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Resumen

El propésito del estudio fue identificar las
variables psicoldgicas y las caracteristicas del
cuidado que predicen la aparicién de carga en
cuidadores primarios informales (CPI) de ni-
fos con cancer, en un hospital de la ciudad
de México. La muestra no probabilistica constd
de 100 participantes, quienes contestaron una
bateria integrada por la encuesta de salud para
el CPI, la escala de carga del cuidador de Zarit,
los inventarios de ansiedad y depresion de Beck,
la escala de apoyo familiar para CPl y la escala
de modos de afrontamiento al estrés de Lazarus
y Folkman. Los resultados confirmaron que las
mujeres (en la mayoria de los casos la madre
del paciente) actian como CPI de nifios con
cancer. Las variables predictoras de la carga en
el modelo de regresion miltiple por pasos fue-
ron la depresion (R?=0,228), el niimero de areas
afectadas en la vida del cuidador (R>=0,319) y
la ansiedad (R?=0,348). En total las tres varia-
bles explicaron el 34% de la varianza. Mien-
tras que el estilo de afrontamiento, el apoyo
familiar, el tiempo de cuidado del paciente, las
horas diarias de cuidado de éste y el nimero de
actividades que realiza no resultaron variables
relevantes en la prediccion de la carga. Los ha-
llazgos podrian ser utiles para disefar interven-
ciones que promuevan el bienestar fisico, social
y emocional de esta poblacion, previniendo que
los cuidadores se conviertan en pacientes.

Palabras clave: Nifios con cancer, cuidado-
res, carga, ansiedad y depresion.

Abstract

The purpose of the study was to identify the
psychological characteristics and care variables
that predict the onset of primary informal
caregivers burden (CPI) of children with cancer,
in a hospital in Mexico City. The nonrandom
sample consisted of 100 participants, who
answered an integrated battery conformed by a
health interview for the CPI, the load scale for
the Zarit caregiver, the anxiety and depression
of Beck inventory, the family support for the CPI
scale and the scale modes of coping with stress by
Lazarus and Folkman. The results confirmed that
women react as CPI to children with cancer, and
in most cases the patient’s mother. The variables
of burden model stepwise multiple regressions
were depression (R?=0.228), the number of
affected areas in the caregiver’s life (R?=0.319)
and anxiety (R*=0.348). In all the three variables
explained 34% of variance. While coping style,
family support, time to patient care, daily care
hours and the number of activities carried out
were not significant variables in predicting
overload. The findings of this study could be
useful for designing interventions that promote
physical, social and emotional wellbeing of
this population, preventing the patient from
becoming caregivers.
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INTRODUCCION

La detecciéon de una enfermedad cro-
nica como el cancer, en uno de los miem-
bros de la familia, acarrea un cambio ra-
dical en el interior del individuo y su en-
torno. El cambio en el paciente esta dado
fundamentalmente por el sufrimiento y la
limitacion de las capacidades del enfer-
mo, que requiere ser atendido, cuidado y
medicado; mientras que el cambio en el
entorno ocurre por la incorporacién del
equipo médico tratante y del sistema hos-
pitalario.

La enfermedad crénica de un nifo pro-
duce cambios inevitables en los recursos
familiares: emocionales, organizacionales,
financieros y adaptativos*®. Para la familia
el cancer significa una crisis y un cambio
en su estilo de vida, ya que a las demandas
familiares se le agrega la atencion del pa-
ciente®®. Para ello, se designa implicita o
explicitamente a un miembro de la familia
como cuidador; este es aquella persona
que, aunque no pertenece al equipo de sa-
lud institucional, ni se ha observado como
tal, tiene la méaxima responsabilidad en el
cuidado y atencién en casa del paciente
dependiente o con discapacidad®'.

Los cuidadores se clasifican como for-
males e informales". Los cuidadores in-
formales, se dividen en primarios y secun-
darios, la diferencia basica entre estos es
el nivel de responsabilidades que tienen
hacia el paciente y el tiempo que dedican
a cuidarlo™. En este contexto, el cuidador
primario es quien brinda apoyo a perso-
nas dependientes, para subsanar las nece-
sidades no cubiertas por el sector formal,
generalmente son familiares o amigos, no
reciben retribucién econémica por la ayu-
da que ofrecen, los motiva un componente
emocional, no disponen de capacitacién
especifica y ofrecen atencién sin limite de
horario"'?.

Cuidar de un familiar enfermo se asu-
me ante la sociedad como parte de las

[lamadas “tareas domésticas” y como tal,
se asocia a un determinado rol de género:
“es cosa de mujeres”3 11,

Las actividades que realizan los cuida-
dores son muy amplias y varian en rela-
cién con las caracteristicas y necesidades
del paciente. En el caso de los nifos con
enfermedades cronicas, se requiere una
mayor vigilancia y disposicién permanente
de tiempo comparado con lo que implica
cuidar de un nifio sano"*19.

El cuidado de un familiar es una expe-
riencia prolongada que exige reorganizar
la vida familiar, laboral y social en fun-
cién de las tareas que implica cuidar. Estas
circunstancias, influyen de forma distinta
dependiendo de las caracteristicas, proble-
mas o enfermedades que padece la perso-
na que recibe los cuidados, de lo avanza-
da que esté la enfermedad, de la lucidez
psiquica que posea y de lo auténomo que
el nino/a sea”19.

La participacién del cuidador informal
se considera fundamental en el campo de
la salud. Sin embargo, se le presta poca o
ninguna atencién a los riesgos e implica-
ciones que conlleva esta actividad en la
salud y bienestar de los cuidadores. En
muchas ocasiones, a lo largo del proceso
de la enfermedad del paciente o familiar,
el cuidador puede llegar a cargarse, ago-
tarse y colapsarse, ante las demandas del
cuidado, sus caracteristicas propias y las
de su contexto"?.

