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Sobrecarga del Cuidador Primario en Pacientes Pediatricos con Leucemia

Aguda en el Hospital General Regional c/MF No 1 “Lic. Ignacio Garcia Téllez”

. Castrejon-Salgado Ricardo?, Bahena-Resendiz Patricia®, Nava-Sanchez Nestor David®

aMédico Familiar. Unidad de Medicina Familiar 03 IMSS Jiutepec® Médico pediatra hematologia. IMSS Cuernavaca, Morelos
‘Residente. Medicina Familiar. IMSS Cuernavaca Morelos

Resumen

Antecedentes: Las leucemias son un grupo heterogéneo de enfermedades que se
caracterizan por la infiltracion de células neoplasicas del sistema hematopoyético a la
médula 6sea, sangre y otros tejidos. En el transcurso de la enfermedad requerira un
tratamiento largo y demandante intrahospitalario o intradomiciliario, ocupando gran
parte de tiempo del cuidador primario. Este presentara desgaste fisico, emocional,
econdmico que se vera reflejado en la dinamica familiar. A partir de esto, comenzé a
estudiarse y evaluarse por diferentes autores la sobrecarga que presentan los
cuidadores primarios con el cuestionario de Zarit, avalado para la poblacion mexicana,
clasificAndose en ausencia de sobrecarga, ligera o intensa. Objetivos: Estimar el nivel
de sobrecarga en el cuidador primario de pacientes pediatricos con diagnostico de
leucemia aguda. Material y métodos: Universo de trabajo: Cuidadores primarios de
pacientes con leucemia aguda adscritos al HGR ¢/MF 1 Cuernavaca, Morelos. Tipo
de estudio. Transversal. Tamafio de Muestra: 25 cuidadores primarios. Recoleccion
de datos: se evalu6 la sobrecarga del cuidador primario mediante la aplicacion del
cuestionario de Zarit. . Resultados: En el presente estudio se encontré que el 64%
de los cuidadores primarios no presento sobrecarga, 16% leve y 20% intensa.
Mediante el inventario de Beck se report6 ausencia de depresion 64%, depresion leve
24%, depresion moderada 8%, depresion grave 4% y mediante la escala de
evaluacion de funcionamiento familiar FACES Il se obtuvo que 44% fueron familias
funcionales, 52% con disfuncion leve, 4% disfuncion severa. Conclusiones: El nivel
de sobrecarga se ve relacionado de forma directamente proporcional con el grado de

depresion y con el grado de funcionalidad familiar.

Palabras clave: cuidador primario, sobrecarga, dependencia, Zarit.



Introduccién

La leucemia es una enfermedad hematolégica que ha mostrado un aumento
constante en su prevalencia, la cual tiene una etiologia multifactorial. Presenta una
repercusion no solo en la salud fisica del individuo, sino también en el ambito
psicoemocional. En el transcurso de la evolucion de la enfermedad se requieren de
multiples cuidados, que involucran atencion médica, hospitalizaciones y cuidados
en su hogar, lo cual involucra directamente a la familia, convirtiéndolos en
cuidadores primarios, quienes pueden verse afectados fisica, emocional y

psicol6gicamente.

En estos cuidadores primarios se han estudiado las diversas dificultades adicionales
a las que habitualmente estan expuestos, las cuales deben resolverse junto con
otras adversidades o circunstancias propias del ciclo vital. Pero sobre todo deben
tomar decisiones y afrontar situaciones que probablemente nunca imaginaron

desafiar dependiendo de la sobrecarga que cada uno presente.

Se ha descrito poco sobre la situacion que experimentan los cuidadores primarios
de pacientes con leucemia aguda. En la literatura existen ya cuestionarios validados
para el estudio de la sobrecarga de los cuidadores. Entre los mas representativos
encontramos el cuestionario de Zarit o también llamado de cuidador primario que

nos permite analizar y profundizar en el tema.
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1. Marco teérico

1.1. Definicién de leucemia aguda

Las leucemias son un grupo heterogéneo de enfermedades que se distinguen por
infiltracion de la médula 6sea, sangre y otros tejidos, por células neoplasicas del
sistema hematopoyético. Son enfermedades neoplasicas que se deben a una o
varis mutaciones somaticas de la célula progenitora, clasificAandose segun la estirpe
celular afectada, en origen mieloide o linfoide y el cual puede tener desde un curso
lento hasta una evolucion rapidamente progresiva conllevando la muerte, y se les

conoce teniendo ademas progresiones agudas o crénicas (1, 4).

1.2. Clasificacion

La leucemia se clasifica en base a diversos métodos que incluyen morfologia,
inmunofenotipo, cito quimica y citogenética o andlisis molecular (2). La clasificaciéon
mas utilizada fue la propuesta en el afio1976 por un grupo de citélogos franceses,
americanos y britanicos (FAB), llamada clasificacion la cual toma en cuenta
morfologia de las células, como son tamafio celular, irregularidad y tamafio del
nacleo, aspecto de la cromatina, presencia y tamafio de los nucléolos, grado de
basofilia y presencia de vacuolas en el citoplasma. Dicho grupo distingue tres
variedades para la leucemia linfoblastica aguda (LLA) las cuales son (2, 3):

» L1 - Alrededor de 25-30% de casos en adultos y 85% de los casos en la
infancia.
» L2 - Alrededor 70% de casos en adultos y 14% de casos de la nifiez.

» L3 — Es el subtipo mas raro con solamente 1 al 2% de los casos.
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1.3. Leucemia Linfoblastica Aguda

Es una neoplasia que se caracteriza por la expansion clonal de células linfoides
inmaduras (blastos) que se originan en la médula 6sea, en donde sustituyen
progresivamente el tejido hematopoyético normal y ocasionan un descenso en el
namero de las células normales de las tres series hematopoyéticas, e incluso los

blastos pueden acceder a la sangre periférica y generar invasion tisular (4, 7).

1.4. Epidemiologia

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el cancer en los nifios es una
enfermedad que representa entre un 0.5 a 3% de todas las neoplasias malignas en
el mundo. Las leucemias son la principal causa de cancer pediatrico, seguidas de
los tumores malignos del sistema nervioso central y los linfomas (4). Siendo éstas
del 30-38% de las neoplasias malignas en menores de 15 afos, correspondiendo
un 75% a leucemias linfoblasticas agudas (LLA) con un pico notable entre los 2 y 5

afios y un 20 a 25% a leucemias mieloblasticas agudas (LMA) (4, 5, 22).

En el 2008 se estimaba una incidencia anual de leucemia aguda por millén de
habitantes de 258 en Estados Unidos, 109 en el Reino Unido, 137 en Francia, y
entre 91 y 106 para Latinoamérica, en 2014 se estimo para Canada una incidencia
anual por millon de habitantes 41,7 para LLA 'y de 7,1 para LMA, en Colombia entre
1977 y 2011 se presentd una incidencia anual de leucemias de 60,1 por millon de
habitantes. Se estima un aumento en la incidencia de la enfermedad en 1% por afio

en las ultimas dos décadas (4, 5).

