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Resumen

Algunos neonatos prematuros, con bajo peso al nacer o con complicaciones
médicas tienen riesgo para el desarrollo a largo plazo por lo que son
ingresados en una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) para
su cuidado, sin embargo, puede ser una situacién estresante para los
cuidadores primarios y pueden presentar sintomatologia ansiosa y/o
depresiva. El objetivo de la presente investigaciéon fue evaluar el efecto,
viabilidad y aceptabilidad de una intervencién cognitivo conductual grupal
sobre sintomatologia ansiosa y depresiva en cuidadores primarios
informales de paciente en UCIN. Se utiliz6 un disefio pre-experimental con
pre-test, post-test y seguimiento a un mes, se utilizaron los inventarios de
ansiedad y depresion de Beck, y un cuestionario de viabilidad y
aceptabilidad creado para esta investigacion. Se identificaron mejorias en las
medidas de sintomatologia ansiosa y depresiva, no se encontré viable la
intervencién debido al alto indice de abandono pero los participantes

encontraron aceptable el contenido y formato de la intervencion.

Palabras clave: Terapia cognitivo conductual grupal, cuidadores primarios,

ansiedad, depresién, neonatos.



Abstract

Some preterm infants, very low birth-weight infants or medical
complications are at risk for long-term development, so they are admitted to
a Neonatal Intensive Care Unit (NICU) for care, however, it can be a
stressful situation for primary caregivers and may present anxious and/or
depressive symptomatology. The objective of the present investigation was
to evaluate the effect, feasibility and acceptability of a group cognitive
behavioral intervention on anxiety and depressive symptomatology in
informal primary caregivers of patients in the NICU. We used a pre-
experimental design with pre-test, post-test and 1 month follow-up , Beck's
anxiety and depression inventories were used, and a feasibility and
acceptability questionnaire was created for this research. Improvements
were identified in the measures of anxiety and depressive symptomatology,
the intervention was not viable due to the high dropout rate, but the

participants found the content and format of the intervention acceptable.

Key words: Group cognitive behavioral therapy, primary caregivers,

anxiety, depression, neonates.



Capitulo 1. Psicologia de la Salud

En la conferencia Internacional sobre Atencién Primaria de Salud en Alma-
Ata, la Organizacion Mundial de la Salud (Organizacion Mundial de la
Salud, 1978) reitera firmemente que la salud, es un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades, es un derecho humano fundamental y que el logro del grado
mas alto posible de salud es un objetivo social sumamente importante en
todo el mundo, cuya realizacién exige la intervencién de muchos otros

sectores sociales y econdmicos, ademas del de la salud.

Esto no siempre ha sido asi, para llegar a esta conceptualizacién de salud
durante el siglo XX ocurrieron cambios significativos en los patrones de
mortalidad y morbilidad en la poblacién, que provocaron una importante

modificacion en el patrén epidemiolégico.

En 1971 es Omran, quién formulé la teoria de la transicion
epidemiolégica en la cual describe el cambio en los patrones de salud y
enfermedad, y la interacciéon con sus determinantes y consecuencias
demogréficas, econémicas y sociales. Pasando de un patrén de causas de
muerte dominado por enfermedades infecciosas, con alta mortalidad
especialmente en personas jovenes a un patrén dominado por enfermedades
degenerativas y producidas por el hombre como la principal causa de
muerte. Identificando como principales mecanismos involucrados en la
transicion epidemiolégica cambios en los factores de riesgo, disminucién de
la fecundidad y avances en la tecnologia médica. Esta transicion ha sido
paralela a las transiciones demograficas y tecnolégicas en los paises

desarrollados y esta en curso en las sociedades menos desarrolladas.



En su teoria, Omran (1971) expone cinco propuestas para explicar el

cambio en la dindmica de las causas de muerte:

1. La mortalidad es un factor fundamental en los cambios

poblacionales, influyendo tanto en la variaciéon de las tasas de mortalidad

como en el promedio de vida. Al inicio de la transicién, la mayoria de los

grupos poblacionales eran pequefios debido a las altas tasas de mortalidad y

la mayoria de las muertes correspondia a nifios, sin embargo, con la lucha

contra las enfermedades contagiosas hasta aproximadamente 1650 hubo un

aumento exponencial en el tamafio de la poblaciéon.

2. El desarrollo histérico de la mortalidad esta conformado por tres

etapas, caracterizadas por el dominio de una causa de muerte, las cuales son:

Etapa de la peste y hambrunas: La mortalidad es alta y fluctuante, por
lo que impide el crecimiento de la poblacién. En esta etapa la
esperanza de vida es baja, oscilando entre los 20 y 40 afios.

Etapa de pandemias en retroceso: La crisis de mortalidad disminuye
progresivamente. La esperanza de vida se incrementa de alrededor de
30 a 50 afios. El crecimiento de la poblacién es sostenido y comienza a
describir una curva exponencial.

Etapa de enfermedades degenerativas y producidas por el hombre: La
mortalidad continta decayendo a un nivel relativamente bajo, la
esperanza de vida aumenta gradualmente sobrepasando los 50 afios.
En esta etapa la fecundidad se convierte en un factor crucial en el

crecimiento de la poblacion.

3. El retroceso de las pandemias beneficiaron principalmente a nifios y

mujeres en edad reproductiva, debido a que las enfermedades transmisibles



y los problemas de nutricién afecta principalmente a estos grupos. Con los
avances en nutricién y mejores condiciones de vida, la supervivencia de los

ninos aumenta.

4. Los cambios en los patrones de salud y enfermedad que
caracterizan la transicién epidemiolégica estan estrechamente asociados con
las transiciones demogréficas y socioeconémicas que constituyen Ila
modernizacién. Los cambios econémicos, sociales y culturales asociados a la
modernizacién inducen una disminucién de la incidencia de enfermedades
contagiosas pero aumentan la incidencia de enfermedades crénicas. Los
cambios en las causas de mortalidad afectaron de forma indirecta sobre la
fertilidad, disminuyéndola debido a que en gran medida estd determinada
por la voluntad de las parejas; y la composicion de la poblacion debido a la
proporcion creciente de adultos y de personas de edad avanzada (Frenk,

Bobadilla, Stern, Frejka, &Lozano, 1991).

5. Con base en variaciones en el tiempo y lugar Omran (1971) reconoce

tres modelos basicos de transicion epidemiolégica:

e Modelo clasico o del oeste: Representado por paises industrializados
de Europa y América del Norte, en donde el descenso de la
mortalidad fue gradual y progresivo en respuesta a mejoras sociales,
econdmicas y ambientales, que constituyeron el proceso de
modernizaciéon. Se minimizaron los efectos desequilibrantes del
crecimiento exponencial de la poblacién, en la medida en que las
pandemias retrocedieron lentamente, lo suficiente para llegar a un

crecimiento econOmico sostenido.



« Modelo acelerado: Esta representado principalmente por Japén, en
donde la transiciéon de las causas de mortalidad fue acelerada. El
cambio a enfermedades degenerativas fue mucho més rapido que en
el modelo clasico. Las aspiraciones individuales favorecieron el
control de la tasa poblacional, el aborto jugd un rol principal en la

transicion de fertilidad representada por este modelo.

e Modelo contempordaneo: Representado por los paises mads
desarrollados de América Latina, Africa y Asia, en dénde una
disminucién rapida de la mortalidad se registr6 a partir de la Segunda
Guerra Mundial. Los programas de salud publica han manejado con

éxito una tasa de mortalidad baja, y la fertilidad en niveles altos.

La transicion es vista como un lapso de tiempo, con un principio, cuando
predominaban las enfermedades infecciosas, y una terminacién, cuando los
padecimientos no transmisibles finalmente predominan como causa de
muerte; sin embargo, es necesario concebir a la transicién como un proceso
dindmico en el cual los patrones de salud y enfermedad de una sociedad se
van transformando en respuesta a cambios mas amplios de indole
demogréfica, socioeconémica, tecnoldgica, politica, cultural y biol6gica

(Frenk et al., 1991).

Por lo que Armelagos, Brown, y Turner (2005) proponen una tercera
transicion epidemiolégica en donde hay un resurgimiento de enfermedades
infecciosas, resistentes a los antibidticos, que coexisten con enfermedades
degenerativas, entrando en un estado de morbilidad mixta. Debido a que el
desarrollo econémico y tecnolégico en paises industrializados, ha generado

una tendencia hacia la desigualdad entre ricos y pobres con respecto a los



patrones de salud y enfermedad. La rdpida urbanizacién, marcada por la
desigualdad social, la falta de infraestructura sanitaria y estilos de vida han
resultado en un patréon donde los segmentos més pobres de la poblaciéon
estan expuestos a enfermedades infecciosas, mientras que las enfermedades
degenerativas incrementan en la poblacién con condiciones socioeconémicas

altas o medianas.

Desde el siglo XIX y principios del XX, el modelo principal de salud fue
el biomédico tradicional, que tiene sus raices en la division Cartesiana entre
la mente y el cuerpo, y considera la enfermedad como una falla dentro del
cuerpo, resultando en una lesién o infeccién (Alonso, 2004), dejando de lado
los factores psicosociales. Sin embargo, a partir de la transicion
epidemioldgica hacia las enfermedades crénicas, la medicina no puede
continuar centrando la atencién en 6rganos enfermos, desconociendo la
totalidad de la persona. Tampoco puede centrar la atenciéon en un individuo,
desconociendo el ambiente fisico y social en el cual esta inmerso (Guerreo &

Leon, 2008).

La existencia del modelo biomédico no era suficiente para entender los
determinantes de la enfermedad, los médicos se mostraban insensibles ante
los problemas personales del paciente y su familia, cayeron en el
reduccionismo estableciendo que todos los fenémenos conductuales de la
enfermedad debian ser conceptualizados en términos de principios fisicos y
quimicos, ademas excluian de la categoria de enfermedad todo lo que no
podia ser explicado; haciendo del modelo biomédico un dogma en donde los
datos discrepantes eran forzados a encajar en éste o simplemente eran
excluidos. El acercamiento a la enfermedad se centraba en parametros

biolégicos ignorando aspectos conductuales y psicosociales (Engel, 1077).
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Ante la crisis de la utilidad del modelo biomédico, el cual era dominante
en las sociedades industrializadas, el psiquiatra George Engel (1977) postulo
lo que se conoceria como el modelo biopsicosocial y el cual propondria una
aproximaciéon paradigmaética muy distinta a la forma en la cual se habia
trabajado, en donde los aspectos psicolégicos y sociales tienen un papel
fundamental sin sacrificar las ventajas del enfoque biomédico. Propuso
estudiar al ser humano como una wunidad biolégica, que puede sentir,
percibir y pensar, ademés se debia tomar en cuenta el contexto social en

donde se desenvuelve

Sin embargo, para los médicos fue muy complicado el cambio de
paradigma, ya que existi6 un cambio de necesidades que implicaba hablar
sobre un amplio espectro de factores que influyen sobre la salud y
demandan mads tiempo, ademdas implicaba una nueva dindmica en la
relaciéon entre médico-paciente, prestando mayor atencién a circunstancias

psicosociales y no solo a su enfermedad (Alonso, 2003).

A pesar de que el aumento en el nivel de la salud no solo se produce por
la mejora del conocimiento y la técnica sino también muy significativamente
por la mejora de las condiciones sociales y ambientales y el cambio
comportamental, en el sistema social sigue siendo el paradigma biomédico
el eje de la atencién a la salud, de modo que el conocimiento y la técnica
biomédicas son entendidos casi como los inicos responsables de la salud. La
consideracion de los componentes psicosociales se produce de modo

progresivo, aunque lento (Lopez, Pastor & Neipp, 2003).

Los cambios ocurridos en las condiciones de salud han tenido profundas

repercusiones en el significado social de la enfermedad. De ser algo agudo y
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transitorio, pasa a constituirse en un estatus croénico, frecuentemente
estigmatizado y a menudo con secuelas, en el que la carga psicolégica, social

y econdmica se acrecienta (Frenk et al., 1991).

En este sentido, se puede observar que el concepto de salud ha
evolucionado, ahora sabemos que son multiples los factores que se
conjuntan para determinar si una persona se encuentra en un estado de
bienestar biolégico, psicolégico y social, o si estd en riesgo de presentar

alguna dificultad.

Esta definicion justifica un trabajo multidisciplinario y repercute en la
organizacion de los servicios de salud, lo cual se convierte en un campo fértil

para realizar actividades innovadoras en el area de la salud (Reynoso, 2014).

En 1977 la Universidad de Yale organizo la First Conference on Behavioral
Medicine, que reunia investigadores de diversos campos médicos vy
conductuales como la antropologia, epidemiologia, medicina, psiquiatria,
psicologia y sociologia que pusieron en el contexto de la salud-enfermedad
la definicion del campo de la medicina conductual, como “el campo
interdisciplinario que esta relacionado con el desarrollo e integraciéon del
conocimiento de las ciencias conductuales, a la aplicaciéon clinica de
principios, técnicas y procedimientos de la terapia conductual en la
evaluacion, tratamiento, rehabilitaciéon y prevencion de desérdenes fisicos”

(Schwartz & Weiss, 1978).

Posteriormente en 1978 se formo la Division 38 del APA (Psicologia de la
Salud) caracterizada por ser una organizaciéon cientifica, educativa y
profesional para psicélogos interesados en la interface de la medicina y la

psicologia. Asi la Psicologia de la Salud adquiri6 un papel relevante y

12



Matarazzo (1980) expuso la siguiente definicion: “es el agregado de
contribuciones especificas educacionales, cientificas y profesionales de la
disciplina psicolégica a la promocién y mantenimiento de la salud, la
prevencion y tratamiento de enfermedades y la identificacién de correlatos
etiolégicos y diagnosticos de salud, enfermedad y disfunciones

relacionadas”.

En 1998, la revista Journal of Clinical Child Psychology publica su
primer nimero especial enfocado a identificar el nivel de evidencia de las
investigaciones en el campo de los tratamientos para atender desérdenes de
nifios y adolescentes. En ese momento la revista formaba parte de la Seccion
1 de la Division 12 del APA (Psicologia Clinica); 10 afios después cambio su
nombre por Journal of clinical Child and Adolescent Psychology, esto llevé
los miembros de esta seccion del APA a convertirse en una divisiéon
independiente, la Divisiéon 53 (Society of Clinical Child and Adolescent
Psychology), acentuando el notorio interés por el estudio de estrategias de
intervencion empiricamente validas que le permitan al psicélogo poner a
disposicién de nifios, adolescentes y sus familias el mejor tratamiento

(Valencia, Orozco & Chavez, 2015).

Con el cambio de paradigma del modelo biomédico al modelo
biopsicosocial, la atencién médica no solo se enfoca a la enfermedad, sino
también al &mbito psicolégico, familiar y social, extendiendo la atencién del

personal de salud a los miembros de la familia de los pacientes.

