos descriptivos (rango teorico, media y
desviacion estandar) de cada uno de los factores de la escala antes mencionada.

Tabla 3

Medidas de tendencia central y dispersion de los factores de la variable estrés

_ Rango Media Desviacion
Variable . )
tedrico ~ Estandar
Estrés
Control de estrés 0-28 16.32 5.82
Falta de control de estrés 0-28 15.74 5.70
Puntaje general 0-56 27.42 8.09

En la tabla 3 se puede observar que la media del puntaje general de estrés
es de 27.42 mismo que se encuentra por debajo del punto de corte (30) propuesto
por Moral et al. (2011), lo que quiere decir que en general las cuidadoras primarias

no presentan niveles considerables de estrés.
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Continuando con los resultados de esta variable, la figura 1 muestra la

distribucion del nivel de estrés en las cuidadoras de esta investigacion.

<30 Estrés bajo
>30 Estrés alto

Figura 1. Distribucién del nivel de estrés en las cuidadoras

Como se puede apreciar en la figura 1, el total de la muestra se divide en
50% con estrés por arriba del punto de corte, es decir, que obtuvieron un puntaje
total superior a 30 y como el 50% restante obtiene un puntaje total inferior a 30.
Con esto se concluye que la mitad de la muestra tiene niveles de estrés altos en

comparacioén con la otra mitad.
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Figura 2. Medias aritméticas de los factores de la Escala de Estrés Percibido con

respecto a las formas de respuesta

La figura 2 muestra las medias aritméticas de los dos factores que
componen la Escala de Estrés Percibido con respecto a las formas de respuesta
gue maneja dicha escala (0 = nunca, 1 = casi nunca, 2 = de vez en cuando, 3 =a
menudo y 4 = muy a menudo), ya que como se revisO en el apartado de
instrumentos la EEP no maneja puntuaciones de corte establecidas para
determinar niveles de estrés. El primer factor tuvo un puntaje de 2.24, esto indica
que las cuidadoras de vez en cuando tienen falta de control de estrés. Por otro
lado, el segundo factor no difiere de forma significativa del primero con una
puntuacion de 2.33, por lo que se concluye que las cuidadoras en ocasiones se
perciben estresadas. Como se puede notar la diferencia entre los dos factores es

minima.

El segundo objetivo especifico fue determinar el nivel de sobrecarga en
cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Para ello se
utilizé la Escala de Carga del Cuidador de Zarit (ECC) de Montero et al. (2014). La
tabla 4 muestra los datos descriptivos (rango tedrico, media y desviacion estandar)

de cada uno de los factores de la escala antes mencionada.
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Tabla 4

Medidas de tendencia central y dispersion de los factores de la variable
sobrecarga

_ Rango Media Desviacion
Variable . )
tedrico b'e estandar

Sobrecarga

Impacto del cuidado 5-25 12.38 5.52

Relacion interpersonal 5-25 10.88 5.28

Expectativas de autoeficacia 2-10 7.96 2.32

Puntaje general 12-60 31.22 11.24

En la tabla 4 se puede observar que la media mas alta de la ECC se
encontrd en el factor impacto del cuidado con un puntaje de 12.38, mientras que la
media mas baja la tuvo el factor expectativas de autoeficacia con 7.96. En base al
resultado obtenido en la media del puntaje general de sobrecarga (31.22) se

concluye que las cuidadoras presentan sobrecarga excesiva.

Continuando con los resultados de esta variable, la figura 3 muestra la

distribucién del nivel de sobrecarga en las cuidadoras de esta investigacion.
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12-22 Ausencia de carga
23-29 Carga leve
30-60 Carga excesiva

Figura 3. Distribucion del nivel de sobrecarga en las cuidadoras

Como se muestra en la figura 3, de acuerdo a la ECC, al menos el 62% de
la muestra tuvo algun nivel de carga (ya sea leve o excesiva) mientras que el 38%
restante tuvo ausencia de carga. Cabe destacar que un porcentaje importante de

la muestra tuvo carga excesiva (44%) y sélo el 18% carga leve.

El tercer objetivo especifico fue determinar el nivel de ansiedad en las
cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Para ello se
utilizé el Inventario de Ansiedad de Beck (IAB) de Robles et al. (2001). La tabla 5
muestra los datos descriptivos (rango teérico, media y desviacion estandar) de
cada uno de los factores de la escala antes mencionada.
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Tabla 5

Medidas de tendencia central y dispersion de los factores de la variable ansiedad

Variable Rango Media Desviacion
tedrico N estandar
Ansiedad
Subjetivo 0-24 10.40 5.66
Neurofisiolégico 0-21 6.60 5.42
Autonomico 0-9 2.46 2.46
Panico 0-9 2.48 1.76
Puntaje general 0-63 21.94 13.50

En la tabla 5 se puede observar que la media méas alta del IAB se encontrd
en el factor subjetivo con un puntaje de 10.40. Al igual que la ECC la validacion
mexicana del Inventario de Ansiedad de Beck presenta puntos de corte para
determinar el nivel de ansiedad general. En base a esto y al resultado obtenido en
la media del puntaje general de ansiedad (21.94) se concluye que las cuidadoras
presentan ansiedad moderada.