Los cuidadores son personas vulnera-
bles, ya que el compromiso de cuidar tiene
generalmente importantes costos materia-
les, emocionales y de salud por dedicar
su vida a cuidar a su familiar de forma in-
tensa y continua??. Cuidar a una persona
dependiente supone una notable fuente de
estrés, que incrementa el riesgo de pade-
cer diversos problemas fisicos, asi como
importantes alteraciones emocionales, fa-
miliares y sociales®".

En el caso del cuidado de un nifo con
enfermedad crénica se produce un esfuer-
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zo fisico, una limitacion financiera, efec-
tos emocionales y un aislamiento social
que finalmente impacta la salud fisica y
emocional del cuidador, porque este le da
prioridad a las necesidades de su paciente
sobre las propias, y toma las decisiones
sobre esta base???. Esta situacion puede
[levar al cuidador a que desarrolle adic-
cién al tabaco y/o al alcohol para poder
cumplir las demandas del cuidado®.

Los cuidadores tienen miedo de ser tes-
tigos del sufrimiento y dolor de su familiar,
a fracasar en su rol, a que las consecuen-
cias negativas asociadas al cuidado afecten
su forma de ser, a tomar decisiones equi-
vocadas que lleven como consecuencia el
malestar de los familiares. A la acumula-
cién de estos miedos y preocupaciones,
aunados a problemas de salud, psicoldgi-
cos, emocionales, sociales y financieros,
se le llama carga del cuidador®®.

Para Zarit et al.?” la carga del cuidador,
son las actitudes y reacciones emocionales
ante la experiencia de cuidar y el grado
de perturbaciones o cambios en diversos
aspectos del ambito doméstico y de la vida
en general de los cuidadores. Este sindro-
me se desencadena por lo siguiente:

1. La transferencia afectiva de los pro-
blemas del enfermo hacia quienes
le atienden.

2. La repeticion de las situaciones con-
flictivas.

3. La sensacién de percibirse abruma-
do por la carga del cuidado, lo que
[leva al cuidador a la incapacidad
para continuar con esta tarea.

La carga interfiere en el manejo ade-
cuado del enfermo y en la propia evolu-
cién de la enfermedad; ya que disminuye
la calidad de la atencién que el cuidador
brinda, impactando con esto en la adhe-
rencia al tratamiento y el prondstico de la
enfermedad #4339, Ademas de que puede
ocasionar por un lado, episodios de mal-

trato, tanto fisico como psicolégico hacia
el enfermo®. Y por otro, el empeoramien-
to de la calidad de vida del cuidador!®2%.

Se ha demostrado que son numerosas
las variables que inciden en el aumento
de la carga del cuidador, de un lado es-
tan las relacionadas con el enfermo, como
son el grado de deterioro y/o pérdida de
autonomia. Por otro lado, las relaciones
con el propio cuidador entre las que se
encuentran la edad, el sexo, el estilo de
afrontamiento, la motivacion para el cui-
dado, las redes de apoyo y el tiempo de
cuidado. Por dltimo las derivadas de la
relacion afectiva cuidador-enfermo tanto
previas como actuales0343%,

En esta direccién, el propésito del pre-
sente trabajo fue identificar las variables
psicoldgicas y de caracteristicas del cuida-
do que predicen la aparicion de carga en
cuidadores primarios informales de nifios
con cancer que reciben atencion médica
en un hospital de tercer nivel en la ciudad
de México.

METODO
Participantes

La muestra estuvo integrada por 100
participantes, 93% eran mujeres y 7%
hombres. La media de edad de los cuida-
dores fue de 35 afos con una desviacién
tipica de 9 anos. Con respecto a la escola-
ridad, 28% de los participantes contaban
con primaria, 35% con secundaria, 12%
con nivel técnico, 17% con preparatoria
y 8% con licenciatura. La distribucién
respecto a la ocupacién mostré que eran:
71% amas de casa, 18% empleados(as),
5% comerciantes, 4% profesionistas y 2%
desempleados(as).

Por lo que respecta al estado civil fue-
ron: 45% casados, 36% vivian en union
libre, 11% divorciados(as), 6% solteros(as)
y 2% viudos(as). Y respecto al parentesco
entre el cuidador y la persona a la que
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cuida, 91% eran las madres, 5% eran los
padres y 4% eran otros familiares como
abuelos y hermanos.

Las personas a las que cuidaban se dis-
tribuyeron de la siguiente forma: respecto
al género eran 52%) nifas y 48% nifos. La
edad oscilo entre 4 meses a 18 afios, con
una media de 8 afios y una desviacion de
5. Y respecto al diagnéstico 35% tenian
Sarcoma, 29% Leucemia y 36% tenian
otro tipo de tumor.

Instrumentos

1. Formato de consentimiento informa-
do (revisado y autorizado por el Comité de
Etica de la institucién).

2. Hoja de datos sociodemograficos.
Como edad, género, ocupacioén, escolari-
dad, etc.

3. Encuesta de salud para el Cuidador
Primario Informal®®. Es un cuestionario
disenado para describir las caracteristicas
del cuidador informal, consta de 73 items
organizados en cinco apartados: 1. Carac-
teristicas sociodemogréficas del cuidador,
[I. Cuidado del paciente, Ill. Apoyo social
percibido, IV. Practicas preventivas de sa-
lud y V. Percepcion de salud. Para fines de
este estudio se utilizo s6lo el apartado II.

4. Escala de carga del cuidador de Za-
rit. Se utiliz6 la version validada en Méxi-
co por Montero, Jurado, Valencia, Méndez
y Mora®. El analisis factorial exploratorio
y confirmatorio de la escala mostré que
esta conformada por tres factores que ex-
plican el 50% de la varianza. Tuvo un alfa
de Cronbach de 0,84., y el modelo tuvo
un buen ajuste con valores iguales o supe-
riores a 0,90. Se trata de una escala autoa-
plicable conformada de 12 reactivos que
proporcionan un puntaje de carga global
e integran tres factores: impacto del cuida-
do, relacion interpersonal y expectativas
de autoeficacia. Para calificar la escala se
sumaron los puntajes de todos los reacti-
vos y se interpreto el nivel de carga dando

el nivel de ausencia de carga a los puntajes
de 1 a 22, carga leve de 23 a 29 y carga
severa de 30 a 48.