Las enfermedades crénico-degenerativas generan impacto tanto en el

paciente como en el entorno familiar y médico, conllevan repercusiones en el
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ambito social, psicolégico, econémico, familiar y el personal sanitario

(Bravo, 2014).

El continuo de salud-enfermedad es ahora entendido como un conjunto
de factores biopsicosociales relacionados de manera estrecha, que
interactian entre si, por lo que en la infancia y adolescencia mucha de esta
influencia se recibe del ambiente inmediato, es decir, de la familia (Valencia,

Orozco & Chavez, 2015).

La enfermedad crénica (por ejemplo hipertension pulmonar,
hidrocefalia, falla renal, asma, cancer entre otras) en un nifio genera un sin
nimero de cuestionamientos que involucran a su grupo familiar. Cada afio
nacen en el mundo unos 15 millones de bebés antes de llegar a término, es
decir, mas de uno por cada 10 nacimientos. Mas de un millén de nifios
prematuros mueren cada afo debido a complicaciones en el parto
(Organizacion Mundial de la Salud, 2013). Sin embargo, avances en el
cuidado perinatal y neonatal han incrementado significativamente la tasa de
supervivencia de neonatos prematuros. A pesar de eso, el nacimiento
prematuro estd todavia asociado con una considerable mortalidad y
morbilidad infantil y representa un problema de salud mundial importante
(Forcada-Guex, Borghin, Pierrehumbert, Ansermet, & Muller-Nix, 2011).
Algunos neonatos prematuros, con bajo peso al nacer o con complicaciones
médicas tienen riesgo para el desarrollo a largo plazo, de problemas
psicolégicos, emocionales o conductuales (De Kleine, Den Ouden, Kolle, Van
Wassenaer, & Brand, 2007). Estos nifios son ingresados a una Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) para su cuidado y generalmente

requieren estancia prolongada (Heidari, Hasanpour, & Fooladi, 2013).
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La hospitalizacion de estos nifios en la UCIN no solamente afecta a los
infantes sino también a sus padres y familiares, en términos de aspectos
fisicos, psicosociales y espirituales. Los padres experimentan estrés, miedo,
ansiedad y depresion, debido al dolor, sufrimiento y supervivencia de sus

hijos (Punthmatharith, Buddharat, & Kamlangdee, 2007).

El atender a estos cuidadores se vuelve relevante para apoyarlos en un
momento de amplio estrés mientras evoluciona su bebé, sin embargo, son
escasas las intervenciones psicolégicas enfocadas a evaluar su impacto en
esta poblacion, por tal razén, en el capitulo dos, se presenta, a guisa de
ejemplo, una investigaciéon que evalda la viabilidad, aceptabilidad y efectos
de una intervencién cognitivo conductual cuando se presenta de manera

grupal.
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Capitulo 2. Intervencion cognitivo conductual grupal para sintomatologia
ansiosa y depresiva en cuidadores primarios informales de pacientes en

Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

De acuerdo con el estudio “Acabar con las muertes de recién nacidos
(Ending Newborn Deaths)” publicado conjuntamente por la Organizaciéon
Mundial de la Salud y la Fundacién Salva a los nifios (The Save the Children
Fund), en el 2012 se registré que el nimero de bebés que mueren dentro de
los primeros 28 dias de vida es de 2.9 millones. A nivel mundial, las
principales causas de mortalidad de los recién nacidos son los problemas
derivados del nacimiento prematuro, las complicaciones durante el parto y
las infecciones adquiridas por el recién nacido durante o después del
nacimiento (The Save the Children Fund, 2014). Cuando un neonato nace
con bajo peso, prematuro o con complicaciones médicas, es necesario su
ingreso a una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) definida
como una unidad asistencial en la que, bajo la responsabilidad de un equipo
médico especialista en pediatria y areas especificas, se realiza la atencién del
recién nacido con patologia médico-quirtirgica, con compromiso vital, que
precisa de equipos y cuidados especiales de forma continua (Ministerio de

Sanidad, 2014).

En los tltimos afios se han presentado cambios progresivos en los
perfiles epidemiolégicos de pacientes y afecciones vistos en las UCIN, el
namero de recién nacidos que mueren en sus primeras semanas de vida ha

descendido a escala mundial (The Save the Children Fund, 2014).

En México, en un informe llevado a cabo de 1992 a 2007 se report6 que

la mortalidad y morbilidad neonatal ha disminuido debido a los avances en
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la atencién médica, encontrando que los neonatos con bajo peso al nacer y
prematuros tenian mayor riesgo de incidencia de comorbilidades que los
nifios a término, lo que podria prolongar la estancia de hospitalizaciéon. Se
identificaron como principales causas de hospitalizacion en UCIN a las
enfermedades cardioldgicas, digestivas, respiratorias e infecciosas (Feria-

Kaiser, Vargas & Furuya, 2013).

En la mayoria de los casos, la admisién de un infante a la UCIN es
inesperada y estresante para los padres; porque no estdn familiarizados con
los problemas potenciales que sus hijos enfrentan y se sienten inseguros
sobre el futuro. La incomprension e incertidumbre con respecto al
diagnoéstico, prondstico y cuidado son las mayores fuentes de estrés.
Ademaés, la salud de la madre a veces estd comprometida al mismo tiempo
que la del neonato (Fowlie, & McHaffie, 2004). Especialmente las madres,
cuyos recién nacidos estan en la UCIN pueden tener problemas psicolégicos
debido a tener un bebé enfermo, a pensamientos acerca de perder a su bebé

y el incumplimiento tradicional los roles parentales (Mounts, 2009).

A pesar de que brindar cuidados a un nifio pequefio es parte de las
funciones de ser padre o madre, cuando los cuidados son altamente
demandantes, como los que requiere un nifio en UCIN, pueden resultar
agotadores para aquella persona que tiene la mayor carga de
responsabilidad en los cuidados, es decir el Cuidador Primario Informal
(CPI) identificado como la persona del entorno de paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del mismo, dispuesto a tomar
decisiones por el paciente y cubrir las necesidades basicas del mismo de

manera directa e indirecta (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008), cuya
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tarea puede impactar negativamente en su salud fisica y psicolégica (Raina

et al., 2004).

El cuidador primario informal por lo general es un miembro de la red
social inmediata del paciente (familiar, amigo o incluso vecino), que no
recibe remuneraciéon econdémica por el cuidado y no cuenta con la
capacitacion formal para brindar la atencién al paciente (Montero, Jurado,
Valencia, Méndez & Mora, 2014). En la cultura mexicana las familias
extensas constituyen una modalidad predominante en la estructura familiar
conformada por los padres, hijos y algtin otro familiar como abuelos y tios
(Otero, 1997; Pérez, 2002). Los padres mexicanos y latinos reportan recibir
apoyo social de los miembros de la familia extensa para cuidar de forma
directa a sus hijos por lo que los estudios dirigidos a los cuidadores de los

nifios debe ir mas alla del paradigma madre-padre (Barnett, 2012).

En diversos estudios realizados en diferentes paises acerca de los
cuidadores primarios de pacientes con diferentes enfermedades y
discapacidades se han identificado caracteristicas en comin generando un
perfil del cuidador primario. En estudios realizados en México se han
encontrado datos semejantes a los internacionales, arrojando un perfil dénde
el cuidador primario es principalmente mujer, con parentesco cercano al
paciente, nivel educativo bajo, apoyo social bajo por lo cual invierten gran
parte de su tiempo al cuidado del paciente, dedicada al hogar (Alfaro-

Ramirez del Castillo et al., 2008; Hernandez, 2011; Rivas, 2009).

Por otra parte un cuidador primario formal (por ejemplo personal

médico y de enfermeria) cuenta con capacitaciéon formal para los cuidados y
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recibe remuneracion por sus actividades, sin embargo, existe una

interdependencia entre ambos cuidadores (Bazo y Dominguez, 1996).

En anos recientes, el interés en la salud mental de los cuidadores de
neonatos hospitalizados ha incrementado entre el personal de salud en el
area de pediatria debido a que la hospitalizacién no solo es una situaciéon
estresante para los neonatos, sino también produce estrés en sus familiares;
el periodo perinatal, es susceptible especialmente hacia emociones negativas

incluyendo ansiedad, depresion y otras emociones negativas.

Cuando un bebé nace en condiciones criticas necesita ser internado en
una UCIN vy requiere de cuidados especiales, este evento inesperado se
convierte en traumatico para la familia (Shaw et al., 2006). Se han estudiado
las reacciones emocionales de los cuidadores (generalmente los padres del
infante) ante este suceso, observando la presencia de desilusion, culpa,
tristeza, depresién, hostilidad, enojo, miedo, ansiedad, sufrimiento,
desesperanza, sentimiento de fracaso y pérdida de autoestima (Miles, &

Holditch-Davis, 1997).

En un estudio realizado con el fin de elaborar lineamientos para
disminuir el estrés en los padres de los bebés hospitalizados (Falcén et al,
2009), construyeron un cuestionario para identificar manifestaciones
cognitivas, conductuales y afectivas del estrés en los cuidadores. A partir de
los resultados obtenidos, se advierte que los cuidadores presentan diferentes
tipos de respuestas ante el suceso. Entre las manifestaciones emocionales se
destac6 la inestabilidad emocional con predisposicion al llanto; en la
dimensioén conductual, los cambios de hédbitos con descuido de la apariencia

personal; y por ultimo, en relacién a las manifestaciones cognitivas, los
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cuidadores reportaron distracciones provocadas por los ruidos de las

alarmas y equipos durante la visita a sus hijos.

Los estados de animo negativos experimentados por los padres, como
irritabilidad, enojo y comportamiento impulsivo, pueden influenciar la
calidad de vida de sus hijos, o llevar a conflictos médico-paciente (Wu, &

Cheng 2006 citado en Kong, et. al, 2013).

Ademads de ser situaciones prolongadas, la existencia de un vinculo
afectivo con el receptor de los cuidados genera reacciones psicolégicas en los
cuidadores y mayor estrés (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008), a
continuacién se presentan las reacciones que han sido mas estudiadas

debido al impacto que tienen en el cuidador.

Se ha documentado que los cuidadores de pacientes neonatos
hospitalizados en UCIN presentan sintomatologia ansiosa y depresiva con
mayor frecuencia que los cuidadores de neonatos a término (Mizrak, Deniz,
& Acikgoz, 2015, Carter, Mulder, Bartram, & Darlow, 2005). Existen
variaciones en la prevalencia reportada de sintomatologia ansiosa y
depresiva en todo el mundo en cuidadores de neonatos hospitalizados en
una UCIN. Las diferencias en la prevalencia de depresiéon residen en los
distintos tipos de instrumentos de medicion, estdndares de los instrumentos
y la region en donde se llevan a cabo los estudios (Goldney, Eckert,
Hawthorne, & Taylor, 2010).

La depresién es un importante problema de salud, reportdndose tasas
de 28 hasta 70% principalmente para las mujeres con hijos en una UCIN,
cuyos sintomas puede afectar su capacidad para cuidar de si misma y de su

hijo. Los sintomas depresivos constituyen la respuesta emocional maés
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comun al estrés psicologico, entre los mas comunes estan cansancio al
realizar poco esfuerzo, baja autoestima, malestar, desesperanza, trastornos
del suefio y pérdida de apetito, ademas en el contexto de la UCIN, las
manifestaciones de estos sintomas pueden reflejarse en las interacciones de
la madre con el personal y su hijo, presentando hostilidad, agresividad, ira, e
irritabilidad (Mounts, 2009).

Miles et al. (2007) evaluaron el nivel de sintomatologia depresiva en
102 madres de infantes prematuros hospitalizados en UCIN mediante la
Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiolégicos (CES-D por sus
siglas en inglés) y encontraron que el 63% de las madres tenian sintomas
depresivos. Las madres que reportaron mayor alteraciéon en su rol parental y
mayor preocupacion acerca de la salud del infante fueron mds propensas a
presentar sintomatologia depresiva elevada, por lo que los autores sugieren
brindar atenciéon psicolégica a las madres durante la hospitalizaciéon de su

hijo.

Montirosso et al. (2014) evaluaron a 178 madres de neonatos
prematuros con bajo peso al nacer ingresados en una UCIN y a 180 madres
de neonatos a término como grupo control. Los instrumentos utilizados
fueron la Escala de Estrés Parental: Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales (PSS: NICU) para evaluar el nivel de estrés y la Escala de
Depresion Postparto de Edinburgo (EPDS) para evaluar los sintomas
depresivos. Los resultados arrojaron que las madres con hijos en UCIN
puntuaron significativamente mdés alto tanto en estrés como en

sintomatologia depresiva comparada con las madres de hijos sanos.

En un estudio longitudinal realizado de 2002 a 2005, se evalto un total

de 181 madres de nifios hospitalizados en una UCIN debido a nacer
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prematuros y con bajo peso. Se realizaron 5 mediciones de sintomatologia
depresiva mediante la Escala de Depresion del Centro de Estudios
Epidemiolégicos (CES-D), una durante la hospitalizacion y las restantes a los
4, 9,16 y 24 meses después del alta del infante. Se mostr6 que el 33% de las
madres de infantes prematuros y con bajo peso tenian sintomas depresivos
durante la hospitalizaciéon del infante asociados al riesgo en la salud del
nifio, y se report6 una disminucion de la sintomatologia depresiva posterior
al alta del nifio, dicha disminucién se asoci6 a un mayor apoyo social

percibido, (Poehlmann, Schwichtenberg, Bolt, & Dilworth-Bart, 2009).

Wang y Chen (2006) con el objetivo de comparar diferencias en estrés,
apoyo social, autoestima y depresion en madres y padres después del
periodo postparto, evaluaron a 83 parejas. Encontraron que los padres
perciben menor apoyo social que las madres, sin embargo experimentan
niveles de sintomas depresivos similares, documentaron que el 36.6% de las
madres y 31.7% de los padres cumplieron criterios para depresiéon con base

en el Inventario de Depresion de Beck, con punto de corte de 10 o mas.

Carter, Mulder, Bartram y Darlow (2005) investigaron el estado
psicologico de 447 padres (242 madres; 205 padres) con neonatos en UCIN y
189 (100 madres; 89 padres) padres de recién nacidos a término. Los
resultados revelaron una incidencia de ansiedad (Escala Hospitalaria de
Ansiedad y Depresion [HADS]) y depresion (Escala de Depresion Postparto
de Edinburgo [EPDS]) en padres de neonatos en UCIN de 11 y 6%
respectivamente, mientras la incidencia de ansiedad fue de 18% y depresiéon
fue 22% en madres; los padres en UCIN tuvieron una incidencia mas alta de

ansiedad y depresion que los padres de neonatos a término.
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La ansiedad es una experiencia desagradable y comun debida a
eventos externos o pensamientos internos, e incluye una serie de reacciones
emocionales variando en severidad, manifestada como tensién, miedo,
nerviosismo, acompafiada de hiperactivacion del sistema nervioso
auténomo y sentimiento de un futuro incierto; fatiga, pérdida de apetito y
suefo, nerviosismo, irritabilidad, panico y otros sintomas, que llevan a una
atencion inadecuada de los neonatos (Wang, 2007, citado en Kong, et al,

2013).