En la ciudad de México de 1982 a 1991, se observo un aumento importante en la
incidencia de las LLA: reportandose en 1982 una tasa de incidencia de 7,75 por
millén de niflos menores de 15 afios y para 1991 se alcanz6 22,19 por millén. Entre
1993 y 1994, en el Instituto Mexicano del Seguro Social se encontr6 una frecuencia
de 34 por millén; entre 1996 y 1998 de 60,3 por millon (6, 15). La incidencia de
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leucemia fue de 78.1/1 000 000 en 2012 y una prevalencia de 49,8%. En un estudio
de la poblacién abierta del 2015 en el que se reportan los afios 2007-2012, se
registré un total de 14,178 pacientes con cancer: leucemia (49,8%), linfomas (9,9%)
y tumores del sistema nervioso central (9,4%). En 2015 se observé que mostro una
tasa de 89,5/ 1, 000 000 en poblacién menor de 18 afos y frecuencia del 59% (6,
27).

La letalidad es un indicador de las diferencias en el acceso los servicios de salud,
tipo de tratamiento y las condiciones socioecondmicas de los nifios con leucemia
aguda. La relacion incidencia/mortalidad estimada para Colombia en 2002 fue de
1,3, mientras que para Estados Unidos fue de 5,1 lo que indica una alta letalidad en

nuestro medio (4, 5).

1.5. Factores de riesgo

Entre los factores de riesgo se encuentran: Sindromes genéticos (Sindrome de
Down), trastornos hematopoyéticos congénitos o hereditarios, ambientales:
exposicién a rayos X o0 a radiaciones nucleares, ocupacionales como: tareas
agricolas (pesticidas y plaguicidas), de soldadura, industria maderera, solventes,
quimioterapia, radioterapia, farmacos, tabaquismo, consumo materno de alcohol en

el embarazo, dieta rica en nitratos, agentes infecciosos, entre otras (1, 7).

1.6. Manifestaciones clinicas

Su aparicion y severidad reflejan el grado de insuficiencia de la medula 6sea y de
infiltracion intra extra medular. Presentando casi la mitad de los pacientes fiebre y
siendo en su mayoria, pero presentandose ademas por actividad tumoral esta de
origen infeccioso el mas frecuente (7). Del 33% al 43% tiene sangrado por
trombocitopenia, fatiga en el 57%, hemorragia en 43%, dolor éseo o articular en el

25 % (por infiltracion leucémica en el periostio, hueso, o articulacion), hepatomegalia
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66%, esplenomegalia 59%, masa mediastinica 8% y sintomas menos comunes

cefalea, vomito, alteraciones de las funciones mentales, oliguria y anuria (1, 5).

Todo paciente que debuta con leucemia cursa con sindromes asociados como son
(1, 32):
1) Febril: Fiebre continla de 40 grados que no sede con administracion de
antipiréticos.
2) Infiltrativo: Invasion de células leucémicas a tejidos y érganos.
3) Hemorragico: Debido a la trombocitopenia tan severa es comun que curse
con epistaxis, equimosis, petequias y gingivorragias.
4) Tumoral: Hepatoesplenomegalia por infiltracion blastica al higado, bazo,
ganglios y gbnadas.
5) Consuntivo o de desgaste: pérdida de peso corporal excesivo, debilidad y

fiebre.

1.7. Diagndstico

Una vez que existe una sospecha clinica basada en los sindromes antes
mencionados, el primer estudio que nos permite sospechar es un hemograma,
cuyas alteraciones sobre dos o las tres linea celulares pueden ponernos sobre la
pista de una probable leucemia e incluso que al solicitar frotis de sangra periférica
puede existir mostrar blastos, aunque esto Ultimo no es un hallazgo constante.
Aproximadamente el 50% de los nifios con LLA tienen mas de 10.000 leucocitos/yl
al diagnéstico, y un 10% tendran mas de 50.000/ul, sin embargo también podemos
encontrar leucopenia, anemia en el 80% y trombopenia en el 75% de los casos. El
diagnostico definitivo se realiza mediante analisis morfologico, molecular vy
citogenético del aspirado de la medula 6sea (MO) (mas de un 20% de blastos en la
MO confirmara el diagnostico). Se realizara de forma complementaria el examen de
liquido cefalorraquideo para descartar la afectacion inicial del sistema nervioso

central (SNC), radiografia de térax en busqueda de una masa mediastinica y en
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varones USG testicular (busqueda de masa testicular). Otros estudios que se
realizan al diagnéstico para preveer o detectar complicaciones son: ecografia
abdominal, estudio cardiologico, quimica sanguinea, pruebas de funcionamiento
hepatico (PFH), electrolitos séricos (ES), tiempos de coagulacion, serologias e
inmunoglobulinas. Si presenta fiebre, obtener cultivos de sangre, orina, heces y de

cualquier lesidén sospechosa e iniciar el tratamiento antibidtico adecuado (2, 3, 7).

1.8. Tratamiento

Se divide en médico y quimioterapéutico. Siendo el primero cuidado de soporte y la
prevencion de complicaciones metabdlicas o infecciosas, asi como administracion
de derivados de componentes sanguineos (5, 8). En cuento al quimioterapéutico

gue consiste en tres fases (7):

1) Induccién de la remision: Pretende destruir la mayor parte de las células
leucémicas y recuperar la hematopoyesis normal.

2) Consolidacion o post remision. Destruir las células residuales.

3) Fase de mantenimiento cuyo objetico es destruir las Ultimas células

residuales leucémicas y mantener inactiva la enfermedad hasta su cura.

Sin embargo en la recaida también existen protocolos especificos de quimioterapia
y en algunas ocasiones puede optar por trasplante alogénico de células madre
hematopoyética, pues el trasplante autdélogo no ofrece ventaja alguna sobre la

guimioterapia como tratamiento post induccion (1, 7).

15



1.9. Sobrecarga del cuidador primario

1.9.1. Cuidador primario

Dentro del sistema de salud se han identificado dos tipos de cuidadores: los
formales ubicados dentro del sistema institucional y los llamados informales,
insertados en el sistema domestico de cuidado de la salud que se caracterizan por
no ser remunerados y con frecuencia parecen ser un tipo de cuidador no valorado

y a su vez se desarrollan en el ambito de las relaciones familiares (9, 13).

Los cuidadores informales se dividen en primarios y secundarios siendo su principal
diferencia el grado de responsabilidad que asumen hacia el paciente y el tiempo
gue se dedica, en este contexto, el cuidador primario es el encargado de tomar tanto
la mayoria de las decisiones como invertir su tiempo acompafiando al enfermo,

mientras que el secundario solo es el relevo (9, 14).

Las actividades del cuidador pueden ser muy estresantes, porgue se involucran las
emociones directamente con un miembro de la familia que sufre. Mientras mas
tiempo invierte en el cuidado, mas sacrifica el cuidador de sus propios recursos y
actividades (10, 11).