5. Inventario de Ansiedad de Beck. Es
una escala autoaplicable de 21 reactivos.
Se utilizé la version validada con pobla-
cién mexicana por Robles, Varela, Jurado y
Paez®¥. Esta version demostré una consis-
tencia interna de 0,83. La evaluacion de la
severidad de los sintomas se hace mediante
una escala de 0 a 3 puntos, donde 0 indica
poco o nada, T mds o menos, 2 moderada-
mente y 3 severamente. Para calificar el ins-
trumento se suman los puntajes obtenidos
en cada uno de los reactivos y se interpreta
el nivel de ansiedad de la siguiente manera:
minima de 1 a 5, leve de 6 a 15, moderada
de 16 a 30 y severa de 31 a 63 puntos.

6. Inventario de Depresion de Beck II.
El instrumento es autoaplicable y cons-
ta de 21 reactivos, cada uno con cuatro
afirmaciones que describen el espectro de
severidad de la categoria sintomdtica. La
evaluacion de los sintomas se hace me-
diante una escala de 0 a 3. Conforme au-
menta el puntaje, es mayor la severidad
del sintoma. Se utilizé la version validada
en México por Andrade®?. Esta versién de-
mostré una consistencia interna de 0,95.
Para calificar el instrumento, se suman los
puntajes obtenidos en cada uno de los
reactivos y se interpreta el nivel de depre-
sion de la siguiente manera: minima de 1
a4, leve de 5 a 13, moderada de 14 a 27
y severa de 28 a 63 puntos.

7. Escala de Modos de Afrontamiento al
Estrés de Lazarus y Folkman. Fue disefiado
para evaluar la forma en que los sujetos
afrontan diversas situaciones generadoras
de estrés. Se utilizo la version validada con
poblacién mexicana por Marin y Lépez“?.
Esta version mostré un alfa de Cronbach
global de 0,90. Fue una escala autoaplica-
ble y estaba conformada de 57 reactivos
que integran cinco factores denominados
por el tipo de reactivo que conglomeran,
estos se describen a continuacién: afronta-
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miento dirigido al problema, pensamien-
to magico, distanciamiento, bisqueda de
apoyo social y dirigirse a lo positivo.

8. Escala de apoyo familiar para CPI.
Evalda la percepcion de apoyo familiar
que tienen los CPI de pacientes pediatricos
con cancer. Se construy6é para poblacién
mexicana por Marin“". Tuvo un solo factor
de 17 reactivos y mostr6 una confiabilidad
de 0,95. La evaluacion del nivel de apoyo
percibido se hizo mediante una escala de
1 a 4 (nunca, casi nunca, casi siempre y
siempre) y la puntuacion final es de 17 a
68. Para calificar la escala se sumaron los
puntajes de todos los reactivos y se inter-
pret6 el apoyo percibido dando el nivel
de apoyo nulo a los puntajes de 17 a 51,
apoyo mediano-bajo de 52 a 60, apoyo
mediano-alto de 61 a 64 y apoyo alto-
adecuado de 65 a 68.

Procedimiento

Se integré una bateria formada por las
escalas antes descritas. Posteriormente, se
llevé a cabo la aplicacion en el drea de
oncologia de un hospital de tercer nivel
en el sur del Distrito Federal en un periodo
de tres meses. Se acudia a la cama del pa-
ciente durante el horario de visita, la inves-
tigadora se presentaba como psicéloga del
area de Psico-oncologia y se hablaba con
la persona que estuviera acompanandolo
sobre el lugar de origen, la enfermedad,
el tiempo del diagnéstico, el tratamiento
y si era el cuidador primario del paciente.
Posteriormente, se les comentaba que se
estaba realizando un estudio para saber
cémo se sentian con la enfermedad vy la
hospitalizacion del paciente, se les invita-
ba a participar y se les preguntaba si sa-
bian leer y escribir.

A los sujetos que afirmaban ser los
cuidadores primarios del paciente y que
querian participar en la investigacién, se
les leia el consentimiento informado, se
les aclaraban dudas y se les pedia que lo

firmaran. Posteriormente, se les explicaba
cémo debian responder los instrumentos y
se les pedia que lo hicieran en el transcur-
so de la mafana, cada hora se regresaba
para responder dudas. Cada aplicacién fue
realizada en una sesion.

Diseno

De acuerdo con la clasificacién suge-
rida por Kerlinger y Lee“? se trata de un
estudio no experimental, transversal.

Analisis de datos

Para identificar las variables que pre-
dicen la aparicion de carga en los CPI de
nifios con cancer se realizé un analisis de
regresion mdltiple por pasos, teniendo la
carga global como variable dependiente y
como predictores o variables independien-
tes las variables psicolégicas: ansiedad (los
factores Subjetivo, Neurofisioldgico, Auto-
némico y Panico), depresién (los factores
Afectivo-Cognoscitivo y Somdtico), los es-
tilos de afrontamiento y apoyo familiar; y
las caracteristicas del cuidado: tiempo de
cuidado del paciente, horas diarias de cui-
dado del paciente, nimero de actividades
que realiza el CPl y nimero de areas afec-
tadas en la vida del CPI.

RESULTADOS

Se utilizo el paquete estadistico SPSS,
versién 17.0 para Windows.

Caracteristicas del cuidado

Se encontr6é que los participantes cui-
daron a sus pacientes cuando estaban en
casa por mas de 9 horas diarias; el 70%.
Ademas, realizaron como parte de su rol
de una a diez de las siguientes actividades:
acompanar al paciente, banarlo, alimen-
tarlo, vestirlo, cargarlo, transportarlo, dar
medicamentos, llevarlo al médico, com-
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prar medicinas y programar citas médicas
(X=8 actividades, o =3 actividades).