Diversas investigaciones reportan niveles de ansiedad y depresion en
cuidadores de nifios en la UCIN; Zhang y Liu (2009 citado en Kong, et. al,
2013) encontraron que la prevalencia de depresion en madres de infantes
prematuros fue de 57.9%. Cao y cols. (2007 citado en Kong, et. al, 2013)
reportaron que la incidencia de ansiedad y depresion postparto en madres
separadas de sus bebés fue 68.3 y 45% respectivamente. Fang et al. (2009
citado en Kong et al, 2013) indicaron que la incidencia de ansiedad fue de

31.2 y depresion fue 54.7% en padres en UCIN.

Kong et al. (2013) evaluaron a 600 padres (400 padres y 200 madres)
durante la primer semana de hospitalizacion de su hijo en UCIN, usando la
Escala de Autoevaluacion de Ansiedad y Depresiéon. Encontraron que
32.17% de los padres estaban en estado depresivo, incluyendo depresion
leve 23.17%, moderada 7.17% y grave 1.83%. Ademas 30.75% de los padres
y 35% de madres reportaron posible depresiéon clinica. Los factores
principales que influyen sobre la presencia de sintomas ansiosos y
depresivos fueron apoyo objetivo y nivel de estrés, lo que sugiere que a
mayor apoyo objetivo y menos estrés psicoloégico que tengan los padres,

menor ansiedad y depresién van a experimentar.
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Otra investigacion report6 los resultados de la evaluacién de niveles
de ansiedad en 151 mujeres que tenian un hijo en una Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales, mediante el Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado
(STAI) evaluaron la sintomatologia ansiosa y reportaron en promedio un
nivel moderado en dichas madres, ademdas encontraron que el género del
bebé influye en los niveles de ansiedad, reportando que las madres de nifios
varones presentaron mayor ansiedad, de igual forma la prolongacion de la
estancia hospitalaria del bebé influy6 en la presencia de mayor nivel de
ansiedad. Los autores sugieren realizar intervenciones para brindar apoyo

emocional durante la hospitalizacién de los nifios en UCIN (Erdem, 2010).

Vanderbilt et al. (2009) report6 la incidencia de ansiedad y depresién
en padres de recién nacidos hospitalizados en UCIN, y para los padres fue
de 11 y 6% respectivamente, mientras que en las madres fue 18% ansiedad y

22% depresion.

En otro estudio, dirigido a investigar la prevalencia de trastornos de
ansiedad en mujeres a ocho semanas después del parto, en encontré que el
trastorno mas frecuente fue Trastorno de Ansiedad Generalizada (TAG) con
incidencia de 8.2%, seguido por Trastorno Obsesivo-Compulsivo (TOC) con
2.7% y Trastorno de Panico (TP) con 1.4%. Ademas del 40 al 50% de las
mujeres reportd presencia de sintomas ansiosos con comorbilidad de

sintomas depresivos (Wenzel, Haugen, Jackson & Brendle, 2005).

En México, una investigacion realizada por Rojas-Carrasco (2013) con
el objetivo de evaluar y comparar los niveles de ansiedad-rasgo y ansiedad-
estado en los padres y madres con un hijo en terapia intensiva, se aplicé el

Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado a 50 parejas de padres con un hijo en
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terapia intensiva de un hospital de pediatria. En las madres, se report6 un
nivel leve de ansiedad rasgo y un nivel moderado de ansiedad estado; y en
los padres, un nivel moderado en ansiedad rasgo y un nivel severo en

ansiedad estado.

Sin embargo, se ha documentado que mientras mas sensible sea la
practica del cuidado médico de un recién nacido, menos atencion se le da al
ajuste emocional de los cuidadores. Para los familiares que se enfrentan a un
nacimiento prematuro de un bebé, la hospitalizacion y el subsecuente
cuidado en casa del recién nacido es una experiencia emocionalmente
desgastante. Consecuentemente, se argumenta que las madres corren el
riesgo de un ajuste pobre a la situaciéon (Veddovi, Kenny, Gibson, Bowen, &

Starte, 2001).

Con base en estos antecedentes se reconoce entonces, la necesidad de
disefar, instrumentar y evaluar programas para los cuidadores primarios en
los cuales se fortalezcan las habilidades del cuidador para facilitar la
experiencia con este tipo de situaciones y disminuir su temor, es importante

considerar los principales sintomas y el tiempo de cuidado.

Revisiones sistematicas al respecto establecen que diversas
intervenciones son realizadas principalmente por el personal de enfermeria,
en donde se centran en mejorar el conocimiento y las habilidades para el
cuidado del bebé (Benzies, Magill-Evans, Hayden, & Ballantyne, 2013). Otras
intervenciones consideran importante la interaccién y el contacto fisico entre
la madre y el neonato y brindar apoyo emocional (Mérelius, Ortenstrand,

Theodorsson, & Frostell, 2015)
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En una revision sistematica de las necesidades de los padres de nifios
en UCIN, las necesidades identificadas inclufan comunicacién de la
informacion, inclusién de los padres en el cuidado del nifio, protecciéon del
nifio, atencién individualizada y una percepcién positiva de la interaccion
con el personal de UCIN, por lo que diversas aproximaciones de
intervencion y herramientas para los cuidadores de los nifios en UCIN han
sido desarrolladas, como apoyar la comunicacién, y proporcionar
informacién a los padres que tienen un bebé prematuro. Los padres
informan sentirse apoyados a través de programas individualizados
orientados al desarrollo y comportamiento del neonato, a través de escalas
de valoraciéon del comportamiento, lactancia materna, cuidado canguro y
masajes para los bebés. Sin embargo no cubren todas las necesidades y se
recomienda implementar intervenciones que incluyan estrategias de
afrontamiento emocional, y soluciéon de problemas (Chertok, McCrone,

Parker, & Leslie, 2014).

En otra una revision sistematica sobre investigaciones realizadas para
sintomatologia depresiva en cuidadores primarios en general, se reporta que
la mayoria de los estudios utilizaron programas psicoterapéuticos (69.2%),
que fueron en su mayorfa programas multicomponentes de orientacion
cognitivo-conductual en los que se realiz6 entrenamiento en técnicas de
control de la activacién, soluciéon de problemas, incremento en actividades
agradables y reestructuracion cognitiva (Vazquez, Hermida, Diaz, Torres,

Otero & Blanco, 2014).

Por su parte, la guia clinica del National Institute for Health and Care
Excellence (NICE) (National Institute for Health, 2007) subraya las

intervenciones psicosociales para las madres que sufren con depresion
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postnatal. La NICE recomienda estrategias de autoayuda, TCC y terapia
interpersonal para el manejo de la depresion pre y posnatal. La NICE
recomienda que en el cuidado de la mujer con desordenes mentales en el
periodo pre y posnatal debe considerarse que las decisiones de tratamiento
afectan el impacto que puede tener en el desarrollo del feto o durante la

lactancia.

Marrs (2013), evalu6 el impacto de la Terapia Cognitivo-Conductual
de forma grupal sobre dificultades en la salud mental de las madres después
del parto. Los participantes habian mejorado significativamente las
puntuaciones de depresion y ansiedad, y subescalas de irritabilidad de la

Escala de Bienestar Adulto en el post-grupo.

Green, Haber, Frey y McCabe (2015) evaluaron el efecto de Terapia
Cognitivo-Conductual de forma grupal sobre la ansiedad perinatal en 10
mujeres. La intervencién consistié en 6 sesiones semanales de 2 horas, en
donde los componentes para la ansiedad incluian psicoeducacion,
reestructuracién cognitiva, soluciéon de problemas, relajacion, experimentos
conductuales y asertividad. Todos los participantes completaron el
tratamiento y los resultados revelaron una reduccién significativa con

respecto a sintomas de ansiedad y depresion.

Feeley et al. (2008) realizaron un estudio piloto para evaluar la
viabilidad y aceptabilidad de una intervencién cognitivo-conductual grupal
de 6 sesiones (en lo posible dos por semana) en madres con hijos con bajo
peso al nacer ingresados en UCIN. Encontraron viable y aceptable la

intervencion durante la hospitalizacion del paciente en la UCIN.
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En la tabla 1 se presentan las principales caracteristicas de las
intervenciones anteriormente mencionadas que fueron realizadas
recientemente en diferentes paises para los cuidadores de neonatos
hospitalizados en UCIN, las cuales tuvieron como objetivo evaluar el efecto
sobre sintomatologia ansiosa y depresiva, evaluar la aceptabilidad y
viabilidad; con el objetivo de determinan las caracteristicas y elementos que

puedan implementarse en nuestro contexto.
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Tabla 1. Caracteristicas de las intervenciones realizadas sobre sintomatologia ansiosa y depresiva en cuidadores primarios

de pacientes en UCIN.

Caracteristica

Descripcion

Intervencion 1

Lugar
Objetivo

Participantes

Instrumentos
utilizados
Caracteristicas

intervencion

de 1la

“Evaluation of the impact of CBT-based group on maternal postanatal mental
health difficulties” (Marrs, 2013).

West Lothian, Escocia

Evaluar el impacto de un programa cognitivo-conductual grupal sobe dificultades en
salud mental maternal postnatal.

78 mujeres fueron referidas con edades entre 16 y 40 afios, de las cuales 47 aceptaron
participar y 36 completaron la intervencién, sin embargo solo 33 cuidadores
completaron la evaluacion pre y post intervencion.

Escala de Bienestar Adulto (Adult Wllbeing Scale)

Basado en un enfoque cognitivo-conductual, se aplicé un programa grupal llamado
Positive Steps.

Llevado a cabo de forma semanal por dos facilitadores en 12 sesiones de dos horas.

Se les proporciono el transporte y cuidado de sus hijos a los asistentes a la

intervencion.
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Resultados

Limitaciones

Intervencion 2

Lugar
Objetivo

Paticipantes

La intervencién esta dirigida a desarrollar estrategias de afrontamiento, manejo del
estado de dnimo y desarrollo de la interaccién con el nifio, mediante estrategias de
psicoeducacion, asertividad, reestructuracién cognitiva y contacto con el recién nacido.
Los participantes tuvieron mejoras en su salud mental, en términos de depresion,
ansiedad e irritabilidad.

Con diferencias significativas en depresion t(32)=8.11, p<0.001, ansiedad t(32)=7.00,
p<0.001, e irritabilidad t(32)=3.60, p<0.002.

No contaron con grupo control, uno de los componentes de la intervencién consistia
en el contacto con el bebé, lo que hace dificil distinguir cuales componentes
contribuyeron a la mejora en la salud mental; y finalmente no se realizaron medidas
de seguimiento.

“Cognitive-behavioral group treatment for perinatal anxiety: a pilot study” (Green,
Haber, Frey, & McCabe, 2015).

Clinica de la Mujer de un Hospital Académico, Canada

Desarrollar e implementar una intervenciéon cognitivo-conductual grupal enfocada a
las necesidades del periodo perinatal en cuidadores con diagnéstico de algun
trastorno de ansiedad.

Participaron 10 mujeres en dos grupos de terapia cognitivo-conductual (n=5
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Instrumentos

utilizados

Caracteristicas

intervencion

Resultados

Limitaciones

de la

participantes por grupo). 8 mujeres se encontraron en el periodo postparto y 2 mujeres
embarazadas.

Cuestionario de Preocupaciéon de Pen State (PSWQ)

Escala de Depresion Postnatal de Edinburgo (EPDS)

Cuestionario de Satisfaccion del Cliente (CSQ-8)

Intervencién cognitivo-conductual grupal de 6 sesiones de forma semanal, con
duraciéon de 2 horas. Los componentes de la intervenciéon fueron psicoeducacion,
reestructuraciéon cognitiva, soluciéon de problemas, relajacién, experimentos
conductuales y asertividad.

La intervencién tomo en cuenta las necesidades de la poblacion, se les permitia llevar a
sus hijos sino tenian quien los cuidara.

Todos los participantes completaron la intervencion. Hubo una disminuciéon
significativa con respecto a los sintomas de ansiedad PSWQ, t(9)=3.70, p=0.005; EPDS,
t(9)=4.13, p=0.003.

Los participantes calificaron la intervencién como altamente satisfactoria.

Falta de un grupo control y no realizaron mediciones de seguimiento.
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Intervencion 3.

Lugar

Objetivo

Participantes

Instrumentos

utilizados

Caracteristicas

“Asessing the feasibility and acceptability of an intervention to reduce anxiety and
enhance sensivity among mothers of very low birth weight infants” (Feeley et al.,
2008)

Unidad de Cuidados Intensivo Neonatales en un Hospital Académico. Montreal,
Canada.

Evaluar la viabilidad y aceptabilidad de un nuevo programa de intervencién llamado
“Promoting Mothers” Ability to Communicate” (PMAC) combinando componentes
cognitivo-conductuales y ensefianza de sensibilidad.

Se invito a participar a 53 mujeres, de las cuales 20 decidieron no participar.

33 madres aceptaron participar, 9 abandonaron la intervencién antes de que iniciara.
Finalmente 24 madres iniciaron terminaron la intervencion y se obtuvieron mediciones
pre y post intervencién de 20 de ellas.

Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (STAI)

Escala de Estrés Parental: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (PSS:NICU)
Escala Breve de Creencias Parentales: UCIN (NICU Parental Beliefs Scale)
Cuestionario de Trastorno de Estrés Postraumatico Parental

Indice de Comportamiento Parental en la UCIN

de la El programa PMAC fue disefiado en 6 sesiones de una hora, llevadas a cabo durante la
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intervencion

Resultados

Limitaciones

hospitalizacion del neonato, con una frecuencia de 1 o 2 sesiones semanales si era
posible. La intervencion consistié en dos componentes. El primero dirigido a ayudar a
las madres a disminuir los sintomas de ansiedad empleando estrategias de relajacion y
reestructuracion cognitiva. El segundo componente buscaba mejorar la habilidad de
las madres para interactuar de forma sensible con sus hijos.

La intervencién fue viable porque el 62% de las madres acept6 participar y mas del
80% de las madres que iniciaron la intervencién recibieron todas las sesiones. Los
participaron encontraron aceptable tanto el contenido como el formato de la
intervencion.

Los afios de educacion de los participantes estaban en un rango entre 11 a 18 afios, es
decir tenian alto nivel educativo por lo que es necesario evaluar la aceptabilidad del

programa en poblacién con menor nivel educativo.
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De los estudios descritos en la tabla anterior es posible identificar
caracteristicas comunes, entre ellas, son intervenciones multi—componentes,
cuentan con un marco tedrico que las sustenta (cognitivo-conductual), y la
evaluacion al menos en dos momentos, de manera previa a la intervencién y
al finalizar la misma, con el objetivo de determinar el efecto en las variables
seleccionadas, sin embargo, en ninguna se reportaron seguimientos
posteriores a la intervencién; todos los estudios utilizaron disefios pre-
experimentales debido a las caracteristicas de la poblacién y las demandas
de la nueva maternidad. Respecto al formato de la intervencién de los
estudios revisados, se puede identificar que se llevdé a cabo durante la
hospitalizaciéon de los neonatos en la UCIN, se llevaron a cabo de forma
grupal y en su mayoria se realizaron de forma semanal a lo largo de 6

sesiones.