El tipo de cuidador se ha descrito en términos de duracion y segun el grado de
impacto en la vida privada del mismo. Las investigaciones sobre las consecuencias
del papel del cuidador se han centrado en la sobrecarga, que a partir de las
demandas propias del rol puede presentar sintomas fisicos, psicologicos,
conductuales y sociales que ocasionan carga, como consecuencia disminuye la
calidad de la atencion hacia el enfermo y sus relaciones sociales, familiares y
conyugales que describe las consecuencias negativas del cuidado sobre la familia
(9, 16, 21).
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Zarit define el término de sobrecarga como el impacto que los cuidados tienen sobre
la o el cuidador principal, es decir, grado en el que la persona encargada de cuidar,
percibe que las diferentes esferas de su vida (vida social, tiempo libre, salud,
privacidad) se han visto afectadas por dicha labor (11, 12, 13). El rol del cuidador
supone importantes repercusiones para su salud fisica y mental, hablandose de

sindrome del cuidador para referirse a dichas consecuencias negativas (14, 16).

2. Antecedentes

Existen diversas publicaciones en las cuales se ha analizado como la sobrecarga
del cuidador de un paciente pediatrico con alguna enfermedad crénica afecta de

forma directa en su estado de salud.

Montero-Pando, et al. 2015. Realiz6 un estudio transversal en México sobre el nivel
de sobrecarga en cuidadores primarios de nifios con cancer, del Instituto Nacional
de Pediatria, México, utilizando el cuestionario Zarit, reportando ausencia de

sobrecarga del 26%, sobrecarga leve 46% y sobrecarga intensa 28% (11).

Islas-Salas, et al. 2015. Estudio trasversal de sobrecarga del cuidador primario de
nifios con lesion cerebral de un centro de rehabilitacion infantil (Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton), reporté que 48.6% presentd sobrecarga severa,
25.7% leve y 25.7% sin sobrecarga (18).

Montero-Pardo, et al. 2014. Mediante un estudio instrumental valora la validez del
cuestionario de Zarit en el cuidador primario en México en nifios con enfermedades
cronicos-degenerativas en el Instituto Nacional de Pediatria, en el que se mostro

carga global de leve a severa (9).

Martinez-Lazcano, et al. 2014. En un ensayo clinico aleatorizado mediante terapia
psicosocial a los cuidadores primarios evalué la carga del cuidador de nifios con

pardlisis cerebral, del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez de
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Monterrey, Nuevo Leon, México. Reporto en el grupo experimental, de acuerdo con
la puntuacién del cuestionario Zarit, un promedio pre intervencién de 45,0 puntos
(no sobrecarga), contra 45,3 puntos (no sobrecarga) en el grupo control. Tras la
intervencion, se obtuvo un promedio de 29,8 puntos (no sobrecarga) en el grupo
experimental y 44,3 puntos (No Sobrecarga) en el grupo control, concluyendo que
la terapia de resolucién de problemas disminuye la carga del cuidador, por lo que
dada su practicidad de la terapia puede ser utilizada por médicos en su consultorio.
Sin embargo, deberia realizarse posteriormente en cuidadores primarios para
determinar en qué grado de sobrecarga (leve, moderada o severa) tiene mayor

eficacia (23).

Martinez-Lépez, et al. 2012. En un estudio transversal mediante la aplicacion del
cuestionario de Zarit en cuidadores primarios informales de pacientes con paralisis
cerebral infantil severa en centro de rehabilitacion infantil Teleton del Estado de
México reportaron carga nula en 25%, carga leve 22.7%, carga moderada 23.8% y

carga severa 28.4% (24).

Martinez-Gonzalez, et al. 2008. Se emple6 un disefio trasversal con el cuestionario
de Zarit, valorando la sobrecarga del cuidador primario del paciente con paralisis
cerebral infantil severa, del Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton del Estado de
México, concluyendo que el 12% de los cuidadores no presentaron sobrecarga; el
24% sobrecarga leve; el 47% perciben una sobrecarga moderada y el 17%

presentaron un nivel de sobrecarga severa (17).

Sequi, et al. 2008. A través de un estudio transversal se valoro la sobrecarga del
cuidador primario de nifilos con autismo del Hospital Regional Universitario Carlos
Haya, Malaga. Con resultado por el cuestionario de Zarit de no sobrecarga en el
12.5%, sobrecarga leve 15% y sobrecarga intensa 72.5% (19).
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3. Instrumento de evaluacion

3.1. Cuestionario de Zarit (cuestionario de sobrecarga del cuidador)

Es el mas utilizado a nivel internacional, siendo validado en diversos idiomas
incluyendo espafiol, elaborado por Zarit, Rever y Bach quienes consideraron la
carga de los cuidadores como la clave para estudiar el desgaste ocasionado por el
cuidado de personas con demencia. Dicho instrumento contaba, originalmente con
29 items disefiados para evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado de ancianos,
tomando en cuenta los siguientes aspectos: salud fisica y psicologica, area
econOmica y laboral, relaciones sociales y relacion con la persona receptora de
cuidado (9, 11, 12, 13).

Adaptada al castellano por Montorio (1998) en cuidadores de personas mayores
dependientes. Reducida a 22 items tipo Likert, con cinco niveles de respuesta. Se

evaluaron tres factores (9, 11):

1) Impacto del cuidado (2, 3, 7, 8, 10, 11, 12, 14, 16, 17, 18, 19, 22)
2) Relacion interpersonal (1, 4, 5, 6, 9, 13)
3) Expectativas de autoeficacia (15, 20, 21)

En poblacion mexicana fue adaptado y validado por Montero-Pardo (2014)
obteniendo un alfa de Cronbach de 0.84 (9, 11, 14).

El Objetivo de la Escala Zarit es medir la sobrecarga del cuidador evaluando
dimensiones como impacto del cuidado, relacion interpersonal, expectativas de
autoeficacia. Las preguntas de la escala son tipo Likert de 5 opciones (anexo 4)

(11, 13):

Nunca: 1; Casi nunca: 2; Algunas veces: 3; Frecuentemente: 4; Siempre: 5
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Cada respuesta obtiene una puntuacion de 1 a 5. Luego se suma el puntaje
obteniendo un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador
en (9, 11):

Ausencia de sobrecarga: <46
Sobrecarga ligera 47-55

Sobrecarga intensa 256

La ausencia de sobrecarga, requiere monitoreo, sobre todo ante aumento de los
requerimientos de cuidado.

El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa.

El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador,
por lo cual se debe intervenir en relaciones familiares, estado de salud, situacion

ocupacional.

Este cuestionario puede ser auto aplicado o aplicado por el profesional que realiza

el control de la salud.
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4. Justificacion

Teniendo en consideracion que la LA es de baja prevalencia en edad pediatrica pero
con alta probabilidad de muerte a edades tempranas, de curso insidioso y de larga
evolucion, ésta presenta un fuerte impacto en el ndcleo familiar. Entre de los
principales actores que se ven involucrados esta el cuidador primario que invierte
muchas horas por dia en la atencion y cuidados del enfermo teniendo

consecuencias en su salud fisica, psicolégica y emocional.