Continuando con los resultados de esta variable, la figura 4 muestra la

distribucion del nivel de ansiedad en las cuidadoras de esta investigacion.
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0-5 Minima
6-15 Leve
16-30 Moderada
31-63 Severa

Figura 4. Distribucién del nivel de ansiedad en las cuidadoras

Como se puede notar en la figura 4, de los cuatro niveles que presenta el
Inventario de Ansiedad de Beck, el que tuvo mayor porcentaje fue el de ansiedad
moderada con 32% del total de la muestra, siguiéndole el nivel de ansiedad severa
con 30% y ansiedad leve con el 26%. Por otro lado, el nivel de ansiedad minima
fue el que tuvo menos porcentaje con 12%, teniendo una diferencia notable con el

resto de los niveles.

El cuarto objetivo fue determinar la diferencia por sexo del nifio en el nivel
de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen
leucemia en Hidalgo. Para ello se utilizd la prueba t de student para muestras
independientes. A continuacion se mostraran sélo los resultados significativos que

se obtuvieron.
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Tabla 6

Comparaciones por sexo del menor de la variable ansiedad

Nifios Nifias
Factor Media DE Media DE t P
Neurofisioldgico 7.89 6.30 4.95 3.52 2.08 .043*
Autonémico 3.07 2.56 1.68 2.12 2.04 .046*
Subjetivo 11.64 6.11 8.82 4.70 1.84 071
Péanico 2.89 1.96 1.95 1.32 2.00 .05*

Ansiedad total 22.50 15.27 17.41 9.32 2.30 .026

*p<.05

En la tabla 6 se muestran los resultados de las diferencias por sexo del
menor en el nivel de ansiedad de las cuidadoras de nifios y nifias con leucemia.
Se puede observar que se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas
en los factores neurofisiologico t(43.84)=2.08 p<.05; en el factor autonémico
t(48)=2.04 p<.05; en el factor panico t(47.02)=2.30 p<.05, y en el puntaje de
ansiedad total t(45.53)=2.30 p<.05, siendo las cuidadoras de los nifilos quienes
presentan un mayor puntaje a comparacion de las cuidadoras de las nifias. No se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en el nivel de estrés y

sobrecarga de cuidadoras de nifios y nifias con leucemia.

El quinto objetivo fue determinar la diferencia por fase de la enfermedad del
menor en los niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de
nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Para ello se utilizé la prueba t de student
para muestras independientes. A continuacién se mostraran sélo los resultados

significativos que se obtuvieron.
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Tabla 7

Comparaciones por fase de la enfermedad del menor de la variable ansiedad

Fase activa Fase de remision

Factor Media DE Media DE t P
Impacto del cuidado 13.67 5.46 9.88 511 240 .020*

Relacién interpersonal 12.09 5.17 8.53 4.79 2.36 .022*

Expectativas de
o 794 2.38 8.00 2.26 -0.87 .093
autoeficacia

Sobrecarga total 33.70 11.24 26.41 9.86 2.25 .028*

*p <.05

En la tabla 7 se muestran los resultados de las diferencias por fase de la
enfermedad del menor en el nivel de sobrecarga de las cuidadoras de nifios y
nifias con leucemia. Se puede observar que hay diferencias estadisticamente
significativas en los factores impacto del cuidado t(48)=2.40 p<.05; en el factor
relacion interpersonal t(48)=2.36 p<.05; y en el nivel de sobrecarga total t(48)=2.25
p<.05, siendo las cuidadoras de los menores en fase activa de la enfermedad
quienes presentan un mayor puntaje en comparacién con las cuidadoras de los
menores en fase de remision. No se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en el nivel de estrés y ansiedad de las cuidadoras en estas dos fases
de la enfermedad.

El sexto objetivo especifico fue determinar la relaciébn que existe entre el
nivel de estrés y el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo. Para encontrar la asociacion entre estas variables
se utilizo el coeficiente de correlacion de Pearson. Los resultados se muestran en
la tabla 8.
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Tabla 8

Relacion entre estrés y sobrecarga

Estrés
Falta de control de Control de Estrés
Sobrecarga ) )
estres estres total
Impacto del cuidador 437 .085 .246
Relacion interpersonal A61** .049 .289*
Expectativas de
o 212 .088 .086
autoeficacia
Sobrecarga total AT75%* .083 275

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

En la tabla 8 se puede observar que existe una correlacion positiva y
estadisticamente significativa entre el factor impacto del cuidado de la Escala de
Carga del Cuidador con el factor falta de control de estrés de la Escala de Estrés
Percibido. Esta correlacion se mantiene entre el factor relacion interpersonal de la
ECC con el factor falta de control de estrés de la EPP. Por otro lado, no se
presenta correlacion estadisticamente significativa entre el factor control de estrés
de la EEP y alguno de los factores de la ECC; al igual que entre el factor de

expectativas de autoeficacia de la ECC y falta de control de estrés de la EEP.

Por dltimo, tomando en cuenta los puntajes generales de ambas escalas,
se concluye que no existe una correlacion estadisticamente significativa entre el
nivel de estrés percibido y el nivel de sobrecarga en las cuidadoras de esta

investigacion.

El séptimo objetivo especifico fue determinar la relacion que existe entre el

nivel de estrés y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que
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padecen leucemia en Hidalgo. Para encontrar la asociacién entre estas variables
se utilizé el coeficiente de correlacion de Pearson. Los resultados se muestran en
la tabla 9.