Los participantes han cuidado a sus pa-
cientes a partir de su enfermedad de un
mes a diez afos (X=18 meses, o0 =22 me-
ses). Se exploraron las siguientes dreas de
la vida del CPI para conocer si se habian
afectado por asumir este rol: trabajo, es-
cuela, tareas del hogar, vida social, vida
familiar, vida sexual, pasatiempos, vaca-
ciones y convivencia con la pareja. Se en-
contré que 10 participantes no tienen afec-
tada ninguna area de su vida; mientras que
los 90 CPI restantes tenian afectadas de
una a ocho areas (X=3 dreas, o =2 4reas).

Descripcién de las variables psicoldgicas

Se encontré que el 74% de la muestra
present6 algln nivel de carga; de éstos, el
28% en nivel excesivo. Tal como se mues-
tra en la tabla 1.

Se encontrd que toda la poblacién pre-
sent6 sintomas de ansiedad y depresion,

los cuales aparecieron en el 16% de la
poblacién en un nivel severo en la primera
variable y en el 20% de la segunda. Tal
como se muestra en la tabla 2.

Con el fin de identificar los estilos de
afrontamiento mas frecuentes en la mues-
tra se convirtieron las sumatorias de cada
estilo de afrontamiento a puntajes Z y con
ellos se dividi6 a la poblacién entre el gru-
po con los puntajes mas altos y el grupo
con los puntajes mas bajos en cada estilo
de afrontamiento, tomando como criterio
de clasificacion los percentiles 75 y 25,
respectivamente. Y se encontré que los
mas frecuentes fueron los afrontamientos
de pensamiento magico y busqueda de
apoyo social. Tal como se muestra en la
tabla 3.

Se encontr6 que la red de apoyo esta
integrada de una a 12 personas (X =5 fami-
liares, o=2 familiares). Y el nivel de apoyo
que perciben los CPI se ubica en un nivel
medio bajo (32%) o nulo (27%). Tal como
se muestra en la tabla 4.

Tabla 1. Nivel de carga que presentan los CPl (n=100)

Nivel

%

Ausencia de carga
Carga leve
Carga excesiva

26
46
28

Media=26,20
Desviacion Estandar=6,36

Tabla 2. Nivel de ansiedad y depresiéon que presentan los CPl (n=100)

. Ansiedad Depresion
Nivel -
Porcentaje
Minima 20 6
Leve 34 28
Moderada 30 46
Severa 16 20

Media BAI=17,61; BDI=18,91.
Desviacion Estandar BAI=12,08; BDI=180,69
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Tabla 3. Frecuencia de los estilos de afrontamiento mas frecuentes que
presentan los CPI de nifios con cancer (n=100)

Estilos de afrontamiento

%

Dirigido al problema
Pensamiento mdgico
Distanciamiento
Bisqueda de apoyo social
Dirigirse a lo positivo

26
31
29
31
27

Tabla 4. Nivel de apoyo que presentan los CPl (n=100)

Nivel %
Apoyo nulo 28
Apoyo medio bajo 32
Apoyo medio alto 13
Apoyo alto 28

Media=56,26
Desviacion Estandar=11,15

Relacién de las variables
sociodemogréficas, médicas, psicologicas
y las caracteristicas del cuidado

Se realiz6 una correlacién de Pearson
para establecer la relacién de la carga con
las variables sociodemogréficas, médicas,
psicoldgicas y las caracteristicas del cuida-
do; en todos los andlisis s6lo se retomaron
las correlaciones estadisticamente signifi-
cativas mayores a 0,30.

Se encontré una correlacién positiva de
la carga con el nlimero de areas afectadas
en la vida del CPI (r=0,37, p=0,01), con
ansiedad (r=0,47, p=0,01), con depresion
(r=0,47, p<0,01) y una correlacion negati-
va con el apoyo familiar (r=-0,35, p=0,01).
Mientras las demas variables no mostraron
correlaciones estadisticamente significati-
vas. Tal como se muestra en la tabla 5.

Se realiz6 una correlacién de Pearson
para establecer la relacién de ansiedad
con las variables sociodemograficas, mé-
dicas, psicolégicas y las caracteristicas del
cuidado. Se encontré una correlacién posi-

tiva entre ansiedad con depresion (r=0,63,
p=0,01). Y una correlaciéon negativa con
apoyo familiar (r=-0,32, p=0,01). Mientras
las demas variables no mostraron correla-
ciones estadisticamente significativas. Tal
como se muestra en la tabla 6.

Se realizé una correlacién de Pearson
para establecer la relacién de depresion
con las variables sociodemograficas, mé-
dicas, psicolégicas y las caracteristicas
del cuidado. Se encontré una correlacién
negativa del apoyo familiar con la de-
presion. Mientras las demas variables no
mostraron correlaciones estadisticamente
significativas. Tal como se muestra en la
tabla 7.