La participacion del cuidador informal se considera fundamental en el campo de la
salud. Sin embargo, se presta poca o ninguna atencién a los riesgos e implicaciones
gue conlleva esta actividad en la salud y bienestar de los cuidadores. En muchas
ocasiones, a lo largo del proceso de la enfermedad, el cuidador puede llegar a
agotarse y colapsar ante las demandas. Los cuidadores son personas vulnerables,
ya que el compromiso de cuidar tiene costos materiales, emocionales y de salud por
dedicar su vida a cuidar a su familiar de forma continua, conllevando esfuerzo fisico,

limitacién financiera, abandono laboral, efectos emocionales y un aislamiento social.

Caracterizar al cuidador primario para brindarle una valoracion integral oportuna.
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5. Planteamiento del problema

El nivel de sobrecarga que se genera en el cuidador primario de pacientes con
leucemia aguda, parece estar influyendo en su calidad de vida, capacidad de
autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar problemas
conductuales y clinicos del paciente. Sin embargo, no se aplica un estudio
adecuado, en este hospital, de seguimiento y apoyo a estos cuidadores primarios
de como puede estar influyendo el cuidado de un paciente pediatrico con LA en la
vida del cuidador primario. Por lo que en este estudio nos planteamos la siguiente

pregunta.

5.1. Pregunta de Investigacion

¢Cual es el nivel de sobrecarga en el cuidador primario en pacientes

pediatricos con leucemia aguda?
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6. Objetivo general

Estimar el nivel de sobrecarga en el cuidador primario de pacientes pediatricos con

leucemia aguda.

6.1. Objetivos especificos
» Caracterizar a los cuidadores primarios del paciente pediatrico con leucemia
aguda en el HGR 1 C/MF de Cuernavaca Morelos.
» Clasificar el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios del paciente

pediatrico con leucemia aguda en: ausencia sobrecarga, sobrecarga ligera y

sobrecarga intensa.
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7. Hipotesis

Existe un porcentaje mayor a lo reportado en la literatura de cuidadores primarios
de pacientes pediatricos con LA que presentan sobrecarga ligera.
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8. Material y métodos

8.1. Disefio: Encuesta descriptiva tipo transversal.

8.2. Lugar: Hospital General Regional ¢/ MF No 1 Cuernavaca Morelos.

8.3. Tiempo: De marzo del 2016 a febrero del 2018.

8.4. Poblacion: Cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia aguda

adscritos al HGR ¢/MF No 1 Cuernavaca, Morelos.

8.5. Tamafo de muestra: Pacientes pediatricos que se encontraban enlistados en
el censo de hematologia pediatrica, los cuales correspondieron a 25 pacientes y se
encontraran en tratamiento médico y seguimiento que cursaron con diagndstico de
LA en el HGR ¢/ MF No 1 Cuernavaca, Morelos. Por lo tanto no se realizé el ejercicio

de célculo de tamafio de muestra.

25



8.6. Recoleccion de datos

La recoleccion de datos se llevd a cabo en el area de hospitalizacion y consulta
externa de Hematologia Pediatrica del HGR ¢/ MF 1 Cuernavaca, Morelos. En el
turno matutino y vespertino realizando encuestas a todos aquellos familiares que
fungieron como cuidador primario de pacientes pediatricos con LA y que aceptaron
su participacion voluntaria en este estudio (firmando consentimiento informado por
parte del cuidador primario y firma de asentimiento informado del paciente pediatrico
con LA). Las encuestas se llevaron a cabo con la debida confidencialidad, las cuales
constaron de datos generales asi como del cuestionario de Zarit para medir
sobrecarga del cuidador primario.

Se consider6 un area especifica lo mas cémodamente posible para que los
pacientes entrevistados pudieran contestar libremente con un tiempo aproximado
del llenado de los cuestionarios de 30 minutos, mientras el investigador responsable
estuvo al pendiente de brindar los elementos necesarios para llevar a cabo esta

recoleccion de datos de forma optima.
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8.7. Criterios de seleccion:

» Criterios de inclusién:

e Cuidadores hombre o mujeres mayores de 18 afios.
e Cuidadores primarios de un paciente pediatrico con LA.
¢ Derechohabientes del IMSS.

e Que aceptaron participar en el estudio mediante firma de

consentimiento informado.

> Criterios de exclusion:

e Cuidadores gque atendieran a mas de 2 pacientes.

e Pacientes que cursaran con diagnostico establecido de depresion.

ansiedad o cualquier otro trastorno psiquiatrico.

» Criterios de eliminacion:

e Cuestionarios incompletos.
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8.8. Definicion de variables

VARIABLE DEFINICION DEFINICION OPERATIVA TIPO DE ESCALA DE CODIFICACION
CONCEPTUAL VARIABLE MEDICION
Sobrecarga del Malestar fisico y psicolégico Por interrogatorio directo De control Cualitativa 0= No sobrecarga
cuidador gue pueden experimentar los  (Cuestionario de Zarit) Ordinal 1= Sobrecarga leve
cuidadores de pacientes con Ausencia de sobrecarga: <46 2= Sobrecarga
algun dafio Sobrecarga ligera: 47-55 intensa
Sobrecarga intensa =56
Leucemia Aguda Grupo  heterogéneo de Por especialista en Variable Cualitativa
enfermedades que se hematologia independiente  Nominal
distinguen por infiltracion de
la médula Osea, sangre y
otros tejidos, por células
neoplasicas del sistema
hematopoyético.
Edad del Tiempo de existencia desde Por interrogatorio directo en De control Cuantitativa 0= <30 afios
cuidador Su nacimiento afios Discreta 1= 31 a 40 afios
2= 41 a 50 afios
3=>50 afios
Sexo del Condicion  organica que Por interrogatorio directo De control Cualitativa 0= Femenino
cuidador distingue al macho de la Nominal 1= Masculino
hembra en los seres
humanos
Estado civil del Situacion personal en que se  Por interrogatorio directo De control Cualitativa 0= Soltero (a)
cuidador encuentra 0 no una persona Nominal 1= Casado (a)
fisica en relaciéon a otra con 2= Viudo (a)
quien se crean lazos 3= Divorciado (a)
juridicos. 4= Union libre
Region Sistema cultural de Por interrogatorio directo De control Cualitativa 0= Ninguna
comportamientos y Nominal 1= Catdlica
practicas, cosmovisiones, 2= Cristiano

ética y organizacién social,
que relaciona la humanidad

a una categoria existencial.

3= Testigo de
Jehova
4= Otro
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https://es.wikipedia.org/w/index.php?title=Sistema_cultural&action=edit&redlink=1
https://es.wikipedia.org/wiki/Cosmovision
https://es.wikipedia.org/wiki/Humanidad

Grado de
escolaridad del
cuidador

primario

Ocupacion del
cuidador

primario

Tabaquismo

Alcoholismo

Parentesco del
cuidador
primario con el
paciente

pediatrico

Tiempo de

diagndstico LA

Tiempo de

ejercer la funcién

del cuidador.