Tabla 9

Relacion entre estrés y ansiedad

Estrés
Ansiedad Falta de control de estrés ~ Control de estrés  Estrés total
Subjetivo 421+ -.087 .359*
Neurofisiol6gico 514** -.120 A449**
Autonémico .506** -.203 502**
Panico AT75%* 0.44 .303*
Ansiedad total 537** -.116 A462**

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

*. La correlacién es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

En la tabla 9 se puede apreciar que entre el factor falta de control de estrés
de la Escala de Estrés Percibido y todos los factores del Inventario de Ansiedad de
Beck existe correlacion positiva y estadisticamente significativa. Respecto al factor
control de estrés de la EEP existe una correlacion negativa pero no
estadisticamente significativa con la mayoria de los factores correspondientes al
IAB, esto puede deberse a que los sintomas de ansiedad no compaginan con el
cdmo una persona controla su estrés y por lo tanto al controlar su estrés no

presentan algun tipo de sintomatologia.

Por dltimo, tomando en cuenta los puntajes generales de ambas escalas,

se concluye que existe una correlacion positiva y estadisticamente significativa
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entre el nivel de estrés percibido y el nivel de ansiedad en las cuidadoras de esta

investigacion.

El octavo objetivo especifico fue determinar la relacion que existe entre el
nivel de sobrecarga y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo. Para encontrar la asociacion entre estas variables
se utilizo el coeficiente de correlacion de Pearson. Los resultados se muestran en
la tabla 10.

Tabla 10

Relacion entre sobrecarga y ansiedad

Sobrecarga
Ansiedad Impacto del Relacion Expectativas de  Sobrecarga
cuidado interpersonal autoeficacia total
Subjetivo .688** 627 135 661
Neurofisiolégico ~ .636** 620 017 .607**
Autonémico 520 516 -.007 A97**
Panico 372 .330* .095 -358*
Ansiedad total 687 650 074 .658**

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
*. La correlacién es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

En la tabla 10 se puede apreciar que los factores impacto del cuidado y
relacion interpersonal de la Escala de Carga del Cuidador tienen correlacion
positiva y estadisticamente significativa con todos los factores del Inventario de
Ansiedad de Beck. En cuanto al factor expectativas de autoeficacia no se presenta

alguna relacion estadisticamente significativa con alguno de los factores del IAB.
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Por dltimo, tomando en cuenta los puntajes generales de ambas escalas,
se concluye que existe una correlacion positiva y estadisticamente significativa
entre el nivel de sobrecarga y el nivel de ansiedad en las cuidadoras de esta

investigacion.
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Capitulo 8. Discusién y Conclusiones

Se cumplié el propdsito general de esta investigacion que fue determinar la
relacion y la diferencia por sexo y fase de la enfermedad del menor en los niveles
de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que padecen

leucemia en Hidalgo.

Por otro lado, también se cumplieron los objetivos especifivos ya que se
encontraron los niveles de cada variable al igual que la diferencia por sexo y fase
de la enfermedad de los niveles de las mismas y por altimo se determiné si existia

0 no relacién estadisticamente significativas entre las variables.

Dentro de las hipétesis alternas propuestas para diferencia por fase de la
enfermedad se cumple Unicamene la que se refiere a sobrecarga, para diferencia
por sexo se cumple para la variable de ansiedad, en lo que respecta a las
correlaciones se encontr6 que para estrés-ansiedad y sobrecarga-ansiedad se
cumple la hipotesis alterna mientras que para estrés—sobrecarga se cumple la

hipétesis nula.

El perfil que se obtuvo de las cuidadoras de esta investigacion es el
siguiente: son mujeres casadas con un promedio de edad de 40.20 afios, con
educacién basica, no trabajan, dependen econdmicamente de su familia o pareja 'y
tienen un promedio de 3.08 hijos. En total son 28 nifios y 22 nifias, y del total de la
muestra 33 menores estan en fase activa de la enfermedad y 17 en fase de

remision con un promedio de edad de 10.20 afios.

El primer objetivo especifico fue determinar el nivel de estrés en cuidadoras
primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Los resultados indican que
la mitad de ellas se ubicaron por arriba del punto de corte de la prueba, es decir
presentan niveles de estrés altos, mientras que la otra mitad no. También se

encontré que estas cuidadoras se perciben estresadas s6lo de vez en cuando.

Del 50% de la muestra que presenta altos niveles de estrés, la mayor
frecuencia se encuentra en las cuidadoras que llevan entre uno y doce meses de

cuidado, lo que concuerda con los estudios de Sulkers et al. (2015) y Tsai et al.
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(2012) donde el nivel de estrés fue disminuyendo gradualmente teniendo una
notable mejoria de los tres a los seis meses después del diagndéstico. Este primer
tiempo es considerado critico o de adaptacion ya que los cuidadores hacen un
rapido movimiento de recursos y también hacen uso de sus estrategias de
afrontamiento, con esto se puede explicar el ajuste y por ende la disminucion de
los niveles de estrés (McCubbin, Balling, Possin, Frierdich, & Bryne, 2002;
Patterson, Holm, & Gurney, 2004; Norberg, Pdder, Ljungman, & von Essen, 2012).