Considerando los aspectos descritos previamente que evidencian que
los cuidadores tienen que enfrentar situaciones y demandas complejas y
estresantes, asi como algunas intervenciones que se han desarrollado para
dar respuesta a sus necesidades a continuacién se describe la intervencion

propuesta.
Fundamentaciéon del estudio

Se han realizado varias investigaciones en cuidadores primarios de neonatos
en UCIN, en las cuales se evidencia el impacto psicolégico (sintomatologia
ansiosa y depresiva, estrés, miedo, aislamiento), social (disfuncién familiar,
aislamiento, conflicto médico-paciente) y en la salud del infante (problemas

de desarrollo cognitivo y conductual).

34



La sintomatologia ansiosa y depresiva en las tultimas etapas del
embarazo y después del parto se ha asociado con problemas emocionales y
conductuales en el nifio (O’Connor, Heron, Golding, Glover, & ALSPAC
Study Team, 2003).

La literatura proporciona evidencia de las terapias psicolégicas
individuales, particularmente la TCC para tratamiento psicolégico de
eleccion para los trastornos de ansiedad y depresion. A pesar de la gran base
de investigacién a favor de la eficacia de la TCC, son pocos los estudios
realizados de TCC adaptada especificamente para cuidadores de pacientes
en UCIN, para satisfacer las necesidades durante este periodo, por ejemplo
las preocupaciones especificas sobre ser padre, la preocupacion por el bebé,
pensamientos intrusivos sobre la salud del bebé, ademas de la presentacion
de los sintomas estandar (sintomas fisicos de activaciéon simpética y procesos
cognitivos centrados en la creencia de que la persona se encuentra

constantemente en estado de vulnerabilidad ante diversos peligros).

Teniendo en cuenta estos antecedentes y algunas intervenciones que
se han realizado hasta el momento, se evidencia la necesidad de brindar a
los cuidadores de pacientes neonatos en UCIN una intervencién de caracter
grupal tomando en cuenta consideraciones basadas en las necesidades y
caracteristicas de la poblacién especifica, bajo enfoque cognitivo conductual,
con el objetivo de qué, los cuidadores tengan una mayor percepcion de

control sobre la situacién, y mejorar su bienestar psicolégico.

Sin embargo, con base en nuestra experiencia y en la literatura, un
protocolo de TCC tradicional de sesiones semanales e individuales no seria

viable para esta poblaciéon debido a las demandas de la nueva maternidad e

35



hijos pequefios en casa, alta del paciente en UCIN, asi como la probabilidad
de que los participantes sean capaces de comprometerse a un programa
extenso durante este contexto de vida es baja. Ademads considerando que los
cuidadores de los pacientes en UCIN permanecen poco tiempo durante el
dia en el hospital, es necesario desarrollar programas de intervenciéon en
grupo, ya que este tipo de programa ofrece una solucion rentable con
beneficios terapéuticos adicionales, como fomentar el apoyo social y el
aprendizaje interpersonal; de forma breve, economizando tiempo para
concluir la intervencion antes del alta del neonato (Green, Haber, Frey &

McCabe, 2015).

A pesar de lo ideal que seria implementar intervenciones cognitivo-
conductual grupales para esta poblacién, son escasos los datos cientificos
que aporten evidencia de la viabilidad y aceptabilidad de esta modalidad de
terapia en esta poblacién, por lo cual se vuelve necesario generar dicho
conocimiento, es asi que la pregunta de investigaciéon de este estudio es
(cudl es el efecto de una intervencion cognitivo-conductual grupal sobre
sintomatologia ansiosa y depresiva en un grupo de cuidadores primarios
informales de pacientes neonatos hospitalizados en UCIN? Por lo tanto el

objetivo general del trabajo es:

Evaluar el efecto, viabilidad y aceptabilidad de una intervencion
cognitivo-conductual grupal sobre sintomatologia ansiosa y depresiva en

cuidadores primarios de pacientes neonatos hospitalizados en UCIN.
Como objetivo especifico:

Identificar las principales caracteristicas de los cuidadores primarios

informales de pacientes neonatos hospitalizados en UCIN.
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Método
Definiciéon conceptual de las principales variables

Ansiedad (Sintomatologia ansiosa): Estado emocional tenso, acompafiado de
sintomas fisicos de activacion simpética y procesos cognitivos centrados en
la creencia de que la persona se encuentra constantemente en estado de

vulnerabilidad ante diversos peligros (Freeman y DiTomasso, 2004).

Depresion (sintomatologia depresiva): Grupo de sintomas emocionales,
cognitivos, conductuales y somaéticos entre los que se encuentran un estado
de 4nimo decaido, irritabilidad, pensamientos y sentimientos de culpa,
pérdida de interés, asi como aislamiento social entre otros (Alberdi,

Taboada, Castro y Vazquez, 2006).
Participantes

Seleccionados de manera no probabilistica accidental con base en el registro
de hospitalizacion se ubicaban a los cuidadores primarios de pacientes que
llevaban mas de 15 dias de hospitalizacion. Se identific6 como cuidador
primario a las personas que realizaban las tareas de cuidado del paciente
durante la visita y recibian el informe médico. Se invit6 a participar a 17
cuidadores primarios informales de pacientes neonatos ingresados en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del area de Pediatria del
Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzilez” y se incluyeron aquellos que
aceptaron participar de forma voluntaria (Herndndez, Fernandez, &
Baptista, 2010) en el periodo de marzo-septiembre del 2016. Del total de
cuidadores invitados, tres no aceptaron participar y uno no cumplia con

criterios de inclusion.
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Criterios de inclusion

e Cuidadores primarios informales de pacientes ingresados en UCIN

e Estancia minima del paciente en UCIN de 15 dias.

e Concluir la evaluacion inicial

e Presentar sintomatologia ansiosa y/o depresiva. Punto de corte para
Ansiedad 6 [Inventario de Ansiedad de Beck] (Robles, Varela, Jurado
y Paez, 2001); y Depresion 10 [Inventario de Depresion de Beck]
(Jurado, et al., 1998)

Criterios de exclusion

e Negativa a participar en la intervencién

e Presencia de diagnostico psiquidtrico aparente durante la entrevista
Criterios de eliminacién
e Asistencia a la intervenciéon menor al 75%

Debido a las demandas que se generan al asumir el rol de cuidador
primario en términos de tiempo y actividades en la Figura 1 se presenta los

datos de desercion para esta intervencion.
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17 cuidadores invitados

14 cuidadores

aceptaron participar

3 cuidadores no
aceptaron participar

14 cuidadores
evaluados

1 cuidador ne
curnplia con eriterios
de inclusidn

13 cuidadores con
oriterios de inelusién

12 asistieronia
la intervencidn

/\

3 culminaron la
intervencidn

1noazistid ala
intervencién

2 dejaron de
participar

2 evaluacion
post-intervencién

3 evaluacién
seguimiento 1mes

Figural.

3 incormpatibilidad
de actividades

3 estudios del
neonats/ capacitacidn
de cuidades

2 alta paciente

1 Disminueidrn
tiernpo de visita

Desercion de participantes durante la intervencion.
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De los 17 cuidadores que se invitaron a participar, 14 aceptaron
participar y 13 cumplian con los criterios de inclusién y fue posible realizar
la evaluacién pre-test, de los cuales 12 asistieron a la intervencién y tres
terminaron la intervencién con evaluacién post-test y seguimiento a un mes;
a continuacion en la Tabla 2 se presentan las -caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores que culminaron la intervencién, son
del sexo femenino, con pareja, bajos niveles de escolaridad y como

ocupacion principal se dedican a actividades del hogar.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes que culminaron la

intervencion.

Caracteristicas sociodemograficas
Sexo n
Femenino 3

Edad
26 - 51 anos, X=35

Escolaridad
Secundaria 2
Bachillerato 1
Estado civil
Casado 2
Uniodn libre 1
Ocupacion
Hogar 3
Parentesco
Madre 2
Abuela 1
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Medicion

Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) (Anexo 1): Evalta la gravedad de los
sintomas de ansiedad, puede utilizarse tanto en poblacién psiquidtrica como
normal. Consta de 21 reactivos, con escala Tipo Likert con valores de 0 a 3.
Los puntos de corte son 0 a 5 puntos para ansiedad minima, 6 a 15 para nivel
leve, 16 a 30 para ansiedad moderada y 31 a 63 para nivel grave. En 2001, se
valid6 en poblaciéon mexicana con un a de Cronbach de 0.83 (Robles, Varela,

Jurado y Paez, 2001; Beck, Epstein, Brown, & Steer, 1988).

Inventario de Depresion de Beck (BDI) (Anexo 2): Version estandarizada
para poblacion de la Ciudad de México, la cual evaltaa la gravedad de los
sintomas de depresién. Cuenta con 21 reactivos con opciones de respuesta
tipo Likert con valores de 0 a 3 puntos, que evaltan tres factores: a) actitudes
negativas hacia si mismo, b) deterioro del rendimiento y c) alteracion somdtica. Es
una de las escalas mas utilizadas tanto en muestras clinicas como no clinicas.
Los puntos de corte para identificar depresion son: 0 a 9 puntos para un
nivel minimo, 10 a 16 para depresion leve, 17 a 29 para nivel moderado y 30
a 63 para nivel grave. Consistencia interna: 0.87 (Jurado et al., 1998; Beck,

Ward, Mendelson, Mock, & Erbaugh, 1961).

Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI) (Anexo 3):
Disefiada en México, con 73 reactivos organizados en a) Caracteristicas socio-
demogrdficas, b) Cuidado del paciente, c) Apoyo social percibido, d) Practicas
preventivas de salud y e) Percepcion de salud, y una Escala Visual Analoga para
evaluar el nivel de estrés que representa la tarea de cuidado. No cuenta con

propiedades psicométricas formalmente establecidas, sin embargo, es ttil su
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aplicacion ya que permite contar con informacién psicosocial para

caracterizar a los cuidadores primarios (Alpuche, 2007).

Encuesta de viabilidad y aceptabilidad (Anexo 4): Disefiada para la presente
investigacion por parte de la investigadora principal. Estd integrada por 20
preguntas, cinco de las preguntas son de opcién miltiple, en una escala
Lickert que va de con Excelente a Deficiente; seis preguntas con escala
dicotémica de Si y No; y nueve preguntas abiertas. Provee una perspectiva
de la satisfaccion de los participantes sobre la intervencion recibida, los
temas vistos, la duracion de la intervencion, el tiempo utilizado y la claridad
en los temas vistos. Algunas preguntas indagan sobre temas para incluir en
posteriores intervenciones, observaciones y sugerencias. No cuenta con

propiedades psicométricas formalmente establecidas.
Disefio de investigacion

Disefio pre-experimental con mediciones pre-test y post-test y seguimiento a

un mes.

Este disefio sirve como estudio exploratorio y es Gtil como un primer
acercamiento al problema de investigacion. Es posible que acttien varias
fuentes de invalidacién interna o se corre el riesgo de elegir un grupo
atipico. Sin embargo, dado el objetivo de la investigaciéon, el disefio
constituye una eleccion pertinente en términos de sus necesidades clinicas

(Hernédndez, Fernandez, & Baptista, 2010).
Materiales de apoyo a la intervencion

Manual de apoyo para cuidadores primarios (Anexo 5): Consiste en material

escrito dirigido a los cuidadores primarios, cuyo objetivo es ser un apoyo en
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la comprensiéon de cada uno de los moédulos de la intervencion, incluye
lecturas y ejercicios referentes a las técnicas vistas en cada sesion. Disefiado

para la intervencién por parte del equipo de investigacion.
Contiene ocho secciones:

Expresion emocional
. Modelo cognitivo-conductual
. Registro de pensamientos

. Relajacién

1.

2

3

4

5. Reestructuracion cognitiva
6. Solucién de problemas

7. Activacion conductual

8

. Basqueda de apoyo social

Manual para el terapeuta (Anexo 6): Disefiado por parte del equipo a cargo
de la presente investigaciéon. Es un material escrito dirigido al terapeuta,
presenta los objetivos a alcanzar en cada sesion y el contenido y descripciéon

de cada actividad de la intervencion.

Presentacion en computadora: Presentacion Power Point dirigida a los
participantes, cuyo objetivo es ser un apoyo visual a las exposiciones
realizadas por el terapeuta. Trat6 los temas y estructura similar al manual de

apoyo para cuidadores primarios.
Procedimiento
Reclutamiento

La investigadora de este trabajo presenté los objetivos de la intervencién al

equipo médico del area de Pediatria y UCIN con la finalidad de que éste
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tuviera conocimiento de la realizacién de la intervencién y se acordard un
lugar y horario para llevar a cabo la intervencion. Posteriormente el area de
Trabajo Social identificaba a los cuidadores, y se realizaba una invitaciéon
abierta a los familiares por medio de carteles y folletos con informacién
general sobre la intervencion indicando la fecha de inicio y término de la
misma, en la sala de espera y oficina de Trabajo Social del area de Pediatria

del Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzlez.

Los cuidadores que se mostraron interesados en participar fueron
captados por el servicio de Trabajo Social y referidos con la investigadora,
quién posteriormente realizd6 contacto por via telefénica o personal,
explicando brevemente las caracteristicas de la intervencién y se programo
una cita para firmar el consentimiento informado (Anexo 7) y realizar la

evaluacion inicial.
Evaluacion inicial

Esta etapa se llevo a cabo en la sala de espera del servicio de Pediatria de
forma individual. Una vez firmado el consentimiento informado se llev6 a
cabo una entrevista general para la recolecciéon de datos sociodemograficos y
la aplicacion de los instrumentos para la evaluacion inicial. Se les explico a
los cuidadores que el objetivo de la evaluacién era valorar las reacciones
emocionales que sentian con la experiencia de cuidado. La duracién de la

evaluacion oscil6 entre 30 y 40 minutos.
Intervencion

Intervencién cognitivo-conductual grupal (Wessler, 2009), consistié en 6

sesiones, dos por semana con duracién de 1 hora y media cada una. Se llevo
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a cabo en un aula del Servicio de Pediatria antes de la visita de los

cuidadores primarios a sus pacientes hospitalizados.