Remuneracion
por la funcién de

cuidador

Ultimo nivel educativo Por interrogatorio directo

completo de una persona

Hace referencia a lo que una Por interrogatorio directo
persona se dedica

Intoxicacién aguda o cronica  Por interrogatorio directo
producida por el consumo
abusivo de tabaco
Padecimiento que genera Por interrogatorio directo
una fuerte necesidad y
ansiedad de ingerir alcohol
Vinculo que tiene el cuidador  Por interrogatorio directo
primario en relacion al

paciente dependiente

Tiempo transcurrido en Por interrogatorio directo

meses de diagnostico de LA

Tiempo transcurrido en Por interrogatorio directo
meses de ejercer la funcién

de cuidado primario

Pago recibido por cuidar al Por interrogatorio directo

paciente

De control

De control

De control

De control

De control

De control

De control

De control

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa
Nominal

Cualitativa

Nominal

Cualitativa

Nominal

Cualitativa

Nominal

Cuantitativa

Discreta

Cuantitativa

Discreta

Cualitativa

Nominal

0= Analfabeta
1= Primaria

2= Secundaria
3= Preparatoria
4= Universidad

0= Campesina
1= Obrera

2= Empleada
3= Comerciante
4= Profesional
5= Hogar

0= No

1=Si

0= No
1=Si

0= Madre
1= Padre
2= Hermano
3= Otro(Tios,

primos, etc)

Meses

Meses

0= No
1=Si
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https://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad
https://es.wikipedia.org/wiki/Alcohol

Tiempo
destinado al
cuidado del

paciente

Antecedentes
personales
patolégicos del
cuidador

primario

Edad del
paciente con LA

Etapa de
tratamiento de
leucemia aguda

Tipologia familiar
con base en el

parentesco

Tipologia familiar
con base en la
presencia fisica

en el hogar

Tiempo transcurrido en Por interrogatorio directo De control
horas al dia destinado al

cuidado

Las patologias que ha Por interrogatorio directo De control

presentado el cuidador

Tiempo de existencia desde  Por interrogatorio directo en ~ De control

Su nacimiento afos
Etapa del tratamiento en la Por interrogatorio directo De control
que se encuentra el paciente

con LA

Caracteristicas de una Por interrogatorio directo De control
familia de acuerdo al

parentesco; que es un

vinculo por consanguinidad,

afinidad, adopcion,

matrimonio u otra relacion

estable de afectividad

anéloga a ésta.

Caracteristicas de una Por interrogatorio directo De control
familia de acuerdo a la

presencia fisica en el hogar,

la cual implica algun grado

de convivencia

Cuantitativa

Discreta

Cualitativa

Nominal

Cuantitativa
Discreta

Cualitativa
Ordinal

Cualitativa

Nominal

Cuantitativa

Nominal

Horas

0= DM

1= HAS

2= Enf.
Osteoartriculare
s (gonartrosis,
lumbalgias,
artritis, etc.)

Afos cumplidos

0= Induccion

1= Consolidacion
2= Mantenimiento
3= Vigilancia

4= Paliativo

0= Nuclear simple
1= Nuclear
numerosa

2= Monoparental
3= Monoparental
extendida

4= Extensa

5= Extensa
compuesta

6= No parental

0= Ndcleo integrado
1= Ndcleo no
integrado

2= Extensa
ascendente

3= Extensa
descendente

4= Extensa colateral
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Tipologia familiar
con base a su

demografia

Tipologia familiar
con base en el

desarrollo

Tipologia familiar
con base ala
ocupacion del
jefe de familia

Ciclo vital de la
familia

Depresion de
Beck

Caracteristicas de una
familia de acuerdo a la

ubicacion demograéfica.

Caracteristicas de una
familia de acuerdo a sus
habitos, costumbres y

patrones de comportamiento

Caracteristicas de una
familia de acuerdo a la
ocupacion del jefe de

familia.

Evolucién secuencial de las
familias y las crisis
transicionales que
atraviesan en funcion del
crecimiento y desarrollo de

sus miembros

Enfermedad o trastorno
mental que se caracteriza

por una profunda tristeza,

decaimiento animico, baja
autoestima, pérdida de
interés por todo y

disminucion de las funciones

psiquicas

Por interrogatorio directo

Por interrogatorio directo

Por interrogatorio directo

Por interrogatorio directo
Ciclo vital de la familia
(Geyman)

Matrimonio

Expansioén

Dispersion
Independencia

Retiro y muerte

Por interrogatorio directo
(Cuestionario de Beck)

Sin depresién:0-13
Depresion leve:14-19
Depresion moderada: 20-28

Depresion Grave:29-63

De control Cuantitativa
Nominal

De control Cuantitativa
Nominal

De control Cuantitativa
Nominal

De control Cualitativa
Ordinal

De control Cualitativa
Ordinal

0= Rural
1= Urbana

0= Tradicional
1= Moderna

0= Campesina
1= Obrera

2= Empleada
3= Comerciante
4= Profesional
5= Otros

0= Matrimonio
1= Expansion
2= Dispersién
3= Independencia
4= Retiro y muerte

0= Sin depresion

1= Depresion leve
2= Depresion
moderada

3= Depresion grave
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Funcionalidad

familiar

Es la capacidad del sistema
para enfrentar y superar
cada una de las etapas del
ciclo vital y las crisis por las

gue atraviesa

Cualitativa
Ordinal

Por interrogatorio directo De control

(Cuestionario FACES III)

Puntuacion para niveles de
Cohesion:

-Disgregada 10 a 34
-Semirrelacionada 35 a 40
-Relacionada 41 a 45
-Aglutinada 46 a 50

Puntuacion para niveles de
Adaptabilidad:

- Rigida, 10 a 19

- Estructurada, 20 a 24

- Flexible, 25 a 28

- Caotica, 29 a 50

Familias funcionales:
*flexible-semirrelacionada
*flexible-relacionada
*estructurada-
semirrelacionada

*estructurada-relacionada

Familias con disfuncion leve:
*cadtica- semirrelacionada
*cadticamente-relacionada
*flexible-disgregada
*flexible-aglutinada
*estructurada-disgregada
*estructurada-aglutinada
*rigida-semirrelacionada
*rigida-relacionada
Familias con  disfuncion
grave:

*cadtica-disgregada
*cadtica-aglutinada
*rigida-disgregada
*rigida-aglutinada.

0= Funcional
1= Disfuncién leve
2= Disfuncién

severa
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8.9. Plan de analisis

Una vez que se recolectaron los datos mediante los instrumentos de recoleccion
propuestos se procedio a la captura de la informacion en Microsoft Office Excel
2013. Posteriormente se exporto la base de datos al programa estadistico STATA
version 13.0. Mediante el cual se realiz6 limpieza y depuracion de datos aberrantes,

erroneos o faltantes, asi como valores fuera de rango.

Para el andlisis descriptivo se utilizé estadistica descriptiva con medidas de
frecuencia tales como media, mediana, moda y de dispersion como desviacion
estandar, valores minimos y méximos, para variables cuantitativas y proporciones

0 porcentajes para variables cualitativas.