De acuerdo a la ocupacion de la cuidadora primaria, 33 de ellas no trabajan
mientras que las otras 17 si lo hacen; asociando esta variable sociodemografica
con los niveles de estrés la mayoria de las cuidadoras que trabajan presentan
niveles elevados de estrés mientras que la mayoria de las cuidadoras que no
trabajan no presenta niveles considerables de esta variable. Esto se ve reforzado
con el estudio de McDaniel y Allen (2012). Cabe destacar que segun la APA
(2016b), el trabajo formal puede ser una fuente significativa de estrés cuando

interfiere en el tiempo que se dedica a la familia.

En contraste con el estudio de Sulkers et al. (2015) donde no se encontrd
relevancia en cuanto a la edad, en esta investigacion se puede observar que gran
porcentaje de las cuidadoras mayores de 48 afios presentan niveles de estrés
altos, mientras que las cuidadoras menores de esta edad presentan niveles bajos
de estrés.

En la submuestra de cuidadoras de acuerdo al nUmero de hijos, se puede
observar que las que tienen un solo hijo presentan altos niveles de estrés,
mientras que las que tienen mas de un hijo reportan estar equilibradas. Estos
resultados concuerdan con el estudio de Sulkers et al. (2015) en el cual se
concluyé que las madres con un solo hijo tenian mayores niveles de estrés.
Patterson et al. (2004) explican que a pesar de que tener mas hijos implica una
carga, por otra parte esto permite que las madres tengan un apoyo extra y al

mismo tiempo éstos pueden servir como distraccion para la cuidadora.

Por otro lado, una minoria de las cuidadoras de esta investigacion report6 la

presencia de alguna de estas enfermedades: anemia, cardiopatia, diabetes e
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hipertension, presentando a su vez niveles altos de estrés. Este resultado es
concordante con otros estudios donde se explica que la constante liberacion de las
hormonas del estrés produce un desequilibrio en el organismo y una alteracion en
el sistema inmune que hacen a la persona susceptible de padecer cualquier
patologia (Gonzélez de Mirena et al., 2015; Solano & Velasquez, 2012). Otro
estudio demostré que el 41% de los cuidadores de nifios con cancer acabaron
enfermandose en algin momento del tratamiento (Pereira, Magni, Mingione, &
Caran, 2009).

Cabe mencionar que a comparacion de otros estudios no se encontraron
grandes diferencias en el nivel de estrés de acuerdo a la escolaridad y al estado
civil. Mas especificamente, en el estudio de Sulkers et al. (2015) se encontré que

las madres solteras fueron las que mas presentaron niveles de estrés.

El segundo objetivo especifico fue determinar el nivel de sobrecarga en las
cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Los resultados
indican que mas de la mitad de ellas presentan algun nivel de sobrecarga y de

estas, la mitad presentan carga excesiva.

Estos resultados difieren de los encontrados en el estudio de Caqueo-Urizar
et al. (2013) donde de manera general la muestra no experimenta sobrecarga.
Cabe mencionar que el estudio antes mencionado se realizé en cuidadores
primarios de adultos con cancer, mientras que en esta investigacion, la poblacién
oncolégica fueron menores de edad. La diferencia en los resultados se explica por
el vinculo existente entre los cuidadores/cuidadoras con el paciente enfermo, ya
gue segun Carretero et al. (2006) si el cuidador es conyugue o padre/madre se

generan mayores indices de sobrecarga.

Otro aspecto que explica la diferencia de resultados es la aportacion de
Francis, Worthington, Kypriotakis y Rose (2010), en la cual mencionan que en las
familias donde hay mas cohesion y menos conflictos, los cuidadores reportan
menor sobrecarga; esto se debe a la probabilidad de recibir mas apoyo por parte
de otros miembros de la familia. Los autores también mencionan que no solo la

calidad de las relaciones familiares es importante en el entendimiento de la
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sobrecarga del cuidador, sino también la calidad de las relaciones que éste tiene
con el equipo médico, sobre todo en la fase temprana del tratamiento del cancer

en etapa tardia.

Por otro lado, Martinez et al. (2010) realizan su estudio en varios tipos de
cuidadores primarios donde més de la mitad de la muestra no reporté algun nivel
de sobrecarga, sin embargo al hacer el andlisis por sexo los resultados arrojaron
gue especificamente las mujeres (madres, esposas € hijas) tenian sobrecarga leve
o0 intensa, resultados que se acercan mas a los de esta investigacion y con lo que
se refuerza la explicacion de Carretero et al. (2006) antes mencionada. En cuanto
a la no presencia de sobrecarga, Suarez et al. (2005 como se cité en Martinez et
al., 2010) explican que algunos cuidadores no reconocen la tensién personal
relacionada con el cuidado del paciente. Ademas, la deseabilidad social también
influye ya que algunos cuidadores desean proyectar una imagen positiva del rol
que ejercen (Caqueo-Urizar et al., 2013).

Muchas veces el nivel de sobrecarga del cuidador se ve influenciada por las
creencias que éste tenga acerca de la situacion. Especificamente en
padres/madres que fungen el rol de cuidadores, se pueden presentar creencias de
no haber cuidado de la mejor manera al menor cuando éste estaba sano, y por
tanto, el menor enfermd. Cuando esta situacibn se presenta trae como
consecuencia que durante la enfermedad los padres/madres quieran atender de la
mejor manera posible al paciente y brinden un cuidado desmedido (Lafaurie et al.,
2009; Haugstvedt, Wentzel, Rokne, & Graue, 2011).