Se realizé una correlacion de Pearson
para establecer la relacién de los estra-
tegias de afrontamiento con las variables
sociodemograficas, médicas, psicoldgicas
y las caracteristicas del cuidado. Se en-
contr6 una correlacién positiva del estilo
de afrontamiento dirigido al problema con
el nimero de actividades que realiza el
CPI (r=0,31, p=0,01). Mientras las demds
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Tabla 5. Correlaciéon de carga con las variables sociodemograficas, médicas,

psicolégicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Variables sociodemograficas,

Factores de carga

médicas, psicoldgicas y de Iarga Impacto del Relacion  Expectativas de
e . global . . .

caracteristicas del cuidado cuidado interpersonal  autoeficacia

Edad del cuidador -0,125 -0,055 -0,126 -0,091

Edad del paciente -0,175 -0,095 -0,184 -0,088

Nivel socioeconémico -0,066 0,029 -0,077 -0,133

Nimero de hijos -0,023 -0,088 0,070 0,008

Tiempo de dlagnostl.co de la 0,065 0,057 0,069 0,150

enfermedad del paciente

Horas diarias de cuidado del 0,018 0,054 0,075 0,053

paciente

Nimero de actividades que 0,089 0,011 0,181 0,045

realiza el CPI

Numero de dreas afectadas en la 0,376" 0,500" 0,270° 0,158

vida del CPI

Ansiedad global 0,475 0,411" 0,310" 0,199°

Factor Subjetivo de ansiedad 0,478" 0,381" 0,299" 0,268

Factor Neurofisiologico de 0,427" 0,392" 0,252° 0,172

ansiedad

Factor Autondmico de ansiedad 0,260™ 0,168 0,239° 0,127

Factor Panico de ansiedad 0,308 0,394~ 0,229 -0,113

Depresion global 0,477 0,360 0,306 0,294

Sactor .A,fectlvo—Cognosatlvo de 0,429" 0,325" 0,273 0,265"
epresion

Factor Somatico de depresion 0,525 0,408 0,349" 0,291"

Afrontamiento global 0,125 0,111 0,020 0,118

Afrontamiento Dirigido al 0,083 0,058 20,065 0,193

problema

Affo.ntamlento Pensamiento 0,138 0,122 0,045 0,104

magico

Afrontamiento Distanciamiento 0,201" 0,149 0,217" 0,030

Afrontam@nto Blsqueda de 0,062 0,078 0,042 0,016

apoyo social

Afrqntamlento Dirigirse a lo 20,002 0,029 -0,134 0,098

positivo

Apoyo familiar -0,352" -0,223" -0,334" -0,166

** La correlacion es significativa al nivel 0,01
* La correlacion es significante al nivel 0,05
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Tabla 6. Correlacién de ansiedad con las variables sociodemogréficas, médicas,
psicolégicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Variables Factores de ansiedad
sociodemograficas,

g A Ansiedad

médicas, psicoldgicas lobal bieti fisioléei A L. Pani

y de caracteristicas del 8 Subjetivo  Neurofisiolégico Autonémico anico
cuidado

Edad del cuidador -0,235" -0,295™ -0,194 -0,062 -0,062
Edad del paciente -0,174 -0,223" -0,099 -0,106 -0,063
Nivel socioeconémico -0,062 -0,065 -0,062 -0,118 0,080
Ndmero de hijos 0,005 0,015 0,019 0,097 0,024
Tiempo de diagnéstico

de la enfermedad del -0,017 -0,045 0,067 -0,129 0,037
paciente

Horas diarias de cuidado ) 50 0,039 0,027 0,049 -0,006
del paciente

Nimero de actividades 0,031 0,039 0,019 0,012 0,110
que realiza el CPI

Ndmero de areas

afectadas en la vida del 0,247" 0,198 0,286 0,084 0,246
CPI

Depresion global 0,630 0,628 0,556 0,439 0,349
Factor Afectivo-

Cognoscitivo de 0,592™ 0,598™ 0,521 0,416™ 0,296~
depresién

Factor Somatico de 0,554" 0,542" 0,489" 0,347 0,382"
depresién

Afrontamiento global 0,253" 0,250 0,180 0,143 0,285
Afrontamiento Dirigido ) , ;. 0,224 0,167 0,152 0,317"
al problema

Afrontamiento 0,338" 0,366~ 0,266 0,196 0,206’
Pensamiento magico

Afrontamiento 0,227 0,244" 0,151 0,145 0,193
Distanciamiento
Afrontamiento Bisqueda ) 0,084 0,104 0,052 0,154
de apoyo social
Afrontamiento Dirigirse g ¢ 0,005 0,042 0,034 0,160
a lo positivo
Apoyo familiar -0,324™ -0,308™ -0,375™ -0,228" -0,022

** La correlacién es significativa al nivel 0,01
* La correlacion es significante al nivel 0,05
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Tabla 7. Correlacién de depresién con las variables sociodemograficas, médi-
cas, psicolégicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Factores de depresion

Variables sociodemograficas, médicas, Depresion ;
psicolégicas y de caracteristicas del cuidado global Afectivo- Somatico
Cognoscitivo

Edad del cuidador -0,163 -0,170 -0,159
Edad del paciente -0,058 -0,103 -0,043
Nivel socioeconémico -0,223" -0,218" -0,215"
Nimero de hijos 0,090 0,077 0,039
;LeCTeF;](;ede diagnéstico de la enfermedad del 0,014 0,042 0,106
Horas diarias de cuidado del paciente -0,004 0,058 -0,107
Nuamero de actividades que realiza el CPI -0,126 -0,115 -0,180
Ndmero de areas afectadas en la vida del CPI 0,162 0,174 0,147
Afrontamiento global 0,122 0,112 0,070
Afrontamiento Dirigido al problema 0,019 0,025 -0,026
Afrontamiento Pensamiento magico 0,281 0,266™ 0,218"
Afrontamiento Distanciamiento 0,167 0,111 0,185
Afrontamiento Buisqueda de apoyo social 0,051 0,070 -0,025
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo -0,022 -0,027 -0,035
Apoyo familiar -0,467" -0,501™ -0,349"

** La correlacidn es significativa al nivel 00,01
* La correlacion es significante al nivel 00,05

variables no mostraron correlaciones es-
tadisticamente significativas. Tal como se
muestra en la tabla 8.

Prediccion de la carga global

Se realiz6 un analisis de regresion mul-
tiple por pasos, teniendo la carga como
variable dependiente y como predictores
o variables independientes las variables
psicolégicas: ansiedad, depresién, los es-
tilos de afrontamiento y apoyo familiar;
y las caracteristicas del cuidado: tiempo
de cuidado del paciente, horas diarias
de cuidado del paciente, nimero de ac-
tividades que realiza el CPl y nlimero de
areas afectadas en la vida del CPI.