Para el andlisis bivariado se utilizd prueba estadistica la t student para variables
cuantitativas y para variables cualitativas se utilizé la prueba estadistica de chi2 o
exacta de Ficher segun correspondiera para las frecuencias esperadas menores de
5. Se tom6 un valor de significancia estadistica de p < 0.05. Sin embargo, se hizo el
analisis de la distribucién normal de las variables y de no tener tal caracteristica se
utilizé métodos no paramétricos para su analisis. Asi como un analisis de correlacion
de Spearman entre variables cuantitativas continuas estableciendo significancia

estadistica entre aquellas variables que tuvieron un valor de p < 0.05.
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9. Aspectos éticos

Este protocolo se realizo acorde a los lineamientos internacionales para

investigacion clinica en seres humanos dentro de los cuales se encuentran:
Informe Belmont

Reporte de la Comision Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos de
Investigacion Biomédica y de Comportamiento. Entre los principios éticos basicos
gue incluyen sujetos humanos se establecen: Respeto a las Personas. Incluye que
los individuos deberan ser tratados como agentes autonomos. Beneficencia. En
este sentido se han formulado dos reglas generales: no hacer dafio; y acrecentar al
maximo los beneficios y disminuir los dafios posibles. Justicia. Se refiere que a

cada quien lo que se merece.
Declaracion de Helsinki de la Asociaciéon Médica Mundial

La Asociacién Médica Mundial ha promulgado la Declaracion de Helsinki principios
éticos que sirven para orientar a los médicos e investigadores que realizan
investigacion médica en seres humanos vincula al médico con “velar ante todo por
la salud del paciente”, ademas del Cédigo Internacional de Etica Médica. En la
investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la intimidad y
la dignidad del ser humano. Los individuos deben ser participantes voluntarios e

informados.
Bases legales

La constitucion politica de los Estados Unidos Mexicanos, articulo 4°, publicado en
el diario oficial de la federacién el 3 de febrero de 1983. Reglamento de la ley general
de salud en materia de investigacion para la salud. La Comision Interinstitucional de
Investigacion en Salud, articulo tercero, publicado en el Diario Oficial de la
Federacion el dia 19 de octubre de 1983.
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10. Recursos humanos, materiales, fisicos y financieros del estudio

Recursos humanos

Investigadores

Recursos materiales

Cuestionarios (Hoja recolectora de datos)

Copias fotostaticas

Computadora

Paquete basico de Office (Word, Excel, Programa estadistico STATA, Power point)

Papeleria en General (lapiz, pluma, gomas, sacapuntas, hojas para impresion, tabla

de madera para encuesta)

Recursos fisicos
Instalaciones del Hospital General Regional ¢/MF No 1, Cuernavaca Morelos.
Sala de espera

Sillas en la sala de espera

Recursos financieros

Fueron proporcionados por el investigador principal.
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Factibilidad.

Este proyecto de investigacion se considera que tuvo factibilidad ya que se conto
con los recursos humanos, econdmicos y de infraestructura para su realizacion y

culminacién del mismo.

11. Riesgo de la investigacion

Fue una investigacién con riesgo minimo, ya que Unicamente se consideraron

cuestionarios que fueron auto aplicados o aplicados por el investigador responsable.
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12. Resultados

Es este estudio se evaluaron 25 cuidadores primarios que contaran con un familiar
con diagnostico de LA en el area de hematologia pediatrica del HGR C/MF No. 1.
Identificando los siguientes resultados expresados en tablas y graficas como se

muestra a continuacion:

En la tabla 1 podemos observar que 24 (96%) cuidadores primarios,
correspondieron al sexo femenino, y 1 (4%) masculino, la categoria de edad que
predomino fue de 31 a 40 afios de edad en un 48%, con una media (£ DS) de edad
en afios de 37.8 (+ 8.93), una minima de 23 afios y maxima 59 afos, y 22 (88%) de

los cuidadores fueron madres de los pacientes.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de cuidadores primarios

Variable Frecuencia Porcentaje
n=25 %
Sexo Masculino 1 4
Femenino 24 96
Edad < 30 afos 5 20
31-40 afios 12 48
41-50 afos 6 24
> 50 afios 2 8
media en afios (£ DS) 37.8 (£8.93) min 23, max 59
Parentesco Madre 22 88
Padre 1 4
Abuelo (a) 2 8
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En la Tabla 2 podemos identificar que 16 (64%) de los cuidadores se dedicaban al

hogar, y 8 (32%) eran empleados, con una escolaridad predominante de secundaria

15 (60%), preparatoria 8 (32%) y primaria 2 (8%); en relacion al estado civil 21 (84%)

casados, solteros 1 (4%), union libre 1 (4%) y divorciados 2 (8%). El tipo de religion

gue mas predomino fue catodlica 20 (80%)

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores primarios

Variable Frecuencia Porcentaje
n=25 %
Ocupacion Hogar 16 64
Empleado 8 32
Comerciante 1 4
Otros 0 0
Escolaridad Primaria 2 8
Secundaria 15 60
Preparatoria 32
Universidad 0
Estado civil Soltero 1 4
Casado 21 84
Union libre 1 4
Divorciado
Viudo 0
Religion Ninguna 1 4
Catolica 20 80
Cristiana 4 16
Testigo de Jehova 0 0
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En la tabla 3 se observa el tiempo de diagnéstico de LA fue en promedio 54.04
(£33.22), con un minimo de 3 meses y maximo 95 meses, similar al tiempo de ser
cuidador primario con un promedio de 53.52 (£33.91), con un minimo de 3 mesesy
maximo 95 meses y en relacion a las horas al dia destinado al cuidado del paciente

fue en promedio 11.32 (£2.42), con un minimo de 7 y maximo de 17.

Tabla 3. Analisis de variables de tiempo del cuidador primario

Variable Media Minimo Méaximo
(£ DS)
Tiempo de diagndéstico de LA 54.04 (33.44) 3 95
(meses)
Tiempo de ser cuidador 53.52 (33.91) 3 95
primario (meses)
Tiempo destinado al cuidado 11.32 (3.42) 7 17

del paciente (horas)

En la tabla 4 indica la etapa del tratamiento que recibian los pacientes con LA: en

consolidacion 1 (4%), mantenimiento 8 (32%), vigilancia 15 (60%) y paliativo 1 (4%).

Tabla 4. Etapa de tratamiento de Leucemia Aguda

Variable Frecuencia Porcentaje
n= 25 %
Etapa del tratamiento Induccion 0 0
Consolidacion 1 4
Mantenimiento 8 32
Vigilancia 15 60
Paliativo 1 4
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GRAFICO 1. TABAQUISMO

\’, e

n=25

= 9 (36%)

"N0 =Sj

En el grafico 1 muestra el consumo de tabaco de los cuidadores primarios en el que
9 (36%) de estos fumaban y 16 (64%) no fumaban.