En esta investigacion se puede observar que las cuidadoras con
escolaridad baja presentan sobrecarga excesiva. Sin embargo en otro estudio
(Rubira et al., 2011) donde ya se correlacionaron estas variables no se encontro

relacion alguna entre estas.

En comparacion con los estudios anteriores, los resultados de Montero et
al. (2015) se acercan mas a los de esta investigacion ya que al menos el 74% de
su muestra obtuvo algun nivel de sobrecarga, el 46% tuvo carga leve y el 28%

carga excesiva. Ademas, las medias en cuanto al tiempo de cuidado no difieren
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mucho. Sélo se hace hincapié en que en dicho estudio, la carga leve obtuvo mas
porcentaje que la carga excesiva, mientras que en esta investigacion se obtuvo
MAas carga excesiva que carga leve. Esto se puede explicar por una variable

sociodemogréfica que es el estado civil.

En el estudio de Montero et al. (2015) la mayoria de la muestra estan
casados, mientras que en esta investigacion solamente el 42% estaban casados,
ademas, la muestra de la presente investigacion consta de 50 participantes y la de
Montero et al. (2015) fue de 100 cuidadores primarios. Por su parte, esto tiene
relacion con la investigacion de Krikorian, Vélez, Gonzalez, Palacio y Vargas
(2010), en la cual postulan que la presencia de algun grado de sobrecarga guarda

relacion con el tiempo de cuidado.

El tercer objetivo especifico fue determinar el nivel de ansiedad en
cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Los resultados
arrojan que en general hay ansiedad moderada en la muestra, y que mas de la

mitad de las cuidadoras presentan niveles moderados o severos.

Los resultados obtenidos en esta investigacién concuerdan con el estudio
de Grov et al. (2005) pues en ambos estudios los cuidadores primarios presentan
niveles altos de ansiedad, el cual es generado por temores sobre el futuro tanto

del paciente como del propio cuidador primario.

Asi mismo en el estudio que Kohlsdorf y Costa (2011) revelan que su
muestra en general presenta ansiedad moderada, mismo resultado obtenido en
esta investigacion donde la media nos dice que la ansiedad es moderada en la

muestra.

Por su parte, Romero (2008) concluye que los estados emocionales del
cuidador como lo es la ansiedad, se relacionan significativamente con dos

variables que son: el deterioro funcional del enfermo y el tiempo de cuidado.

El cuarto objetivo especifico fue determinar la diferencia por sexo del menor
en los niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifios

que padecen leucemia en Hidalgo. Los resultados de la prueba t de Student
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muestran que las cuidadoras primarias de nifios presentan mayor ansiedad que

las cuidadoras primarias de nifias, por lo tanto se acepta la hipotesis alterna.

Esto resulta ser un hallazgo que valdria la pena investigar a mayor
profundidad en estudios posteriores. Pese a que no se existe demasiada
informacion sobre esto, se logra encontrar una posible explicacion a este hecho, y
es que B. C. Garcia (2011) refiere que los padres deben ser capaces de permitir
gue sus hijos o hijas puedan expresar sus emociones y sentimientos, en general
ser empaticos para que crezcan sin complejos y con buena autoestima, y enfatiza
que lo anterior tiene mayor relevancia en menores con alguna enfermedad
cronica, degenerativa o de larga hospitalizacion debido que pueden llegar a tener
dificultades en mantener un vinculo afectivo en condiciones estables con su

cuidador y su contexto.

Lo anterior se ve reforzado por el estudio de Rodriguez (2006) quien explica
gue las madres tienden a ensefiar de mejor manera a las nifias, a emplear el
lenguaje para poder expresar sus emociones y a ser empaticas en comparacion
con los nifios, ademas de que las nifias tienden a tener mayor tolerancia a estar
fuera de casa que los nifios, esto puede explicar los resultados obtenidos en esta
investigacion, y partiendo de lo anterior es probable que las madres de nifios
tengan mas ansiedad porque pueden tener mayores dificultades de ensefiar a sus
hijos (varones) a expresarse emocionalmente, asi como ensefiarles a ser
empaticos, situacion diferente con las madres de nifias que pueden tener mayor

facilidad en ensefiar lo ya mencionado.

El quinto objetivo especifico fue determinar la diferencia por fase de la
enfermedad del menor en los niveles de estrés, sobrecarga y ansiedad en
cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia en Hidalgo. Los resultados
muestran que las cuidadoras de menores en fase activa son quienes presentan un
mayor puntaje en el nivel de sobrecarga en comparacion con las cuidadoras de

menores en fase de remision, por lo tanto se acepta la hipotesis alterna.

Esta diferencia se puede explicar por las fuentes de distrés emocional que

existen en cada etapa de la enfermedad para el cuidador primario. Northouse et al.
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(2012) concluyen que la fase activa, en la cual se suministra el tratamiento, trae
implicaciones negativas para el cuidador como preocupaciones por la efectividad
del tratamiento, asi como por las consecuencias que éste puede tener en el
paciente, es decir, si el enfermo sera capaz de soportar el tratamiento y los
sintomas/efectos asociados a este. Por otra parte, en esta etapa el cuidador esta
mas involucrado en proveer cuidado fisico, y muchos de ellos tienen la
preocupacion de que su cuidado no sea Optimo. Por estas razones “no es
sorprendente que durante la fase del tratamiento los cuidadores usualmente
reporten mayor sobrecarga de cuidado y de estrés de lo que lo hacen en otras

fases de la enfermedad” (p. 241).