El programa fue disefiado y presentado como una intervencion basada
en un manual para los participantes. Cada sesién se complement6 con el
contenido del manual y se les proporcionaron hojas de registro para las

tareas en casa.
Moédulos de la intervencion:

Sesion 1: Expresion emocional y psicoeducacion sobre el modelo cognitivo
conductual (Greenberger & Padesky, 2010). La actividad de la sesién consistid
en dibujar una olla, identificar y enlistar las emociones mas frecuentes que
experimentaban al desempenar el rol de cuidadores, de tal forma que éstas
se normalizaron y validaron. Se brind6 psicoeducacién a los participantes
sobre las emociones basicas, su funcién y formas funcionales de expresion.
Se retom6 el modelo de Padesky (Greenberger & Padesky, 2010) para
enfatizar la relaciéon entre los pensamientos, el estado de animo, las
conductas, las reacciones fisicas; y se puso mucho énfasis en cémo los
pensamientos negativos, pueden llevar a los cuidadores a sentirse

deprimidos y ansiosos y a su vez a realizar cierto tipo de comportamientos.

Se dej6 como actividad para casa realizar las lecturas del Manual de

apoyo para cuidadores del tema correspondiente.

Sesion 2: Relajacion y registro de pensamientos (Olvera-Lopez & Dominguez-
Trejo, 2007). Se les ensef6 a los cuidadores la respuesta de “pelea y huida” y
los cambios fisiolégicos producidos por el sistema nervioso simpatico

cuando se detectan sefiales de amenaza, se mencionaron como ejemplo los
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siguientes: Respiracion rdpida, palpitaciones cardiacas elevadas,

entumecimiento, sudoracion, cambios visuales.

Se aplico el entrenamiento en respiracion diafragmaética y la técnica de
relajacion autégena. Se pidi6 a los participantes que practicaran los ejercicios
al menos una vez al dia. Se les proporcioné un CD con ejercicios de
relajaciéon. Finalmente, se instruyé en pensamientos automaticos y de alta
tension y se hizo una demostracion de cémo llenar un registro de

pensamiento (A-B-C).

Se dej6 como actividad para casa el registro de pensamientos y

autoregistro de relajacion.

Sesion 3: Restructuracion cognitiva (Dobson & Dobson, 2009). Revision del
contenido de la sesién anterior, revision de los registros de pensamiento. Se
guio6 a los participantes en identificar y re-evaluar los pensamiento negativos
o distorsionados que tienden a hacer de ellos mismos, los demds y el mundo.
Para crear pensamientos mdas adaptativos se les ensefi6 el método de
btsqueda de evidencia. Se diferencié entre pensamientos/preocupaciones
adaptativos o desadaptativos. Las preocupaciones reales se retomaron en la

sesion siguiente para realizar solucién de problemas

Sesion 4: Solucion de problemas (Nezu, & Nezu, 1995). La primera actividad
consistio en jugar loteria que abordaba los problemas maés frecuentes a los
que se enfrentan. Posteriormente se brindé psicoeducacion sobre las
estrategias de afrontamiento activo que pueden beneficiarles. La segunda
actividad consistié en elegir un problema de los que identificé y guiar un

plan de solucién de problemas de forma sistematica.
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Se dej6 como actividad para casa realizar las lecturas del Manual de

apoyo para cuidadores del tema correspondiente.

Sesion 5. Autocuidado y activacion conductual (Bianchi & Henao, 2015). Se pidi6
a los cuidadores que indicaran qué aspectos de su vida se han visto
afectados al ejercer el rol de cuidador y destacaron las afectaciones en su
salud fisica y psicolégica. Posteriormente se brindé psicoeducacién sobre la
importancia de realizar conductas de autocuidado como prevenciéon de
complicaciones en la salud e impacto en el estado emocional. Se realiz6 una
lista de actividades placenteras, para facilitar el cambio conductual se
desarroll6 un horario de actividades semanal y se puntué el

placer/satisfaccion experimentado antes y después de realizar la actividad.

Se dej6 como actividad para casa realizar las lecturas del Manual de

apoyo para cuidadores del tema correspondiente.

Sesion 6: Biusqueda de apoyo social (Rodriguez-Marin, Pastor & Lopez-Roig,
1993). La actividad a realizar consistié en construir individualmente un
arbol con diferentes materiales, pero se les brindé el material incompleto a
cada participante, de forma que cada participante tuvo que conseguir los
materiales faltantes. El objetivo era que los participantes identificaran la
importancia de la busqueda de apoyo en otras personas. Se brindé
psicoeducacion sobre el impacto de contar con una adecuada red de apoyo

social sobre la calidad de vida del cuidador primario.

Se dejo como actividad para casa realizar las lecturas del Manual de

apoyo para cuidadores del tema correspondiente.

Al finalizar cada sesion se realizaban llamadas a los participantes que
no habian asistido para identificar los motivos y realizar la encuesta de

47



viabilidad y aceptabilidad en cada en caso de que ya no pudieran retomar la

intervencion.

En la Tabla 3 se presenta una breve descripciéon de los objetivos y

actividades realizadas en cada una de las sesiones de la intervencién grupal.
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Tabla 3. Actividades de las sesiones realizadas.

Objetivos Actividades
Sesion 1
Identificar la  importancia  del 1. Presentacion del taller
reconocimiento 'y  expresiéon de 2. Presentacion de los participantes
emociones. 3. Psicoeducacion sobre ;quién es un cuidador primario?
4. Actividad “olla de las emociones”
Identificar la relaciéon que existe entre 5. Validacion y normalizacién de emociones
pensamientos, comportamientos, 6. Psicoeducacion sobre emociones
emociones y reacciones fisiolégicas. 7. Psicoeducaciéon modelo cognitivo conductual
8. Actividad para identificar emociones, pensamientos,
conductas y reacciones fisiolégicas
9. Resumen de la sesiéon
10. Tareas
Sesion 2
Reconocer los principales cambios 1. Presentacion de los objetivos
fisiolégicos  producidos por la 2. Revision de tarea
ansiedad. 3. Psicoeducacion respuesta de “pelea y huida”
4. Entrenamiento en respiracion diafragmaética
Utilizar  técnicas de  relajacion 5. Entrenamiento en relajacion autégena
(respiracion diafragmatica y relajaciéon 6. Psicoeducacion sobre pensamientos automaticos
autogena) para controlar sintomas de 7. Registro de pensamientos
ansiedad. 8. Resumen de la sesion
9. Tareas
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Sesion 3

Sesion 4

Sesién 5

Identificar y emplear estrategias para
modificar pensamientos asociados con
la enfermedad de su familiar o con su
rol de cuidador primario.

Adquirir habilidades de solucién de
problemas.

Programar vy realizar actividades
agradables para hacer cambios
conductuales.

Ll A\

SN

PN D=

Presentacion de los objetivos

Revision de tarea

Identificacion de pensamiento de alta tension
Estrategia de busqueda de evidencia
Generacion de pensamientos alternativos
Estimacién de las emociones

Resumen de la sesién

Tareas

Presentacion de los objetivos

Revision de tarea

Actividad “Loteria: Los problemas de los cuidadores”
Psicoeducion sobre el modelo de soluciéon de
problemas

Realizacion de un plan de solucién de problemas
Resumen de la sesién

Tareas

Presentacion de los objetivos

Revision de tarea

Plenaria: Identificar el impacto en la salud de llevar a
cabo el rol de cuidador primario

Psicoeducacion sobre autocuidado y activacion
conductual
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Sesion 6

Identificar la importancia de contar
con apoyo social en beneficio de su
calidad de vida y bienestar emocional.
Identificar fuentes de apoyo social.

NS

NSO L=

Generacion de un plan de activacién conductual
Resumen de la sesion
Taras

Presentacion de los objetivos

Revision de tarea

Actividad “el arbol”

Psicoeducacién apoyo social
Psicoedacion sobre dénde buscar apoyo
Resumen de la sesién

Cierre del taller
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Evaluacion final y seguimiento

Al finalizar la dltima sesion de la intervencion se aplicaron nuevamente los
instrumentos de evaluacién y se comentaba su opinién general sobre la
intervencion y lo aprendido. Se realiz6 una llamada telefénica de
seguimiento en la que nuevamente se aplicaron los instrumentos de

evaluacién, a un mes posterior al término de la intervencion.
Integridad del tratamiento

Para contar con un control de la correcta y completa aplicacién del programa
de intervencién (en ntiimero de sesiones, componentes tedricos-terapéuticos
que deben ser abordados en cada una de las sesiones y estrategias
terapéuticas) con el fin de garantizar que cada componente del tratamiento
se aplico de la manera prescrita, se cred una lista de verificacién con las
actividades de cada sesién, incluyendo una descripciéon de cada actividad.
Se entren6 a dos observadores en el registro del contenido de la
intervencién, que estuvieron presentes en todas las sesiones, a cada
observador se le entregé un formato con la lista de verificaciéon para su

registro.
Resultados

Los resultados se presentan en tres apartados, en el primero se presentan los
resultados de la intervencion propuesta para identificar el efecto sobre los
niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva en los tres participantes que
culminaron la intervencion; en el segundo se presentan los resultados de
viabilidad y aceptabilidad de la intervencién y en el tercer apartado se
describe el perfil psicosocial de los cuidadores primarios que aceptaron

participar en la intervencion.
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Efectos de la intervencion

Al iniciar la intervencién un cuidador sélo present6 sintomatologia ansiosa
(moderado), otro s6lo presenté sintomatologia depresiva (leve) y otro
present6 tanto sintomatologia ansiosa (leve) como depresiva (leve). Con el
fin de comparar los puntajes entre las pruebas pre, post y seguimiento a un
mes en la Tabla 4 se muestran las medias de los tres participantes que

terminaron la intervencion.

Tabla 4. Diferencias de medias.

Variable N Media pre = Media post Media seguimiento
a un mes
Sintomatologia
ansiosa
3 15 1.33 3
Sintomatologia
depresiva
3 10 4 1.33

Tanto en el puntaje global de la sintomatologia ansiosa como en la
depresiva se observa una disminucion entre el pre-test y el post-test y siguio
disminuyendo en el seguimiento a un mes, debido al ntmero de
participantes no se puede realizar una prueba de diferencia de medias que

indiquen si tienen o no significancia a nivel estadistico.

Al comparar los puntajes de ansiedad pre-test, post-test y seguimiento
a un mes de forma individual se evidencia que: dos cuidadores presentaron

sintomatologia ansiosa y sus puntajes disminuyeron entre pre y post prueba,
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sin embargo, en el seguimiento a un mes; un cuidador llegé a un nivel nulo
de sintomas mientras que otro aumento6 la intensidad de los sintomas; y un
cuidador no presento6 esta sintomatologia ubicaindose en nivel minimo en las

tres mediciones realizadas (ver Tabla 5).

Tabla 5. Resumen de puntajes de niveles de ansiedad de los cuidadores.

Cuidador BAI Nivel BAI Nivel BAI Nivel
pre post seguimiento
a un mes
1 13 Leve 1 Minimo 9 Leve
2 27 Moderado 2 Minimo 0 Minimo
3 5 Minimo 1 Minimo 0 Minimo

El analisis visual de los datos muestra que el cuidador 1 disminuy¢6 12
puntos entre el pre-test y el post-test ubicAndose en un nivel minimo, y hubo
un aumento entre el post-test y el seguimiento a un mes, sin embargo, no
alcanz6 el puntaje inicial; al revisar las bitdcoras de la intervencion se
identific6 que su bebé continuaba hospitalizado pero presento
complicaciones en su estado de salud en el intervalo de las mediciones (ver

Figura 2).
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Figura 2. BAI: Nivel de ansiedad antes y después de la intervencién del cuidador 1.

La Figura 3 presenta los cambios registrados por el cuidador 2, la
participante present6 mejoria en la intensidad de la sintomatologia ansiosa.
Los sintomas referidos por la participante presentaron una tendencia a
disminuir durante el periodo de intervencién, y se mantuvieron en un nivel

bajo a un mes de haber concluido la intervencion.
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Figura 3. BAI: Nivel de ansiedad antes y después de la intervencién del cuidador 2.

Al momento de la evaluacién anterior a la intervencién el cuidador 3
present6 sintomatologia ansiosa en un nivel minimo, ubicindose debajo del
punto de corte, sin embargo, después de la intervencién la intensidad de los

sintomas disminuyeron hasta ser nula (ver Figura 4).

56



Puntaje

60 -

50 -

—¢—Sintomatologia ansiosa

20 -

5

: ‘\1F 0
0 —e

Pre-test Post-test Seguimiento a un mes

Mediciones

Figura 4. BAI: Nivel de ansiedad antes y después de la intervencién del cuidador 3.

Por otra parte en el Inventario de Depresion de Beck (BDI) se obtuvo
que tanto el cuidador 1 como el 3 presentaron sintomatologia depresiva en
niveles leves (ver Tabla 6) y disminuy6 a un nivel minimo después de la
intervencion. En el seguimiento a un mes el cuidador 3 se mantuvo en un
nivel minimo mientras que el cuidador 1 aument6 la intensidad de los
sintomas; el cuidador 2 desde la medicion inicial present6é niveles minimos
de sintomatologia depresiva, sin embargo, se mantuvo en niveles casi nulos

después de la intervencion y el seguimiento a un mes.
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Tabla 6. Resumen de puntajes de niveles de depresion de los cuidadores.

Cuidador BDI Nivel BDI BDI Nivel
pre post seguimiento
a un mes
1 11 Leve 2 9 Leve
2 6 Minimo 2 1 Minimo
3 13 Leve 1 1 Minimo

Puntaje

El cuidador 1 disminuy6 nueve puntos entre el pre-test y el post-test

ubicdndose en un nivel minimo, sin embargo, debido a complicaciones en el

estado de salud de su bebé hubo un aumento entre el post-test y el

seguimiento a un mes (ver Figura 5).
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Figura 5. BDI: Nivel de depresién antes y después de la intervenciéon del cuidador

1.
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Puntaje

El cuidador 2, con respecto a la medicién inicial de sintomatologia
depresiva, se encontré en un nivel minimo, sin embargo, después de la

intervencion los sintomas disminuyeron hasta casi ser nulos (ver Figura 6).
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Figura 6. BDI: Nivel de depresién antes y después de la intervencién del cuidador

2.

En la Figura 7 se muestran los cambios registrados por el cuidador 3,
la participante presenté diferencias en la intensidad de la sintomatologia
depresiva, se observé una disminuciéon de la misma y se mantuvo en un

nivel bajo a un mes de haber concluido la intervencion.
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Figura 7. BDI: Nivel de depresién antes y después de la intervencién del cuidador

3.

El anadlisis visual de los resultados de la intervencién con respecto a la
sintomatologia ansiosa y depresiva indican que las diferencias tuvieron
tendencia a disminuir en todos los casos, sin embargo no se pudo realizar un
analisis estadistico para determinar si fueron significativas debido al ntimero
de participantes pero la intervencién tiene un efecto a nivel clinico y se
mantiene en el tiempo para los participantes que su paciente no presenta

complicaciones en su salud.
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Viabilidad y aceptabilidad de la intervencion

En el siguiente apartado se presentan las opiniones y resultados de la
viabilidad y aceptabilidad de la intervenciéon y poder establecer mejoras

para futuras implementaciones.