GRAFICO 2. ALCOHOLISMO

-2 (8%)j

"Nno0 =Si = 23 (92%)

n=25

El grafico 2 muestra que 2 (8%) de los cuidadores primarios se consideraron
consumidores de alcohol y 23 (92%) de ellos no refirieron consumo de alcohol.
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GRAFICO 3. Antecedentes personales patoldgicos
del cuidador.

si, 20% \

no, 80%

El grafico 3 muestra que el 80 % de los cuidadores primarios no refieren presentar algan

tipo de enfermedad crénica y un 20% ser portador de alguna enfermedad; siendo

hipertensién arterial con mayor frecuencia en 16%, seguida de diabetes mellitus con 12%y

un cuidador primario con hipotiroidismo 4% como se muestra en el tabla 5.

Tabla 5. Enfermedades de cuidadores

Variable Frecuencia
n =25 (%)
Diabetes mellitus No 22 (88%)
Si 3 (12%)
Hipertension arterial No 21 (84%)
Si 4 (16%)
Osteoartritis No 0 (0
Si 0 (0)
Depresién No 0 (0)
Si 0 (0
Hipotiroidismo No 24 (96%)
Si 1 (4%)
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En la tabla 6 se observa la tipologia familiar de los cuidadores primarios, en cuento
a su clasificacion de las familias con base en el parentesco se muestra: nuclear
simple 17 (68%), monoparental 2 (8%), monoparental extendida 1 (4%), extensa 5
(20%); conforme a la presencia fisica hogar integrado 4 (16%), no integrado 1 (4%),
extensa ascendente 15 (60%), extensa 5 (20%). En relacion a su desarrollo social
se observaron familias modernas 17 (68%), tradicional 8 (32%). En cuanto a su
demografia se observo rural 1 (4%), urbana 24 (96%) y la ocupacion principal del

proveedor economico fue obrera 3 (12%), empleada 21 (84%) y comerciante 1 (4%).

Tabla 6. Tipologia Familiar de los Cuidadores

Tipologia familiar Frecuencia Porcentaje

n=25 %

Parentesco Nuclear simple 17 68
Monoparental 2 8

Monoparental extendida 1 4

Extensa 5 20

Presenciafisica Integrado 4 16
No integrado 1 4

Extensa ascendente 15 60

Extensa descendente 0 0

Extensa 5 20

Desarrollo social Moderna 17 68
Tradicional 8 32

Demografia Rural 1 4
Urbana 24 96

Ocupacion Campesina 0 0
Obrera 3 12

Empleada 21 84

Comerciante 1 4

Profesional 0
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En la tabla 8 se representa el ciclo vital de la familia descrito por Geyman en la que
se observa que del total de las familias analizadas 3 (12%) estan en etapa de
expansion, dispersion 16 (64%) e independencia 6 (24%).

Tabla 8. Ciclo Vital de la familia (Geyman)

Variable Frecuencia Porcentaje
n=25 %
Ciclo vital Matrimonio 0 0
Expansion 3 12
Dispersion 16 64
Independencia 6 24
Retiro y muerte 0 0

En la tabla 9 y 10 se muestra segun al modelo circunflejo de Olson y cols, se
clasifican las familias en 16 grupos, de acuerdo a su adaptabilidad y cohesién
distribuyéndose de la siguiente forma: familiares funcionales 4 grupos, familiar con

disfuncion leve 8 grupos y disfuncion severa 4 grupos.

En el grupo de las familias funcionales que en total fueron 11 (44%). El grupo que
predominé segun su adaptabilidad y cohesion fueron familias estructuradas-
relacionadas 4 (16%), seguidas de familias flexible-semirrelacionada 3 (12%),

estructurada-semirrelacionada 3 (12%) y flexible-relacionada 1 (4%).

En el grupo de familias con disfuncién leve que en total fueron 13 (52%). Las que
predominaron fueron las familias con una adaptabilidad rigida y cohesion
relacionada 5 (20%), seguidas de aquellas familias rigidas-semirrelacionada 4
(16%), familias estructuradas-disgregada 2 (8%), familia flexible-disgregada 1 (4%)
y flexible-aglutinada 1 (4%).

Solo se observo una familia con disfuncion severa que corresponde al 4% de la

totalidad de las familias estudiadas, que tuvo una adaptabilidad rigida y cohesion
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aglutinada. Sin que esta asociacién entre las variables de adaptabilidad y cohesion

familiar mostraran significaciéon estadistica (p> 0.05).

Adaptabilidad

Tabla 9. Funcionalidad familiar

Cohesién

Disgregada Semirrelacionada Relacionada Aglutinada

Caética - 0 0 -
Flexible 1 (4%) -- 1 (4%)
Estructurada 2 (8%) _- 0
Rigida - 4 (16%) 5 (20%) -

Exacta de Fischer 0.586

Tabla 10. Funcionalidad familiar

Funcionalidad familiar Frecuencia Porcentaje
n=25 %
Funcional 11 44
Disfuncion leve 13 52
Disfuncion severa 1 4
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GRAFICO 4. SOBRECARGA DE CUIDADORES PRIMARIOS
EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA AGUDA

Intensa 5 (20%)

4 (16%)

Sin Sobrecarga
16 (64%)

El grafico 4 muestra la frecuencia de sobrecarga del cuidador primario en la cual

observamos que en 16 (64%) de los cuidadores reportaron no presentar sobrecarga,

4(16%) sobrecarga leve y 5 (20%) sobrecarga intensa.

En la tabla 11 muestra la recategorizacion en forma binaria de la sobrecarga del

cuidador primario, para analizar de forma conjunta sin sobrecarga 16 (64%) con

aguellos que presentaron algun grado de sobrecarga (leve e intensa) 9 (36%).

Tabla 11. Escala sobrecarga del cuidador

Variable Frecuencia Porcentaje
n=25 %
Sobrecarga No 16 64
Si 9 36
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GRAFICO 5. DEPRESION DE BECK EN CUIDADORES
PRIMARIOS DE PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA
AGUDA

Moderada Grave

2 (8%) 1 (4%)

N

Leve 6
(24%)

Sin depresion
16 (64%)

n=25

En el grafico 5 se muestra la frecuencia de la depresion en relacién al cuestionario
de Beck, observando ausencia de depresion 16 (64%), depresion leve 6 (24%),

depresion moderada 2 (8%) y depresion grave 1 (4%).
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En la tabla 12 se describen las caracteristicas de los pacientes pediatricos con
diagnostico de leucemia, con respecto a la edad en la categoria de < 5afios se
encontraron a 4 (16%) de los pacientes pediatricos, en la categoria de 6-10 afios
(32%) y en la de > 11afios 13 (52%). En cuento al sexo se observé a 8 (32%) fueron
femeninos y 17 (68%) masculinos. En lo que respecta a la etapa del tratamiento se
reportan en induccion 0, consolidacion 1 (4%), mantenimiento 8 (32%), vigilancia 15
(60%) y paliativo 1 (4%).