Otra razon por la que la sobrecarga es mayor en esta etapa esla presencia
0 no de cuidadores secundarios. Como lo refleja la investigacion de van Ryn et al.
(2011) la mayoria de los cuidadores primarios son los Unicos proveedores del
cuidado del paciente y no reciben ayuda de otras personas.

El sexto objetivo especifico fue determinar la relacion que existe entre el
nivel de estrés y el nivel de sobrecarga en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo. En este caso se rechaza la hipotesis alterna y se
acepta la nula ya que se encontrébno existe correlacion estadisticamente
significativa entre las variables antes mencionadas en las cuidadoras primarias de

esta investigacion.

Estos resultados son totalmente contrarios a los encontrados en otros
estudios donde la relacion que hay entre estrés y sobrecarga asociados al cuidado
de pacientes oncoldgicos estan altamente relacionados de forma positiva,
concluyendo que si una esta presente, la otra también. De manera especifica el
estudio de McDaniel y Allen (2012) concluye que una factor que predice la

presencia de ambas variables es el empleo, es decir si trabajan o no.

Ademas, un hallazgo de esta investigacion es que las cuidadoras primarias
gue trabajan presentan estrés, mientras que las que no lo hacen presentan

sobrecarga.
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El séptimo objetivo especifico fue determinar la relacion que existe entre el
nivel de estrés y el nivel de ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo. Pese a que muy pocos estudios no correlacionan
estas dos variables, Pedron-Giner et al. (2012) logran encontrar que el 53% de su
muestra presentan alto riesgo de padecer sintomas de ansiedad, mismos que son

influenciados por el estrés diario.

Concordante con Pedron-Giner et al. (2012), los resultados de esta
investigacion arrojaron que existe una correlacion estadisticamente significativa
entre la presencia de sintomas de ansiedad y la falta de control de estrés, por lo
tanto se acepta la hipétesis alterna.Segun Melgosa (1995) la relacion entre estas
dos variables se debe a que las personas inician sus habitos ansiosos en

situaciones potencialmente estresantes.

El octavo objetivo especifico fue determinar la relaciébn que existe entre el
nivel de sobrecarga y el nivel ansiedad en cuidadoras primarias de nifios que
padecen leucemia en Hidalgo. El resultado que se obtuvo de esta investigacion
fue que existe una relacién estadisticamente significativa y positiva entre ansiedad
y sobrecarga, ya que a mayor nivel de sobrecarga mayor nivel de ansiedad, por lo
tanto se comprueba la hipotesis alterna. Ciertos estudios ya han demostrado la
relacion entre estas variables, por ejemplo, Pioli (2010) encontré una correlacion

negativa, ya que a menor nivel de sobrecarga, menor nivel de ansiedad.

Por otro lado, Montero et al. (2015) encuentran una correlacién positiva de
la carga con la ansiedad, concluyendo que esta ultima es predictora de la carga

global del cuidador.

Como conclusion de esta investigacidon se encontré6 que en general las
cuidadoras primarias de niflos/nifias con leucemia no presentan niveles
considerables de estrés, hay presencia de ansiedad moderada y sobrecarga
excesiva, por lo que pueden llegar a tener repercusiones a nivel fisico y

psicosocial.

El tiempo de cuidado o de diagndstico es de 15.76 meses, algunos estudios

como los de Sulkers et al. (2015) y Tsai et al. (2012) sefialan que los altos niveles
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de estrés se presentan a inicios del diagndstico y tratamiento, por otro lado, siendo
la ansiedad moderada la poblacién probablemente ya presente algunos sintomas
fisicos descritos en la prueba aplicada; la sobrecarga es la variable que mas
afecta a esta muestra, lo que indica que su vida social, familiar, personal se ha
visto afectada a lo largo del tiempo. Es probable que las cuidadoras presenten
dichas variables de forma mas cotidiana pero al no haber planes de intervencion
comienzan a afectar su entorno y esto se traduce en los niveles altos de

sobrecarga.

Segun la informacion obtenida es conveniente recordar que la fase de la
enfermedad influye en el nivel de sobrecarga y que el sexo del paciente pediatrico
oncoldgico influye en el nivel de ansiedad, sin embargo, este ultimo resultado ha

sido un hallazgo significativo para investigaciones posteriores.

Por otro lado con respecto a las relacion entre variables de esta
investigacion hay consistencia con los resultados de otras similares, las cuales
encuentran una relaciéon entre el nivel de ansiedad-sobrecarga y estrés-ansiedad,
sin embargo, en la relacion estrés-sobrecarga no hubo consistencia con otros

estudios ya que no se encontr6 relacion.

Es conveniente recordar que bajo la presencia de estas variables hay
afectaciones a nivel fisico y psicologico, igualmente se ven afectadas sus

relaciones interpersonales e incluso la calidad de cuidado que brindan al paciente.