Para conocer la viabilidad se tomaron en cuenta el ntmero de
participantes que decidi6 participar en la intervenciéon de entre los
participantes que se les hizo la invitacién y el nimero de participantes que

terminaron la intervencion.

De los 17 cuidadores que fueron elegidos e invitados a participar en la
intervencion, a pesar de que el reclutamiento fue lento y un proceso intenso,
la participacion fue de 14 cuidadores. Un cuidador no cumplié con los
criterios de inclusion debido a que su paciente no se encontraba
hospitalizado y no contaba con el tiempo suficiente para acudir a las
sesiones, por lo que 13 cuidadores participaron y soélo un cuidador
abandono la intervenciéon antes de iniciar debido a que su paciente tenia
altas probabilidades de ser dado de alta de acuerdo al informe médico; 9 de
estos cuidadores abandonaron la intervencion a lo largo de las sesiones y 3
terminaron la intervencion, por lo que la intervencién cognitivo conductual
grupal propuesta no fue viable en este contexto debido al alto indice de

abandono.

Para evaluar la aceptabilidad de la intervenciéon se realizé una
encuesta de opinién sobre el programa a los cuidadores que finalizaron la
intervencion y a los que se pudieron contactar de forma presencial o
telefénica después de abandonar la intervencién, con el fin de conocer sus

percepciones acerca de la misma y poder establecer acciones para mejorarla.
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Frecuencia

La encuesta la contestaron los 12 cuidadores que asistieron a la
intervenciéon, en el primer apartado se indagd acerca del motivo de
asistencia, dentro de esta pregunta siete cuidadores expresaron asistir con la
intensién de aprender a manejar mejor su estado de &nimo ante la situaciéon
de hospitalizacién de su paciente; dos cuidadores asistieron porque se lo
recomendaron otros padres; otros dos expresaron que encontraron
interesante la informacién en los carteles y uno asistié6 con el objetivo de

aprender a cuidar mejor a su bebé.

En el segundo apartado se indagé acerca de la opinién frente temas
como la organizacion de las sesiones, calidad de los temas vistos, calidad del
material utilizado, estrategias de aprendizaje utilizadas y dominio del tema
por parte de la psicéloga (ver Figura 8); la mayoria de los cuidadores las
consider6 excelentes o buenas, el aspecto principal a mejorar estd
relacionado con la organizacién de las platicas (horario).
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Organizacion de Calidad delos ~ Calidad del Estrategiasde =~ Dominio del
las platicas temas material aprendizaje tema

Aspectos logisticos de la intervencién

Figura 8. Opinién de los asistentes referentes a aspectos logisticos de la

intervencion.
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También se indagd sobre el tiempo utilizado, claridad de los temas,
resolucién de dudas, cumplimiento de objetivos, desarrollo de habilidades
para controlar el estado de animo y si recomendarian el programa. La
mayorfa de los participantes (11/12) indicaron que el tiempo utilizado fue
suficiente; todos argumentaron que los temas fueron claros, que se
resolvieron sus dudas, se cumplieron los objetivos de cada una de las
sesiones a las que asistieron y desarrollaron habilidades para controlar su
estado de animo durante la hospitalizacion de su familiar. Todos los
asistentes expresaron que recomendarian el taller a otras personas en la

misma situacion.

En la Tabla 7 se resumen las opiniones frente a las preguntas abiertas.
De tal forma que los principales beneficios obtenidos por el taller fueron Los
temas de mayor interés fueron relajacién, expresion emocional y
reestructuraciéon cognitiva; un cuidador sugirié temas referidos con el
cuidado del bebé. Se observa que las principales sugerencias tienen que ver
con la organizacioén con el horario para que puedan realizar sus tareas como
cuidadores a la vez que puedan atender su estado de animo. Los temas més

taciles para los cuidadores fueron relajaciéon y expresion emocional.

Tabla 7. Opiniones de los participantes respecto a los temas de la intervencion.

Pregunta Respuesta Frecuencia

Beneficios obtenidos

Controlar estado de &nimo (sentirse 10
menos triste y mas relajado)
Poner atencién a los pensamientos y 2
modificarlos

Dafios percibidos
Ninguno 11
Disminuciéon de tiempo en la visita 1
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Razones de inasistencia

Temas de mayor

interés

Temas sugeridos

Técnicas que se

facilitaron

Técnicas que se
dificultaron

Observaciones y
sugerencias

con su paciente

Alta de paciente

Actividades escolares con otros hijos
Programacion de  estudios o
capacitacion en el mismo horario
Problemas familiares

Inconformidad con disminucién de
tiempo de visita

Ninguno

Relajacion

Expresion emocional
Reestructuracion cognitiva
Todos

Ninguno
Cuidado del paciente

Relajacion

Expresion emocional
Solucién de problemas
Todas

Ninguna

Relajacion
Reestructuracion cognitiva
Solucién de problemas
Expresion emocional

El contenido vy estrategias fue
adecuado

Realizar las platicas después de la
visita

El material se puede utilizar en casa
Integrar a médicos y enfermeras para

W W

_ =N

UGN NS |
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mejorar organizacion en horarios
Hacer mas actividades con el cuerpo 1
Mas dias de duracién 1

Retos de aplicacién de la intervencion

Durante la aplicacion de la intervencion se enfrentaron diversas dificultades.
El primer reto fue encontrar un horario para llevar a cabo la intervencion,
para esto se tuvo que recorrer la hora de acceso a la visita a los cuidadores
que aceptaron participar en la intervencién. Sin embargo, tanto el personal
de seguridad como el personal médico respetaban el tiempo de estancia de
los cuidadores con su paciente, a pesar de esto una cuidadora tuvo un
inconveniente con su tiempo de visita a su paciente, ya que se redujo y

decidi6é abandonar la intervencion.

Otro reto que se enfrent6 fue la coordinacion entre el area de Trabajo
Social de Pediatria, el d&rea Médica y Psicologia para la programacion de la
intervencion a lo largo del periodo en que se llevo a cabo el estudio (marzo -
septiembre de 2016). Entre las principales interferencias se encontraban que
se programaban estudios médicos o capacitaciones de cuidado en el mismo
horario en que se llevaban a cabo las sesiones y causaba la falta de los
cuidadores a las mismas, también se tenian que coordinar la intervenciéon
con las actividades médicas y académicas establecidas respecto a la
disponibilidad del espacio donde se llevaba a cabo la intervencién. Por lo
cual s6lo se pudieron reunir dos grupos para aplicar el programa de

intervencion.
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Perfil sociodemografico y psicosocial

Finalmente en este apartado se presentan los resultados del perfil psicosocial

de los cuidadores que participaron en la intervencién y fueron evaluados.

De los 14 cuidadores que aceptaron participar, 13 cumplian con criterios de

inclusién y se les realiz6 la evaluacion inicial; a continuaciéon se presentan

los datos obtenidos a partir de la Encuesta de Salud del Cuidador Primario

Informal (ES-CPI).

En la Tabla 8 se presentan los principales datos sociodemograficos de

los 13 cuidadores primarios evaluados; se observa una correspondencia con

el perfil caracteristico en México: principalmente de sexo femenino (n=11),

con parentesco cercano al paciente (madre n=10), con pareja (casados n=3 y

unién libre n=10), bajos niveles de escolaridad (secundaria n=10) y

ocupacion principal en actividades del hogar (n=11).

Tabla 8. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios.

Caracteristicas sociodemograficas

Edad

Sexo

Escolaridad

Estado civil

Ocupacion

Parentesco

Rango de edad

15-51

Masculino
Femenino

Secundaria
Bachillerato

Casado
Uniodn libre

Comerciante
Hogar

Media
27

n

2
11

10
3

3
10

2
11
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Madre 10

Padre 2
Abuela 1
Ocupacion principal
en los ultimos 6 meses
Trabajar 3
Labores del hogar 6
Cuidar de un enfermo 3

En la Tabla 9 se presentan las principales actividades vy
responsabilidades de este grupo de cuidadores, ya que son relevantes al

considerar los efectos psicosociales.

Tabla 9. Caracteristicas de las actividades de cuidado.

Tarea de cuidado n

Personas a cargo de
brindar cuidados

Una persona 11
Dos personas 2
Pago econémico por el
cuidado
No 13
Horas de cuidado al dia
1 hora 13
Actividades como
cuidador
Compafiia 13
Banar, alimentar, vestir 3
Realizar tramites administrativos 5
Tipo de apoyo recibido
Apoyo econémico 4
Apoyo emocional 10
Apoyo institucional 6
Apoyo familiar 10
Tiempo de cuidado Rango de tiempo Media
16 - 147 dias 39 dias
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La mayoria de los cuidadores tiene a su cargo a una sola persona
enferma, no reciben remuneraciéon econémica por sus tareas de cuidado en
las que se destaca como principal actividad el hacer compafiia al paciente. El
rol de cuidador lo asumieron desde el nacimiento del bebé, y el tiempo que
llevan asumiendo el rol va desde semanas hasta menos de medio afio; en
esta poblacion el tiempo dedicado al cuidado es minimo, de 1 hora al dia
dadas las normas y restricciones de la UCIN. Los cuidadores reciben varios
tipos de apoyo de forma simultdnea, principalmente se evidencia el apoyo
emocional y familiar para delegar ciertas actividades y organizar horarios
para el cuidado del paciente, también cuentan con el apoyo del equipo de
salud para brindarles informacién y asesoria sobre el cuidado y estado de

salud de su paciente.

El desempefiar las tareas de cuidado afecta al mismo tiempo diversas
areas de la vida de los cuidadores, dentro de las que destacan el area social,
familiar y ocio debido a las nuevas rutinas dénde acuden diario al hospital;
también reportan impacto en las tareas del hogar debido a que la mayoria de
los cuidadores de este grupo son mujeres dedicadas al hogar. En la Figura 9

se muestran las dreas afectadas y la frecuencia reportada para cada una.
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Frecuencia
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Figura 9. ES-CPI: Areas afectadas en los cuidadores debido a su rol.

El llevar a cabo las tareas de cuidado afecta tanto la salud fisica como
emocional de los familiares que asumen el rol de cuidador primario. En la
Figura 10 se aprecia el reporte de sintomas fisicos, todos los cuidadores
refirieron presentar sensaciones de tristeza o depresion y sentimientos de
preocupacion, miedo o ansiedad; y manifestaciones como llanto, dificultad

para concentrarse y tension muscular en cabeza, hombros o espalda.
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Otros 2
Temblor de manos 4
Palpitaciones 5
Consumo excesivo de cafeina, alcohol o tabaco 2
Aislamiento 5
Comer en exceso 3
Cansancio continuo 9
Decremento del deseo sexual 8
Falta de apetito 8
Llorar 11
Dificultad para dormir y descansar 9
Olvidos, problemas de memoria 8

Sintomas fisicos

Difcultad para tomar decisiones 4
Dificultad para concentrarse 11
Tension muscular 11
Manos frias o sudorosas 10
Boca seca 8
Preocupacién, miedo, ansiedad
Intolerancia 8
Tristeza, depresion
Irritabilidad, enojo 10

13

13

0 2 4 6 8 10 12

Frecuencia

Figura 10. ES-CPI: Sintomas reportados por los cuidadores.

A pesar de que todos los cuidadores refirieron presentar multiples
sintomas, 10 reportaron no presentar preocupaciones acerca de su salud y 6

expresaron que solo van al médico si se sienten “muy mal”.

El principal motivo reportado por el cual no acuden al médico es por
falta de dinero; 10 cuidadores reportaron acudir al médico para curar o
prevenir enfermedades fisicas al menos una vez en los ultimos seis meses;
con respecto al cuidado de su salud mental y emocional s6lo un cuidador

report6 haber acudido al psicélogo en los Gltimos seis meses.
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Para identificar el nivel de estrés percibido por las actividades de
cuidado que realizan se utilizé una escala visual anédloga incluida en la ES-
CPI, la Figura 11 muestra que los cuidadores valoraron la situacién de
cuidado como poco estresante, ningtin cuidador evalué la situacién como

totalmente estresante.
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Estrés percibido
Figura 11. Estrés percibido por los cuidadores.

La mayoria de los cuidadores (n=7) report6 no realizar ninguna
actividad fisica, 4 reportaron realizar caminatas; las principales actividades
realizadas como distracciéon son: escuchar musica (n=4) y ver la television

(n=3).

Finalmente la escala (ES-CPI) tiene preguntas que permiten conocer si
los cuidadores han recibido algtn tipo de informacién o capacitacién por
parte del equipo de salud relacionada con: a) cuidado del paciente, b) las
caracteristicas y actividades del rol de cuidador y c) cuidado sobre su propia
salud, la mayoria de este grupo reporta no haber recibido ningtn tipo de

informacion (ver Figura 12).
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Figura 12. Informacién recibida por los cuidadores de parte del equipo de salud.

Los aspectos de mayor interés en la presente investigacion tienen que
ver con respecto a la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva en el
grupo de cuidadores primarios, para conocerse en la etapa evaluacion
previa a la intervenciéon se utiliz6 el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI
por sus siglas en inglés) y el Inventario de Depresiéon de Beck (BDI, por sus
siglas en inglés) que permiten conocer la gravedad de los sintomas, pues
describen sintomas que son indicadores de ansiedad y depresion
respectivamente; los resultados encontrados para este grupo indican que 12
cuidadores presentan algiin grado de sintomatologia ansiosa (ver Tabla 10)
y 11 presentan algtn nivel de sintomatologia depresiva, en la Tabla 11 se

presentan las frecuencias correspondientes.
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Tabla 10. Niveles de ansiedad antes de la intervencion.

Nivel de ansiedad n
Minimo 1
Leve 5
Moderado 6
Grave 1

Tabla 11. Niveles de depresion antes de la intervencion.

Nivel de depresion n
Minimo 2
Leve 6
Moderado 3
Grave 2

Discusion

El objetivo de esta investigacion fue evaluar el efecto de una intervenciéon
cognitivo conductual grupal para sintomatologia ansiosa y depresiva en
cuidadores primarios informales de pacientes neonatos hospitalizados en
UCIN. El efecto de la intervencién se puede observar en la disminucién de
sintomas somaticos, conductuales y cognitivos de ansiedad y depresion de
los cuidadores que concluyeron la intervencion, se observan diferencias en el
puntaje y nivel de sintomatologia ansiosa como depresiva antes y después
de la intervencion y se mantuvieron en niveles minimos en el seguimiento a
un mes, a excepcion del cuidador 1 que aumentdé su puntaje en el
seguimiento a un mes pero adn asi se encontré por debajo de la medicién
inicial, lo anterior podria deberse a que su paciente present6 deterioros en el
estado de salud durante el intervalo de las mediciones, lo cual indica que el
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estado de salud del neonato es una variable relevante, por lo que las
intervenciones se deben realizar de forma temprana antes de que se
desarrollen trastornos de ansiedad o depresion, con el objeto de reducir los
elevados costos personales y sociales que generan estos trastornos (Vazquez
et. al, 2014). Los resultados coinciden con los hallazgos de los estudios
examinados en el marco tedrico de esta investigacion (Green et al.,, 2015;
Marrs, 2013; Feeley et al., 2008) en los que se concluye que la terapia
cognitivo-conductual grupal tiene efectos significativos en cuidadores con
sintomatologia ansiosa y depresiva. Sin embargo, el contexto en donde se
realizaron estos estudios difiere con respecto a caracteristicas sociales y
culturales a las de la poblacién mexicana como son el sistema de salud, el
pais, y el nivel educativo. Dentro de este tiltimo se resalta que los cuidadores
en esta investigacion reportaron presentar dificultades para conseguir
relajarse mediante la técnica de relajaciéon autégena, probablemente porque
implica hacer uso de la imaginacion, la cual es un concepto relacionado con
el nivel educativo, el cual era bajo en nuestra poblacién, a pesar de lo
anterior, se logré obtener efectos positivos de la intervenciéon en el grupo de
cuidadores mexicanos que participaron en este estudio. Los cuidadores que
participaron en la intervencién reportaron que la técnica de expresion

emocional fue til para disminuir su nivel de tristeza.