En el primer paso del andlisis se incluyé
la variable depresién como predictor de la

carga. Los resultados de este primer paso,
indican que la regresion fue significativa
y que dicha variable predice de manera
confiable la carga (F1=28.93, p=0,000),
explicando el 22% de la varianza. En el se-
gundo paso, se incluyé la variable nimero
de dreas afectadas en la vida del CPI en
la ecuacion predictora; el incremento en
la R cuadrada fue a R?>= 0,319, asi como
el cambio en F a F2=13,03, p=0,000, lo
que indica que su contribucién para ex-
plicar la carga fue relevante. Finalmente
ingresé a la ecuacion la variable ansiedad,
el incremento en R cuadrada fue significa-
tivo (R?=0,348), asi como el cambio en F
(F3=4,26, p=0,042). En total las tres varia-
bles que resultaron ser predictores confia-
bles de la carga explicaron el 34% de la
varianza. Tal como se observa en la tabla 9.
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Tabla 8. Correlacién del afrontamiento con las variables sociodemogréficas,
médicas, psicolégicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)
Variables Estilos de afrontamiento
sociodemograficas, Afrontamiento , .
médicas, psicoldgicas lobal Dirigido al  Pensamiento . _— Blsqueda  Dirigirse
y de caracteristicas del 8 problema migico Distanciamiento  de apoyo a.I(.)
cuidado social positivo
Edad del cuidador 0,063 0,173 0,013 -0,154 0,036 0,099
Edad del paciente -0,068 -0,057 -0,022 -0,049 0,059  -0,073
Nivel socioeconémico 0,019 0,094 0,015 -0,052 -0,035 0,010
Nmero de hijos que -0,082 -0,026 0,068 -0,008 0,161 -0,052
tiene el CPI
Tiempo de diagndstico
de la enfermedad del -0,072 0,018 -0,127 -0,021 -0,185 0,036
paciente
Horas diarias de . . .
. . 0,223 0,254 0,188 -0,034 0,208 0,170
cuidado del paciente
Nimero de actividades , , co.. 0,310" 0,130 0,148 0,154 0,191
que realiza el CPI
Ndmero de areas
afectadas en la vida 0,049 -0,049 0,067 0,115 0,112 -0,030
del CPI
Apoyo familiar 0,218" 0,212° 0,081 0,161 0,171 0,190
**La correlacién es significativa al nivel 00,01
*La correlacion es significante al nivel 00,05
Tabla 9. Modelos de prediccién de la carga global del CPI (n=100)
. . . Cambio  Sig., del cambio )
Modelo Variable predictora B Sig., de Ia F de laF R
1 Depresion 0,477 0,000 28,93 0,000 0,228
2 Depresion 0,428 0,000 13,03 0,000 0,319
Numero de dreas afectadas 0,306 0,000
en la vida del CPI
3 Depresion 0,292 0,007 4,26 0,042 0,348
Nidmero de areas afectadas 0,273 0,002
en la vida del CPI
Ansiedad 0,223 0,042

DISCUSION

Los resultados encontrados confirma-
ron que los CPI de nifios con cancer en la
mayoria de los casos de la ciudad de Mé-

xico, es la madre tal como se ha observado
en otros estudiosﬂ1,14,17,18,20,24,43-48).
Posiblemente porque, la madre en ge-
neral, cree que “nadie estd a la altura para
cuidar, proteger y atender las necesidades
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de su hijo” como ella lo hace“"%, asi
mismo, la maternidad es un componen-
te principal de la identidad femenina que
regula la vida de las mujeres; y aunque
estas adoptan cada vez mas roles fuera del
hogar, la relaciéon emocional con sus hijos
sigue siendo fuerte y la abnegacién mater-
nal las coloca en primer lugar®?.

La edad del CPI de la muestra se aproxi-
mé a lo encontrado en diferentes estudios
realizados con cuidadores de nifios con
CénCer(9’18’24’33’35’44”46’48/50’52’53). Son CUldadO—
res en edad productiva a quienes se les
suma la carga de atender a un hijo con un
padecimiento crénico.

Todos los participantes han cuidado a
sus pacientes desde el inicio de la enfer-
medad. Es decir, de un mes a diez anos,
con un promedio de 18 meses. El tiempo
de cuidado se aproximé al reportado en
otros estudios®°0. Cabe sefalar que se
ha encontrado con cuidadores de adultos
que el tiempo de cuidado se relaciona con
diversas implicaciones emocionales como
carga, ansiedad, depresion y con la cali-
dad de vida en general®*®. Sin embargo,
en este estudio no resultaron significativas
las correlaciones del tiempo de cuidado
con estas variables; esto en coincidencia
con Rubira et al.?+%9.

Las discrepancias posiblemente se de-
ban a que en cuidadores de nifios con
cancer se ha observado esta relacién con
la calidad de vida y no con trastornos
emocionales especificos como los que se
evaluaron en el presente estudio>2>57-62,

Las areas que mas se han afectado en
la vida de los cuidadores de la muestra
evaluada coinciden con el hecho de que
la enfermedad del paciente impacta en la
vida familiar, principalmente al aumentar
las demandas del cuidador se alteran sus
tareas domésticas y la relacién que tiene
con los otros hijos y con la pareja, lo cual
ocasiona redistribucion de roles, dificul-
tades en la comunicacion, alteraciones
en las relaciones sexuales, distanciamien-

tos e incluso infidelidades. Por otro lado,
las exigencias de tiempo pueden obligar
a los cuidadores a renunciar a su traba-
j0(3,15,24,60,63-68)‘

Respecto a la carga se encontré que los
datos de este estudio coinciden con lo re-
portado por otros autores respecto a que
la mayoria de los participantes presentaron
algl:ln niVe] de Carga“’]5’18’24’33’48’49’50’58’59’74’87).