Con base a los resultados obtenidos en esta investigacion se puede tener
una mejor comprensiéon de lo que significa ser cuidador y las consecuencias
negativas que puede traer el cuidado de una persona dependiente. Teniendo este
sustento tedrico se pueden crear intervenciones que ayuden al cuidador tomando
en cuenta las caracteristicas del propio cuidador y la fase de la enfermedad en la

gue se encuentra el paciente pediatrico oncolégico.
Limitaciones y Sugerencias

Se hace manifiesta la importancia de realizar investigaciones donde se

amplie la muestra en cuanto al nimero de participantes y en cuanto al sexo del
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cuidador, ya que esta investigacion solo conté con 50 cuidadoras primarias de
nifos/nifias con leucemia. Se sabe que la mayoria de las personas que ejercen
este rol son mujeres, esto debido a las creencias culturales de nuestro pais acerca
de las funciones que éstas “deben” cumplir en la sociedad y sobre todo en la
maternidad (Young, Dixon-Woods, Findlay, & Heney, 2002 como se citd6 en
Montero et al., 2014). Sin embargo, en fechas recientes los hombres se han
implicado cada vez mas tanto en la crianza como en el cuidado de los hijos, y
seria interesante poder estudiar las diferencias que existen entre hombres y
mujeres cuando ejercen el rol de cuidadores, y por lo tanto si las repercusiones a

causa del cuidado también son distintas (Diaz-Herrero et al., 2010).

El disefio del estudio es otro rubro que es importante considerar a futuro, ya
gue un disefio de corte longitudinal serviria para determinar si hay cambios en los
niveles de estrés, sobrecarga o ansiedad del cuidador a lo largo de la enfermedad
del menor como lo muestran ya algunas investigaciones (Sulkers et al., 2015; Tsai
et al., 2012). Esto también serviria para determinar si las relaciones familiares se
han visto afectadas a partir del cuidado del paciente oncoldgico o si estas son un

factor detonante en las variables de esta investigacion.

Por otro lado, seria de gran utilidad realizar investigaciones donde se
evalle al paciente y al cuidador al mismo tiempo, es decir se estudie a fondo la
diada cuidador primario-nifio (a), tomando como base la premisa de que ambos
son afectados por la enfermedad, que los efectos emocionales de uno afectan al
otro, y que si el cuidador no esta en condiciones optimas, la calidad de su cuidado

tampoco lo sera (Northouse et al., 2010).

Esta investigacion se realiz6 para determinar si existian niveles de estrés,
sobrecarga y ansiedad en cuidadoras primarias de nifilos con leucemia, sin
embargo, debido a que muchas cuidadoras somatizan estas variables seria
conveniente que se realicen estudios enfocados exclusivamente a sintomas a
fisicos, tomando en cuenta aspectos como el suefio y el apetito. O bien, realizar
investigaciones enfocadas a identificar qué factores predicen la presencia de estas

variables, como la economia o0 nivel socioeconémico, el trabajo formal, las
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relaciones interpersonales, la familia directa, variables médicas del paciente
(tiempo de diagnostico y fase de la enfermedad) y variables sociodemogréficas
(edad, sexo, estado civil, zona de procedencia, religion, numero de hijos, nivel de

estudios, etc.).

A partir de los resultados se sugiere crear planes de intervencion para las
cuidadoras, en donde se aborde la psicoeducacion no sélo de la enfermedad del
paciente sino del rol que ellas estan a punto de tomar. Con base en los resultados
de esta tesis también se sugiere trabajar en aspectos de relajacion, concentracion,
solucién de problemas, intervencién a nivel familiar e incluso trabajo tanatologico.
En lo que respecta a los nifios, pese a que no fueron la poblacion estudiada, seria
conveniente trabajar con empoderamiento, autoeficiencia, independencia y

habilidades sociales.

Algunas recomendaciones para la institucion AMANC son que en algunos
tiempos libres que los cuiddores tienen se realicen talleres con tematica de apoyo
social, cohesion, pues en dicha institucion los usuarios provienen de comunidades
lejanas y no llegan a tener redes de apoyo y se sabe que las redes de apoyo
pueden mejorar la adhesion a tratamiento y la calidad de vida (Lara, Gonzalez, &
Blanco, 2008).

Por ultimo, es de suma importancia realizar investigaciones que se centren
en las variables antes mencionadas pero tomando en cuenta el sexo del menor, ya

que durante el presente trabajo no se encontré ningun estudio de este tipo.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento Informado

Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo, UAEH
Instituto de Ciencias de la Salud, ICSa
Area Académica de Psicologia

Folio:

Consentimiento Informado

Se le proporcionara la siguiente informacién, con el propésito de que pueda decidir
si desea participar en este estudio, su cooperacién es de caracter voluntario,
pudiendo rehusarse a participar en todo momento. El propésito de este estudio es
conocer si las cuidadoras primarias de nifios que padecen leucemia sufren de
estrés, sobrecarga y ansiedad. Para cumplir este propésito se le aplicaran varios
cuestionarios en los que se le preguntara como se siente a partir de fungir el papel
de cuidadora primaria. La informacion obtenida sera entregada a la Directora
General de AMANC la Psic. lliana Orea Sanchez, la cual ocupara los resultados
para los objetivos permitentes que ella considere viables.

Todas aquellas respuestas que proporcione seran confidenciales, todo lo que
conteste sera usado para fines de investigacion. En caso de tener la minima duda
sobre este proyecto, usted podra comunicarse con los aplicadores que
amablemente responderan sus preguntas.