Respecto a la viabilidad de la intervencién, se presentaron altos
niveles de desercion (9 de 12 cuidadores), los cuales eran esperados teniendo
en cuenta las demandas de cuidado y caracteristicas de esta poblacién como:
demandas de la nueva maternidad, responsabilidades de cuidado de hijos
menores en casa y alta del paciente antes de terminar la intervencién (Green

et al., 2015); adicionalmente en este grupo se presentaron dificultades en la
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compatibilidad de las sesiones de la intervencion con la programacién de
estudios y capacitaciones de cuidado del paciente. De manera qué, aunque
existia interés por participar en la intervencion, los factores previamente

mencionados afectaron la asistencia al tratamiento.

Los resultados de viabilidad de este estudio difieren con lo reportado
por Feeley y colaboradores (2008) quienes encontraron viable la realizacion
de una intervencién cognitivo conductual grupal llevada a cabo durante la
hospitalizacion del neonato en la UCIN, reportando que mas del 80% de los

participantes acudieron a todas las sesiones.

Este fenémeno de deserciéon se ha reportado en casi todas las
intervenciones realizadas en este contexto pero en menor medida debido a
que en algunos estudios se han brindado condiciones materiales para
facilitar el cumplimiento con la intervencién como apoyo para transporte al
hospital (Marrs, 2013), oportunidad de cuidado del neonato dado de alta
mientras la madre acude a la intervencion en el hospital (Green et al., 2015) y
adaptacion de la intervenciéon de forma individual si es necesario (Feeley et
al., 2008). Sin embargo, en nuestra poblaciéon no fue tan viable realzar este
tipo de intervencion debido a la poca coordinacién entre el equipo
multidisciplinario que atiende a los pacientes y familiares en la UCIN
(medicina, enfermeria, trabajo social y psicologia) para facilitar las
condiciones para que los cuidadores pudieran acudir a la intervenciéon sin

descuidar las tareas de cuidado de su paciente.

Respecto a la aceptabilidad de la intervencién se observé que los
temas vistos y las estrategias utilizadas en cada sesiéon fueron evaluados

como excelentes por los cuidadores, y el tiempo de las sesiones y duracién
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de la intervencién como adecuados. Ademas se resaltd la utilizacién del
manual de apoyo con ejercicios y lecturas para que los cuidadores pongan
en practica las habilidades aprendidas. Los hallazgos encontrados en este
estudio corresponden con la literatura revisada en el marco tedrico, ya que
en otras investigaciones los participantes han reportado sentirse satisfechos
con el formato de intervenciéon grupal y han encontrado aceptable el
contenido de las sesiones con la utilizaciéon de técnicas cognitivo

conductuales (Green et al., 2015; Feeley et al., 2008).

La intervenciéon realizada permitié identificar para este grupo de
cuidadores el perfil psicosocial, el cual corresponde con lo reportado en
otros estudios en México (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008;
Hernéndez, 2011; Rivas, 2009), es decir, los cuidadores son principalmente
mujeres, amas de casa, con bajos niveles de escolaridad (secundaria), no
reciben remuneracién econdémica por las actividades de cuidado que
realizan. Las principales diferencias que se encontraron con otros estudios
tiene que ver con la edad del cuidador, ya que en este caso fueron mas
jovenes, ademads el tiempo de cuidado que dedican es mucho menor dadas

las caracteristicas y restricciones de la UCIN.

En el auto-reporte de sintomas, como las preguntas relacionadas con
la asistencia a servicios de salud, permiten identificar que el estado de salud
no presenta deterioro, sin embargo, cuando presentan algtin problema de
salud no se realizan acciones para tratarlos debido a la subestimaciéon que
realizan los cuidadores de su salud y la falta de recursos econémicos. En la
literatura referente a los cuidadores de nifios, se ha encontrado una

asociacion entre el nivel socioeconémico y el estado de salud de los
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cuidadores, en donde los cuidadores que tienen un nivel socioeconémico

bajo presenta més problemas de de salud (Raina et al., 2004).

Dentro de las reacciones psicoldgicas se encuentran principalmente las
relacionadas con sintomas depresivos y ansiosos pues todos los cuidadores
reportaron la presencia de dichos sintomas (como tristeza, irritabilidad,
tension muscular) y que si no se atienden pueden desencadenar trastornos
psicologicos. Resultados similares se han reportado anteriormente en donde
se observa que los familiares de la familia extensa como los abuelos
presentan riesgos para la salud al asumir el rol de cuidador, incluyendo
sintomas depresivos (Musil, Warner, Zauszniewski, Wykle, & Standing,
2009), también se ha reportado que los padres con hijos en UCIN tuvieron
una incidencia mds alta de sintomas ansiosos y depresivos que los padres de

neonatos a término (Carter et al., 2005),

El estudio tuvo limitaciones como el tamafio de la muestra, ya que el
numero de participantes fue pequefio y hubo una alta tasa de abandono de
la intervencion (9/12), asi como las dificultades para organizar las sesiones
en fechas y horario compatibles con las actividades de la UCIN y el personal
de salud. Estas circunstancias afectaron la participaciéon de los cuidadores a
la intervencion. La falta de un anélisis estadistico también es una limitante
por lo que se sugiere aumentar el niimero de participantes en el futuro para
poder aplicar pruebas estadisticas. También en cuanto a los instrumentos de
medicion, la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI) y
la Encuesta de viabilidad y aceptabilidad no cuentan con propiedades
psicométricas formalmente establecidas, de tal manera que es importante
contar con otros instrumentos que cuenten con propiedades psicométricas.

Se recomendaria que en estudios posteriores se realice la intervenciéon
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tomando en cuenta menos dias de hospitalizacion del neonato en UCIN para
evitar que los cuidadores abandonen la intervencién por el alta de su
paciente, también se puede reducir el nimero de sesiones de la intervenciéon
utilizando las técnicas que los cuidadores reportaron como mas ttiles para

controlar su estado de animo.

A manera de conclusién y retomando el objetivo del presente trabajo,
se podria resumir que los resultados de esta investigacion muestran que la
intervencion cognitivo conductual grupal si tuvo efecto en la disminucién de
sintomatologia ansiosa y depresiva en un grupo de cuidadores de neonatos
hospitalizados en UCIN, por lo que es importante continuar realizando
intervenciones en esta poblacion con la finalidad de atender las necesidades
reportadas por los cuidadores y aumentar el tamafio de la muestra. Si bien
en la presente investigaciéon no se logré obtener datos con significancia
estadistica si se identificé disminucién de los sintomas ansiosos y depresivos
que presentaban los cuidadores al inicio de la intervencién, lo cual
contribuyo a cumplir las expectativas que los cuidadores tenian al acudir a
la intervencion, es decir, aprender a controlar su estado de d&nimo; también
se identificaron como estrategias de mayor interés y utilidad para el control
del estado de &nimo a la relajacién, expresion emocional y reestructuracion

cognitiva.

Ante estos hallazgos se propone continuar con la realizaciéon de
intervenciones dirigidas a cuidadores primarios informales de neonatos
hospitalizados en UCIN, bajo el enfoque cognitivo conductual y que se
programen tomando en cuenta menos dias de hospitalizacién del neonato en

la UCIN ademas de realizarse en menores sesiones.

78



Aun cuando las condiciones para desarrollar este estudio no fueron
las 6ptimas, esta intervenciéon deja un antecedente dentro del hospital para
atender las necesidades referidas por los cuidadores. También es de suma
importancia la participacion de un equipo interdisciplinario (enfermeria,
medicina, trabajo social y psicologia) para el manejo integral de la salud de
los cuidadores y atender otras necesidades y preocupaciones de esta
poblacién como son facilitar mayor contacto fisico con su paciente y atender

necesidades de informacion sobre el estado de salud del neonato.
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Anexo 1

INVENTARIO DE BECK ANSIEDAD (BAI)

INSTRUCCIONES: En el recuadro de abajo hay una lista que contiene los sintomas mas comunes de la ansiedad. Lee cuidadosamente
cada afirmacidn. Indica cudnto te ha molestado cada sintoma durante la ultima semana, inclusive hoy, marcando con una “X” la
intensidad de la molestia.

Poco o nada Mas o menos | Moderadamente| Severamente

1. Entumecimiento, hormigueo

2. Sentir oleadas de calor
(bochorno)

3. Debilitamiento de las piernas

4. Dificultad para relajarse

5. Miedo a que pase lo peor

6. Sensacion de mareo

7. Opresion en el pecho o latidos
acelerados

8. Inseguridad

9.Terror

10. Nerviosismo

11. Sensacién 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. Indigestién o malestar
estomacal

19. Debilidad

20. Ruborizarse

21. Sudoracién (no debida al
calor)
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Anexo 2

INVENTARIO DE BECK DEPRESION (BDI)

En este cuestionario se encuentran grupos de oraciones; por favor lea cada una cuidadosamente. Posteriormente
elija una oracidn de cada grupo que mejor describa la manera en que se sintid la semana pasada, inclusive el dia de
hoy. Encierre en un circulo el nimero que se encuentra al lado de la oracién que usted escogid. Asegurese de leer
todas las oraciones en cada grupo antes de hacer su eleccién.

0 Yo no me siento triste 0 Yo no me siento desilusionado de mi mismo
1 Me siento triste 1 Estoy desilusionado de mi mismo
2 Me siento triste todo el tiempo y no puedo evitarlo | 2 Estoy disgustado conmigo mismo
3 Estoy tan triste o infeliz que no puedo soportarlo 3 Me odio
0 En general no me siento descorazonado por el 0 Yo no me siento que sea peor que otras personas
futuro
1 Me siento descorazonado por mi futuro 1 Me critico a mi mismo por mis debilidades o errores
2 Siento que no tengo nada que esperar del futuro 2 Me culpo todo el tiempo por mis fallas
3 Siento que el futuro no tiene esperanzay que las 3 Me culpo por todo lo malo que sucede
cosas no pueden mejorar
0 Yo no me siento como un fracasado 0 Yo no tengo pensamientos suicidas
1 Siento que he fracasado mds que las personas en 1 Tengo pensamientos suicidas, pero no los llevaria a
general cabo
2 Alrepasar lo que he vivido, todo lo que veo son 2 Me gustaria suicidarme
muchos fracasos 3 Me suicidaria si tuviera oportunidad
3 Siento que soy un completo fracaso como persona
0 Obtengo tanta satisfaccion de las cosas como solia 0 Yo no lloro mas de lo usual
hacerlo 1 Lloro mas de lo que solia hacerlo
1 Yo no disfruto de las cosas de la manera como solia | 2 Actualmente lloro todo el tiempo
hacerlo 3 Antes podia llorar, pero ahora no lo puedo hacer a
2 Yano obtengo verdadera satisfaccién de nada pesar de que lo deseo
3 Estoy insatisfecho o aburrido con todo
0 En realidad yo no me siento culpable 0 Yo no estoy mas irritable de lo que solia estar
1 Me siento culpable en gran parte del tiempo 1 Me enojo o me irrito mas facilmente que antes
2 Me siento culpable la mayor parte del tiempo 2 Me siento irritado todo el tiempo
3 Me siento culpable todo el tiempo 3 Ya no me irrito de las cosas por las que solia hacerlo
0 Yo no me siento que esté siendo castigado 0 Yo no he perdido el interés en la gente
1 Siento que podria ser castigado 1 Estoy menos interesado en la gente de lo que solia
2 Espero ser castigado estar
3 Siento que he sido castigado 2 He perdido en gran medida el interés en la gente
3 He perdido todo el interés en la gente

91



normal y me cuesta trabajo volverme a dormir

Me despierto muchas horas antes de lo que solia
hacerlo y no puedo volver a dormir

0 Tomo decisiones tan bien como siempre lo he hecho| 0 Yo no me canso mas de lo habitual
1 Pospongo tomar decisiones mas que antes 1 Me canso mas facilmente de lo que solia hacerlo
2 Tengo mas dificultad en tomar decisiones que antes | 2 Con cualquier cosa que haga me canso
3 Ya no puedo tomar decisiones 3 Estoy muy cansado para hacer cualquier cosa
0 Yo no siento que me vea peor de cdmo me veia 0 Mi apetito no es peor de lo habitual
1 Estoy preocupado(a) por verme viejo(a) o poco 1 Mi apetito no es tan bueno como solia serlo
atractivo(a) 2 Mi apetito esta muy mal ahora
2 Siento que hay cambios permanentes en mi 3 No tengo apetito de nada
apariencia que me hacen ver poco atractivo(a)
3 Creo que me veo feo(a)
0 Puedo trabajar tan bien como antes 0 Yo no he perdido mucho peso ultimamente
1 Requiero de mas esfuerzo para iniciar algo 1 He perdido mas de dos kilogramos
2 Tengo que obligarme para hacer algo 2 He perdido mas de cinco kilogramos
3 Yo no puedo hacer ningun trabajo 3 He perdido mads de ocho kilogramos
A propdsito estoy tratando de perder peso comiendo
menos: si no
0 Puedo dormir tan bien como antes 0 Yo no estoy mds preocupado de mi salud que antes
1 Ya no duermo tan bien como solia hacerlo 1 Estoy preocupado acerca de los problemas fisicos,
2 Me despierto una o dos horas mas temprano de lo tales como dolores, malestar estomacal o

constipacidn

Estoy muy preocupado por problemas fisicos y es
dificil pensar en algo mas

Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que
no puedo pensar en ninguna otra cosa

Yo no he notado ninglin cambio reciente en mi
interés por el sexo

Estoy menos interesado en el sexo de lo que estaba

Estoy mucho menos interesado en el sexo ahora
He perdido completamente el interés por el sexo

Puntaje:
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Anexo 3
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8. ¢A cuanto asciende su ingreso econdmico
mensual?