Esto se debe a que por las caracteristicas
del cancer los pacientes requieren mayor
cuidado y los participantes se desgastan de
forma permanente y continua por las cons-
tantes demandas que tienen por la ejecu-
cion de su rol, causando serios danos en
la vida de los cuidadores®2%- La disminu-
cion de la calidad de vida y la carga del
cuidador puede comprometer la atencién
que proporcionan a los pacientes, asi como
ocasionar desequilibrios en su salud®®.

Por otro lado, toda la muestra presen-
t6 sintomas de ansiedad; sin embargo,
s6lo la minoria de los cuidadores mostr6
un nivel severo de ansiedad (16%). Esto
coincide con lo reportado por Martinez%
quien encontré que sélo el 17% de los
cuidadores de nifos con leucemia presen-
t6 un nivel severo. Sin embargo, nuestros
resultados difieren respecto a lo reportado
por Ramos® donde sélo el 54% de los
participantes mostraron ansiedad. Lo antes
descrito, aporta evidencia que apoya la se-
gunda hipétesis para esta fase del estudio
respecto a que los CPI de nifios con cancer
presentarian ansiedad.

Se ha reportado que los cuidadores que
son generalmente mds ansiosos antes de
desempenar su rol de cuidador son mds
propensos a experimentar mayores niveles
de ansiedad y a desarrollar sintomas de
estrés agudo!1889,

Respecto a depresién se observé, que
toda la muestra presenta sintomas de de-
presion; sin embargo, sélo el 20% en un
nivel severo. Esto coincide con lo reporta-
do por Greening y Stoppelbein®® quienes
encontraron que el 4% de la muestra te-
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nia un nivel severo. Martinez** encontré
sintomas depresivos en toda la poblacién
evaluada, pero s6lo el 10% mostré un ni-
vel severo. Rubira et al.®” reportaron que
s6lo el 15% de la poblacién evaluada pre-
senté sintomas depresivos severos. Lobst
et al.?® encontraron que sélo el 9% de la
muestra tenia depresion severa y Ramos®®
encontr6 que el 8% de la muestra tenfa un
nivel severo. Los cuidadores que presentan
ansiedad y depresion durante el desempe-
fio de su rol de cuidador, pueden tener un
factor de vulnerabilidad para el desarrollo
de un trastorno de estrés postraumatico®?.

Los resultados de este estudio mostraron
una correlacién positiva entre ansiedad y
depresion. Esto coincide con lo reportado
en poblacion general®7% y en cuidado-
res de nifos con cancer 4871 Ademas,
se observé que existe una correlacion de
estas variables con carga, en plena coin-
cidencia con lo informado en la literatu-
ra1424335372) - Por otro lado, las variables
antes descritas mostraron una correlacion
negativa con apoyo familiar, coincidiendo
con lo reportado en la literatura#245973.74

La depresion, la ansiedad y la carga
son reacciones emocionales que surgen en
el cuidador como consecuencia de la ne-
cesidad que tienen de adaptarse al inicio
abrupto de la enfermedad, las dificultades
para enfrentarla, la adaptacion a una nueva
rutina, ambientes y el miedo al empeora-
miento del estado de salud del paciente®®”.

Las investigaciones realizadas sobre
afrontamiento han encontrado que los cui-
dadores de nifos con cancer utilizan el
afrontamiento enfocado al problema en un
intento por modificar o eliminar las fuentes
de estrés mediante la toma de decisiones y
la accion directa al realizar ciertas conduc-
tas enfocadas al problema®“¥. Mientras
que el afrontamiento enfocado a regular
la emocion es una respuesta cognoscitiva
para analizar las consecuencias emocio-
nales de los estresores y ayuda a mantener
el equilibrio emocional al ser usado para

alterar el significado de una situacion y
aumentar la percepcién de control del in-
dividuo sobre sus estresores®?.

Los resultados del presente estudio
mostraron que los cuidadores utilizaron
estilos de afrontamiento centrados tan-
to en el problema como en la emocidn;
destacando principalmente las estrategias
de pensamiento magico y busqueda de
apoyo social. Esto coincide con lo repor-
tado por algunos autores que mencionan
que los cuidadores utilizaron estrategias
de afrontamientos mixtas"®®9497- Mientras
que difiere en lo encontrado en otras in-
vestigaciones en donde los participantes
s6lo utilizaron estrategias dirigidas al pro-
blema(52,98-101).

Los cuidadores del presente estudio uti-
lizan estrategias de afrontamiento mixtas
que les permiten centrar sus acciones en el
analisis o la valoracién de las demandas o
amenazas provocadas por la enfermedad de
sus pacientes, para entenderla y poder crear
planes de accién que les permita manejar la
tension provocada por la situacion®".

Es decir, la enfermedad establece una
serie de nuevas demandas que tienen que
ser resueltas conociendo la enfermedad
y su tratamiento; ademds, es necesario
afrontar las emociones que surgen de lo
que el cuidador piensa sobre esta y el
futuro del paciente. En este contexto el
afrontamiento enfocado al problema no
esta dirigido propiamente a resolver el
problema curando al paciente porque esto
no lo pueden hacer los cuidadores, sino a
encontrar formas para manejar los sinto-
mas que se experimentan por los efectos
secundarios de la enfermedad. Mientras
que, el afrontamiento enfocado a la emo-
cién estd dirigido a modificar los signifi-
cados de la enfermedad del paciente, re-
definiéndola como factor de crecimiento
personal y familiart®99-

Los estilos de afrontamiento que el
cuidador utiliza estan relacionados con
su calidad de vida. Se ha observado que
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los participantes que tienen impacto en su
calidad de vida por las implicaciones del
cuidado utilizan estrategias de evitacion o
negacion de la enfermedad; mientras que,
los cuidadores que no ven afectada su ca-
lidad de vida utilizan estrategias racionales
como disefar un objetivo o aprender mas
de la enfermedad®®.