Con mi firma otorgo mi consentimiento para participar en este estudio,
comprometiéndome a contestar los cuestionarios, y participar en las
intervenciones antes descritas.

Nombre y firma de la cuidadora Nombre y firma (Testigo)

Nombre y firma de representante

del proyecto
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Anexo 2. Hoja de Datos Sociodemograficos

Hoja de Datos Sociodemograficos

Folio: Fecha:

Esta encuesta es de caracter confidencial, ninguno de los datos que proporcione
seran revelados a ninguna persona o institucion y seran Unicamente utilizados para

los fines de este estudio.

21.

1. Nombre:
2. Edad: 3. Estado civil: (] Soltero (a)
1 Casado (a)
1 Otro:
4. Escolaridad: 1 Primaria 1 Secundaria [ Bachillerato [ Universidad
5. Lugar de procedencia: 6. ¢ Trabaja actualmente?: [ Si
"1 No
7. ¢, Si no trabaja, de quién depende econémicamente?: | Padres
1 Pareja
71 Hijos (as)
71 Otros (quiénes):
8. ¢ Qué actividad realiza en su tiempo libre?:
9. ¢ Padece alguna enfermedad?: 1 Si (1 No ¢Cual?
10. Edad del menor al que cuida:
11. Sexo del menor a su cuidado: 1 Hombre 12. Nimero de hijos e/o hijas:
71 Mujer
18. Numero de hijo(a) que es el menor al que se le suministran los cuidados:
] Unico(a) ] Primero(a) (] En medio [ Ultimo(a)
19. Tiempo que lleva ejerciendo el rol de cuidadora primaria: ___meses
20. Fase de la enfermedad en que se encuentra el menor: ] Activa

1 Remision
¢ Usted ha recibido anteriormente apoyo psicolégico? (] Si

[1 No
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Anexo 3. Escala de Estrés Percibido

A continuacion se presentan una serie de oraciones, por favor conteste de forma
honesta cada una de ellas en base a como se ha sentido en el dltimo mes. Las
opciones de respuesta van de nunca, casi hunca, de vez en cuando, a menudo y
muy a menudo. No hay respuestas correctas o incorrectas, solo responda a su

propio sentir.

Nunca Casi nunca De vez en A menudo Muy a
cuando menudo
0 1 2 3 4
Pregunta 11234
1. En el dltimo mes, ¢,con qué frecuencia ha estado afectado por algo
que ha ocurrido inesperadamente?
2. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido incapaz de
controlar las cosas importantes en su vida?
3. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido nervioso o
estresado?
4. En el Ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha manejado con éxito los
pequefios problemas irritantes de la vida?
5. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que ha afrontado
efectivamente los cambios importantes que han estado ocurriendo
en su vida?
6. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha estado seguro sobre su
capacidad para manejar sus problemas personales?
7. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que las cosas le
van bien?
8. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que no podia
afrontar todas las cosas que tenia que hacer?
9. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido controlar las
dificultades de su vida?
10. En el Gltimo mes, ¢.con qué frecuencia se ha sentido que tenia todo
bajo su control?
11. En el dltimo mes, ¢.con qué frecuencia ha estado enfadado porque
las cosas que le han ocurrido estaban fuera de su control?
12. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha pensado sobre las cosas
que le quedan por hacer?
13. En el tltimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido controlar la forma
de pasar el tiempo?
14. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido que las

dificultades se acumulan tanto que no puede superarlas?
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Anexo 4. Escala de Carga del Cuidador de Zarit

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja
como se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de
leer cada afirmacién, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca,
casi nunca, algunas veces, frecuentemente o siempre. A la hora de responder
piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su
experiencia.

] Algunas .
Nunca Casi nunca g Frecuentemente | Siempre
veces
1 2 3 4 5

1. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no

tiene suficiente tiempo para usted?

2. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de

su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

4. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la

relacion que usted tiene con otros miembros de la familia?

5. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que

cuidar de su familiar?

7. ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido

a tener que cuidar de su familiar?

8. ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada

negativamente por tener que cuidar a su familiar?

9. ¢Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

10. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

11. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

12. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
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Anexo 5. Inventario de Ansiedad de Beck

En el recuadro de abajo hay una lista que contiene los sintomas mas comunes de la
ansiedad. Lea cuidadosamente cada afirmacion. Indique cuanto le ha molestado
cada sintoma durante la Gltima semana, inclusive hoy, marcando con una X segun
la intensidad de la molestia.

Poco o nada

Mas o menos

Moderadamente

Severamente

0 1

2

3

Sintomas

Entumecimiento, hormigueo

Sentir oleadas de calor (bochorno)

Debilitamiento de piernas

Dificultad para relajarse

Miedo a que pase lo peor

Sensacion de mareo

N oo N

Opresion del pecho o

acelerados

latidos

o

Inseguridad

Terror

10.

Nerviosismo

11.

Sensacion de ahogo

12.

Manos temblorosas

13.

Cuerpo tembloroso

14.

Miedo a perder el control

15.

Dificultad para respirar

16.

Miedo a morir

17.

Asustado

18.

Indigestion o malestar estomacal

19.

Debilidad

20.

Ruborizarse, sonrojamiento

21.

Sudoracion (no debida al calor)
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