1. Menos de mil pesos

2. Entre mil y tres mil pesos

3. Entre cuatro y seis mil pesos
4. Entre siete y diez mil pesos
5. Mas de diez mil pesos

]

9. En los dltimos seis meses ¢Usted ha vivido en la
misma casa de su paciente?

0. No
1.5i

]

10. La casa donde usted ha vivido los ultimos seis
meses es:

1. Propia

2. Rentada/Alquilada
3. Prestada

4: Otra:

]

PARTEII

11. ¢Cuantas personas enfermas que requieren de
asistencia y cuidados especiales estan a su cargo?

1. Una sola persona
2. Dos personas
3. Tres 0 mas

]

Si usted cuida a mas de una persona, conteste las
siguientes preguntas basandose solo en la
informacion del paciente que mas tiempo lleva a su
cuidado y requiere de mayor atencidn.

12, Mencione cual es el diagndstico médico o
enfermedad por el cual su paciente recibe sus
cuidados:

13. ¢{Qué edad tiene el paciente que recibe sus

]

cuidados?

14, Sefiale el sexo de su paciente:

1. Masculino
2. Femenino

]

15. ¢A qué institucidn de salud se encuentra afiliado
el paciente que recibe sus cuidados?

1. Clinica u Hospital SSA

2. Clinica u Hospital del IMSS

3. Clinica u Hospital del ISSSTE

4. Centros DIF

5. Clinica u Hospital Privado

6. Otras Instituciones de Seguridad Social:

]

16. {Cuadnto tiempo ha estado usted al cuidado de su
paciente?

. Desde su nacimiento
.De6al2 meses

.De 1a 3 afios

De 4 a 6 afios

.De 7 a 10 afios

. De 11 afios 0 mas

]

17. ¢Recibe usted alglin pago econdmico por cuidar
de su paciente?

0. No
1.8i

]

18. ¢Cudl es el parentesco que usted tiene con el
paciente que recibe sus cuidados?

. Ninguno
. Esposa

. Esposo

. Madre

. Padre

. Hijo

. Hija

. Hermano

00~ U W N e O

. Hermana
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PARTEIII

26. ¢Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas
para cuidar de su paciente? Puede marcar mas de
una opcion.

0. No recibe ningln apoyo

1. Recibe apoyo econémico (pago por su cuidado,
compra de medicamentos, alimentacion, consultas,
etc.)

2. Recibe apoyo emocional (hay alguien que le
escucha, aconseja, comprende, etc.)

3. Recibe apoyo institucional (recibe informacién y
asesoria por parte del equipo de salud u otros
profesionales)

4. Recibe apoyo familiar (existe un familiar(es) en
quien puede confiar y delegar ciertas actividades y
organizar horarios para el cuidado del paciente)

5. Otro:

27. éHay alguna persona cerca de usted que le ayude

a tomar decisiones acerca de su paciente?

0. No
1. Si, especifique quién:

[ ]

28. Cuando usted estd enfermo y no puede cuidar de
su paciente, ¢ hay alguien que pueda sustituirle en sus
funciones como cuidador?

0. No

1. Si, especifique quién:

[ ]

29, Cuando usted se siente enfermofa éva al médico

PARTE IV

o centro de salud para recibir atencidn?

0. No
1. Si, voy inmediatamente
2. 5i, voy aunque espero un poco para ver si mejoro

[ ]

Iu

3. 5i, voy solo si me siento “muy ma

30. En los dltimos seis meses ¢se ha realizado algin
“chequeo” médico?

0. No
1.5

[ ]

31. Sefiale si en los ultimos seis meses, por lo menos
una o dos veces, se ha practicado alguna de las
siguientes mediciones. Puede marcar mas de una
opcidn.

. Ninguna

. Presion arterial

. Glucosa en sangre
. colesterol

. Peso corporal

. Examen de |a vista
. Otra:

TN AW N = O

[ ]

32. En los dltimos seis mese, ¢con qué frecuencia
usted consultd al médico, dentista o nutridlogo como
una forma de cuidar su salud vy prevenir
enfermedades?

0. Nunca lo consulté

1. Lo consulté solo una vez
2. Lo consulté de 2 a 3 veces
3. Lo consulté de 4 a 5 veces

[ ]

33. En los dltimos seis mese, écon qué frecuencia
usted consultd al psicélogo, psiquiatra y/o terapeuta
como una forma de cuidar su bienestar emocional?

0. Nunca lo consulté

1. Lo consulté sélo una vez
2. Lo consulté de 2 a 3 veces
3. Lo consulté de 4 a 5 veces

[ ]

34, ¢Ha llegado a percibir usted mismo, sintomas
similares a los del paciente que recibe sus cuidados?

0. No
1.6i

[ ]
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35. ¢Qué actividad fisica realiza, por lo menos tres
veces por semana, durante 30 minutos como
minimo? Puede marcar mas de una opcién.

0. Ninguna

1. Caminar

2. Nadar

3. Gimnasia

4. Yoga o meditacion
5. Otra:

[ ]

36. ¢Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al
menos tres veces por semana, durante 30 minutos
como minimo? Puede marcar mas de una opcidn.

. Ninguna

. Leer

VerTV

. Hacer manualidades
. Tejer/bordar
.Iralaiglesia/rezar

. Otra(s):

[= I B R =]

]

37. Actualmente ¢usted fuma?

0. No
1.Si

]

38. Actualmente ¢usted consume  bebidas

alcohdlicas?

0. No
1.Si

[ ]

39, Sefiale los motivos que pueden impedirle cuidar
de su salud. Puede marcar mas de una opcién.

. No aplica en mi caso

. No tengo tiempo

. No tengo donde atenderme

No tengo con quien dejar a mi paciente
. Esta muy lejos la clinica u hospital

. Por falta de dinero (es caro)

Otro:

QU h W N R O

]

PARTE V

40. ¢Actualmente existe alguna preocupacion acerca
de su salud?

0. No
1.5i

[ ]

Sefiale en la lista que a continuacién se presenta “SI”
o “NO” se han presentado en usted los siguientes
sintomas, en los ultimos seis meses:

Sintomas Sl NO

41. Irritabilidad, enojo

42. Tristeza, depresién

43. Intolerancia

44, Preocupacion, miedo, ansiedad

45, Boca seca

46. Manos frias o sudorosas

47. Tension muscular (en cabeza,
espalda, hombros)

48. Dificultad para concentrarse

49. Dificultad para tomar decisiones

50. Olvidos o problemas de memoria

51. Dificultad para dormir y descansar

52. Llorar

53. Falta de apetito

54, Decremento en el deseo sexual

55. Cansancio continuo

56. Comer en exceso

57. Aislamiento

58. Consumo excesivo de cafeina,
alcohol o tabaco

59. Palpitaciones

60. Temblor de manos

61. Otro(s). Especifique

62. Seriale en la lista siguiente, aquellos problemas de
salud por los cuales en los ultimos seis meses usted
haya recibido tratamiento médico. Puede marcar mas
de una opcion.

. Ninguno

. Diabetes

. Hipertensién
. Colitis

. Dolor

(S T =]

. Insomnio
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6. Depresion
7. Ansiedad
8. Otros:

[ ]

63. iLa presencia de estos problemas de salud le han
hecho cambiar o dejar su actividad como “cuidador”?

0. No
1.6i

]

64. ¢Se le obligd a guardar reposo o cama por este
motivo?

0. No
1.Si

[ ]

65. ¢{Tuvo que ser hospitalizado?

0. No
1.8i

[ ]

66. En el dltimo afio, por indicacion médica, usted
¢ha tomado medicamentos por mas de seis meses?

0. No
1.Si

[ ]

67. Sefiale aquellas actividades en su vida que se han
visto afectadas por estos problemas de salud, en los
ultimos 12 meses.

0. Ninguno

1. Trabajo

2. Tareas del hogar
3. Vida social

4. Vida familiar

5. Vida sexual

6. Pasatiempos

7. Estudiar

8. Otros:

PARTE VI

68. iCree que en el futuro podria llegar a padecer la
misma enfermedad de su paciente?

0. No
1.8i

[ ]

69. ¢Durante los ultimos 30 dias ha podido
concentrarse bien en lo que hacia?

0. Nunca

1. Algunas veces
2. Muchas veces
3. Siempre

[ ]

70. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder el
suefio o tener dificultades para dormir?

0. Nunca

1. Algunas veces
2. Muchas veces
3. Siempre

[ ]

71. ¢Ha llegado a pensar que las cosas estarian mejor
si usted no existiera?

0. Nunca

1. Algunas veces
2. Muchas veces
3. Siempre

[ ]

72. ¢{Ha sido capaz de enfrentar o manejar
adecuadamente sus problemas?

0. Nunca

1. Algunas veces
2. Muchas veces
3. Siempre

[ ]

73. ¢{Ha pensado que es una persona que no sirve
para nada?

0. Nunca
1. Algunas veces
2. Muchas veces

3. Siempre I:l
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Anexo 4

TALLER PARA CUIDADORES

Evaluacidn de las actividades realizadas

Este cuestionario tiene el objetivo de conocer el interés que usted tiene en este taller. Por ello le

pedimos que conteste a las siguientes preguntas de la forma mds honesta posible.

1. Yo vengo a este taller porque...

Excelente

Bueno

Regular

Deficiente

1. La organizacion de las platicas fue

2. La calidad de los temas vistos fue

3. La calidad del material utilizado fue

4. Las estrategias utilizadas para el
aprendizaje de habilidades fue

5. El dominio del tema por parte de la
psicdloga fue

Si

No

1. El tiempo utilizado fue suficiente

2. Los temas fueron claros

3. Los temas vistos corresponden con las preguntas y dudas que

tiene al momento de cuidar a su hijo o familiar

4. Los objetivos de las platicas se cumplieron

5. Las platicas le permitieron desarrollar habilidades para

controlar su estado de animo

6. Recomendaria el taller
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Los beneficios que obtuve del taller fueron...

Los daios que obtuve del taller fueron...

Las principales razones por las que no asisti al taller fueron...

De los temas tratados durante el taller ¢cual fue de mayor interés?

¢Qué otros temas le interesaria que se abordaran posteriormente?

¢Qué técnicas se le facilitaron?

¢Qué técnicas le resultaron dificiles?

Lo que se puede mejorar del taller es...
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Anexo 5

HOSPITAL GENERAL “DR. MANUEL GEA GONZALEZ”

Manual de Apoyo para
Cvuidadores Primarios de pacientes
en Unidad de Cvuidados Intensivos

Neonatales (UCIN)

Cuidarnos para cuidar mejor

Mtra. Psic. Nancy Elizabeth Rangel Dominguez
Psic. Iveth Alejandra Santana Garcia

Este manual pertenece a:




Anexo 6

Hospital General “Manuel Gea Gonzalez”
Division de Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos

Intervencion cognitivo-conductual para manejo de sintomatologia
ansiosa y depresiva en cuidadores primarios informales de pacientes
en Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN)

Manual del Terapeuta

Mtra. Psic. Nancy Rangel Dominguez/ Psic. lveth Alejandra Santana Garcia
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Anexo 7

Secretaria de Salud. Hospital General "Dr. Manuel Gea Gonzalez".
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

De acuerdo con las disposiciones contenidas en la Ley General de Salud, Titulo Quinto
“Investigacién para la Salud”, Capitulo Unico, articulo 100, fraccién IV; asi como del Reglamento de
la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, Titulo Segundo “De los
Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres Humanos” Capitulo |, Disposiciones Comunes,
articulo 13 que sefiala que en toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
deberan prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccién de sus derechos y
bienestar, articulos 14 fraccion V, 20, 21 y 22 de dicho Reglamento; y, de conformidad con los
principios éticos contenidos en la Declaracién de Helsinki, se me ha explicado e informado que:

I. Como cuidador primario puedo presentar emociones como tristeza, preocupacion o miedo, y que
éstas pueden afectar mi salud emocional, por eso he sido invitado a participar en una serie de
platicas que tienen por objetivo que aprenda a expresar mis emociones, controlar mi estado de
animo, buscar apoyo, solucionar problemas y cuidar de mi mismo.

1. Se me explicd, que mi participacidon consiste en: permitir que se me realice una entrevista
general en donde se me preguntaran datos generales y se me solicitara que responda una serie de
cuestionarios sobre mi estado de animo, mi salud con respecto al cuidado de mi paciente.

Recibiré 6 platicas de forma grupal, las cuales seran impartidas en algun aula del hospital, seran
dos sesiones por semana con una duracion aproximada de 90 minutos.

Durante la primera sesién, se me dara informacion sobre la importancia del reconocimiento y
expresién emocional y psicoeducacion sobre el modelo cognitivo-conductual. En la segunda
sesion, se realizaran ejercicios de respiracion diafragmatica y relajacién autdgena. Durante la
tercera, se me ensefiara a identificar y reevaluar mis pensamientos negativos o distorsionados. En
la cuarta sesion se me ayudara a utilizar un modelo de solucion de problemas. En la quinta sesion
se me ensefiard un plan de activacién conductual. Finalmente en la sexta sesién se me brindaran
estrategias de busqueda de apoyo social.

Ill. Como cualquier terapia psicolégica, podria suceder que experimente algunos malestares
emocionales al recordar situaciones que sean tristes 0 molestas para mi, sin embargo, las
herramientas psicoterapéuticas que me van a ensefiar, junto con el apoyo de los psicélogos serian
suficientes para ayudarme a disminuir dicho malestar.

IV. Se me informé que podria verme beneficiada con las herramientas dadas durante la
psicoterapia para disminuir la ansiedad y/o depresién que me aquejan y mejorar mi calidad de vida.

V. Se me ha informado que puedo preguntar hasta mi complacencia todo lo relacionado con el
estudio y mi participacion.

VI. Se me aclar6 que si yo lo decido, tengo la libertad de retirarme de la investigacion sin que esto
afecte de manera negativa la atencion que mi paciente recibe por parte del médico o del hospital.

VII. De igual forma, autorizo la publicacion de los resultados del estudio a condicion de que en todo
momento se mantendra el secreto profesional y que no se publicara mi nombre o revelara mi
identidad.
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IX. En caso de presentar algiin malestar debido al tratamiento, se me brindara la oportunidad de
recibir terapia individual o bien abandonar el estudio y asi poder recibir la mejor alternativa para mi
tratamiento.

X. Finalmente, se me informo6 que en caso de que decida voluntariamente participar, no recibiré
ningun tipo de remuneracion economica y los gastos asociados a la investigacion correran por
parte de los investigadores.

Con fecha , habiendo comprendido lo anterior y una vez que se
me aclararon todas las dudas que surgieron con respecto a mi participacién en el proyecto, yo
con numero de expediente acepto participar en

el estudio titulado: Taller de Cuidadores

Nombre y firma del paciente o responsable legal

Nombre, y firma del testigo 1

Direccion

Relacién que guarda con el paciente

Nombre, y firma del testigo 2

Direccién

Relacién que guarda con el paciente

Nombre y firma del Investigador Principal

Nombre y firma de quien aplica el consentimiento informado
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