Respecto al nivel de apoyo familiar que
perciben los CPI se ubica en un nivel me-
dio; esto coincide con lo reportado por un
estudio sobre apoyo percibido comparan-
do madres hispanas y madres anglosajo-
nas, encontrado que las madres hispanas
reportaron menores niveles de percepcion
de apoyo de la familia y los amigos®?:
Los resultados difieren de lo reportado por
otros autores respecto a que la mayoria de
la muestra evaluada percibia un nivel alto
de apoyo, principalmente de la familia en
general®? o la pareja en particular®- Lo
antes descrito, aporta evidencia que refuta
la cuarta hipotesis para esta fase del estudio
respecto a que los CPI de nifios con cancer
percibirian un nivel alto de apoyo familiar.

En la mayoria de los casos las fuentes
de apoyo del cuidador son las creencias
religiosas individuales, la familia, el equi-
po de salud y los amigos®*>%7. Los cui-
dadores demandan principalmente apoyo
moral o emocional; es decir, necesitan
sentirse comprendidos respecto a lo que
les esta sucediendo con su paciente en-
ferm0(5’52’103’104).

Durante el diagnéstico del cancer el
paciente pediétrico, la familia y en espe-
cial el cuidador recibe una enorme canti-
dad de apoyo familiar, social e institucio-
nal para lograr afrontar la crisis que repre-
senta la enfermedad y adaptarse a ella; el
apoyo va disminuyendo durante el primer
ano del tratamiento y se estabiliza hasta
después del quinto afio de la enferme-
dad(16,67,97,100,102,105, 106).

Por otro lado, las variables que predije-
ron la carga fueron depresion, el nimero
de areas afectadas en la vida del CPI y

ansiedad. Esto coincide con lo reportado
por Norberg”® quien menciona que la in-
fluencia de la enfermedad en la vida co-
tidiana predice la carga. Rubira et al.®”
encontraron que la depresién es la variable
que mds varianza explica para predecir la
carga en el cuidador. Y Rubira et al.?® re-
portaron que la salud general (ansiedad y
depresion) y los costos adicionales debido
a la funcion del papel del cuidador, entre
otras variables predicen la carga en este.

La ansiedad y la depresion son las va-
riables que aparecieron en el modelo de
prediccion de la carga debido a que el
desconocimiento de una condicién gene-
ra ansiedad” y en los cuidadores el no
tener conocimiento sobre la enfermedad
y los procedimientos médicos que tienen
que realizar para cuidar a sus pacientes
les general ansiedad. Por otro lado, la falta
de reconocimiento, reforzamiento o auto-
reforzamiento genera depresion”® y como
los cuidadores no reciben remuneracién
econémica ni reconocimiento porque su
rol se ve como una obligacién o continui-
dad légica de las tareas domésticas. Asi-
mismo la familia les aumenta la culpa por
dejar a los otros hijos o al esposo y como
ellos tampoco se auto-refuerzan puede
aparecer la depresion.

La presencia de depresion y ansiedad
en los CPI se puede explicar desde el enfo-
que cognitivo conductual”>7”. La primera
a partir de los tres conceptos que explica
el sustrato psicolégico de la misma: la
triada cognitiva, los errores cognoscitivos
(distorsiones cognitivas) y los esquemas.
Es decir, los cuidadores presentan tres pa-
trones cognitivos: tienen una visién nega-
tiva de si mismos en cuanto al desempefio
de su rol cuidador, interpretan las expe-
riencias de la enfermedad de su paciente
y el tratamiento de manera negativa y se
tienen una visién negativa del futuro del
prondstico de la enfermedad del paciente.

Ademads presentan errores en el proce-
samiento de la informacién al realizar infe-
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rencias arbitrarias, generalizacion excesiva
y maximizaciones o minimizacién”®; es
decir, distorsionan la informacién obtenida
del equipo médico respecto al pronéstico
de la enfermedad del paciente para que
sus creencias puedan mantener su validez
a pesar de que exista evidencia contraria.

Mientras que, las creencias centrales
negativas que dominan en estos CPl son
las que se asocian con el desamparo”; es
decir, son ideas dominantes acerca de ellos
mismos que surgen a partir del distrés psi-
colégico que les ocasiona la enfermedad y
el cuidado de su paciente y se identifican
en los participantes a partir de frases como
“soy incapaz de cuidar a mi hijo por eso
enfermo” o “Soy un fracaso como mama”.

Al igual que en la depresion como se
mencioné anteriormente, los CPl que pre-
sentan ansiedad también poseen ciertos
errores en el pensamiento como catastro-
fizacion, abstraccion selectiva y perdida
de perspectiva, pensamiento automatico y
dicotémico”7’”, es decir, distorsionan la
informacién obtenida del equipo médico y
de los otros cuidadores respecto al pronés-
tico de la enfermedad del paciente para
para que sus creencias respecto al miedo
que sienten por la situacién amenazante
pueda mantener su validez a pesar de que
exista evidencia contraria.

Los hallazgos de la presente inves-
tigacion permiten concluir que es nece-
sario disefiar programas de intervencién
psicoterapéuticas que disminuyan la car-
ga emocional que presentan los CPl y la
vulnerabilidad que tienen para convertirse
en pacientes potenciales; ademds, se ha
demostrado que la calidad de vida de los
pacientes pediatricos con cancer se re-
laciona con el estado emocional de sus
cuidadores”8”  Po lo antes descrito, es
necesario rescatar las recomendaciones
de expertos internacionales respecto a la
urgente necesidad de atender tanto a nifios
y adolescente con cancer®# como a los
integrantes de sus familias®8>89,

Finalmente, se sugiere que en futuros
estudios se utilice una muestra mayor que
permita realizar un andlisis de trayectoria
utilizando el software AMOS para propo-
ner un modelo que permita predecir la
aparicién de la carga en esta poblacion.
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