Tabla 12. Caracteristicas de pacientes con leucemia aguda

Variable Frecuencia Porcentaje
n= 25 %
Edad < 5 afios 4 16
6-10 afios 8 32
> 10 afios 13 52
media en afios (£ DS) 10.32 (+ 3.76) min 4, max 15
Sexo Femenino 8 32
Masculino 17 68
Etapa del Induccién 0

tratamiento Consolidacion

Mantenimiento 8 32
Vigilancia 15 60
Paliativo 1 4
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En las tabla 13 se realiz6 una recategorizacion de la variable de sobrecarga del
cuidador primario y funcionalidad familiar para obtener variables binarias y realizar

el analisis de asociacion entre ellas.

De tal forma que la sobrecarga del cuidador primario que inicialmente, estaba
categorizada en ausencia de sobrecarga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa. Se
recategorizé a ausencia de sobrecarga y presencia de sobrecarga (sobrecarga leve

e intensa).

En lo que respecta la funcionalidad familiar, estaba categorizada en funcionalidad
familiar funcional, disfuncion leve vy disfuncibn severa. Se recategorizé a

funcionalidad familiar funcional y disfuncional.

Obteniendo un total de 16 (100%) cuidadores primarios sin sobrecarga, de los
cuales 10 (66.5%) presentaron una funcionalidad familiar funcional y 6 (37.5%)
funcionalidad familiar disfuncional. El total de cuidadores primarios que presentaron
algun nivel de sobrecarga fueron 9 (100%), de ellos 1 (11.11%) presentaron
funcionalidad familiar funcional y 8 (88.89%) funcionalidad familiar disfuncional. Esta

asociacion fue estadisticamente significativa con un valor de p < 0.05.

Tabla 13. Relacion de sobrecarga del cuidador primario con funcionalidad

familiar
n=25
Variable Sobrecarga
Ausencia Presencia
Funcionalidad Funcional 10 (66.5%) 1(11.11%)
familiar
Disfuncional 6 (37.5%) 8 (88.89%)
Total 16 (100%) 9 (100%)

Exacta de Fisher p=0.033
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En la tabla 14 para el caso de la variable depresion que inicialmente estaba

categorizada en sin depresion, depresion leve, depresidon moderada y depresion

severa, se recategorizd a sin depresion y con presencia de depresion (depresion

leve, moderada y grave).

Observamos la asociacion entre la sobrecarga y depresion de los cuidadores

primarios. Obteniendo que entre aquellos cuidadores primarios que no presentaron

sobrecarga 16 en total, el 100% no presentd depresion y entre aquellos cuidadores

gue presentaron sobrecarga 9 en total, el 100% presento algun grado de depresion.

Esta asociacion fue estadisticamente significativa con un valor de p < 0.001.

Tabla 14. Relacién de la sobrecarga en cuidadores primarios con depresién

n=25
Variable Sobrecarga
Ausencia Presencia
Depresion de Sin depresion 16 (100%) 0
Beck
Con depresion 0 9 (100%)
Total 16 (100%) 9 (100%)

Exacta de Fischer p=<0.001

49



En la tabla 15 observamos la relacion de sobrecarga de cuidadores primarios con

la etapa de tratamiento de pacientes con leucemia aguda. Del total de cuidadores

primarios que no presentaron sobrecarga fueron 16 (100%). Ninguno en etapa de

tratamiento de induccion, consolidacion, ni paliativo, solo 2 (12.50%) de ellos en

etapa de mantenimiento y 14 (87.50%) en etapa de vigilancia. En cuento a

cuidadores con sobrecarga fueron un total de 9 (100%), De los cuales ningun

paciente se encontrd en etapa de induccion, 1 (11.11%) en etapa de consolidacion,
6 (66.66%) etapa de mantenimiento, 1 (11.11%) en vigilancia, y 1 (11.11%) en etapa

de tratamiento paliativo. Esta asociacion fue estadisticamente significativa con un

valor de p <0.001.

Tabla 15. Relacién de sobrecarga de cuidadores primarios con la etapa de

tratamiento de pacientes con leucemia aguda

n=25
Variable Sobrecarga
Ausencia Presencia
Etapa del Induccion 0 0
tratamiento
Consolidacion 0 1(11.11%)
Mantenimiento 2 (12.50%) 6 (66.67%)
Vigilancia 14 (87.50%) 1(11.11%)
Paliativo 0 1(11.11%)
Total 16 (100%) 9 (100%)

Exacta de Fischer p=<0.001
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Analisis de correlacion

En el grafico 6 se realiza la correlacién de sobrecarga del cuidador primario con la
escala de depresion de Beck. Se analiz6 a 25 pacientes en donde se observo una
fuerte correlacion positiva (Rho de Spearman 0.821) entre el nivel de sobrecarga y

el grado de depresion, esta correlacion fue estadisticamente significativa p <0.001.

Gréfico 6. Relacidon de sobrecarga del cuidador primario con la escala de

depresion de Beck
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En el grafico 7 se realiza la correlacion de sobrecarga del cuidador primario con el
tiempo en meses de ser cuidador primario. Se observé una correlacion negativa
(Rho de Spearman - 0.4865) entre el nivel de sobrecarga y el tiempo en meses de

ser cuidador primario. Esta correlacion fue estadisticamente significativa p 0.013.

Gréfico 7. Relacidn de sobrecarga del cuidador primario con el tiempo en

meses de ser cuidador primario
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En el grafico 8 se realizé la correlacion de sobrecarga del cuidador primario con las
horas de cuidado al dia. Se observo una correlacién positiva (Rho de Spearman
0.537) entre el nivel de sobrecarga y las horas de cuidado al dia. Esta correlacion

fue estadisticamente significativa p 0.006.

Gréfico 8. Relacidon de sobrecarga del cuidador primario con horas de

cuidado al dia
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Tabla 16. Analisis de correlacion de la sobrecarga del cuidador primario

Variable Rho de Spearman Valor p
Escala de Beck 0.8211 <0.001
Tiempo de ser cuidador  -0.4865 0.013
Horas del cuidador al dia 0.5370 0.006
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13. Discusién

El presente estudio tuvo como obijetivo principal estimar el nivel de sobrecarga en
el cuidador primario de pacientes pediatricos con leucemia aguda, encontrando que
predomino aquel cuidador primario que no presento sobrecarga en el 64%, seguido
de los que presentaron sobrecarga intensa 20% y sobrecarga leve con 16%.
Contrario a lo observado en el estudio realizado por Montero-Pardo X. (2015) en un
hospital de tercer nivel de la Ciudad de México sobre cuidadores primarios
informales de nifios con cancer en donde se encontré que el 26% presento ausencia
de sobrecarga y el 74% de la muestra presentd algun nivel de carga (carga leve
46% y sobrecarga excesiva 28%) (11). Asi como de Islas-Salas N. (2015) en el
CRIT-NEZA sobre cuidadores primarios de nifios con lesion cerebral, se reporta que
el 25.7% no presento sobrecarga y el 74.3% presentan algin grado de sobrecarga
(48.6% sobrecarga severa y 25.7% leve) (18). Estos resultados contrastantes con
los obtenidos en nuestro estudio podria ser explicados por el tipo de enfermedad
estudiada de los pacientes pediatricos en el cual el tiempo de evolucién asi como el
tipo de tratamiento son muy diferentes por tanto la sobrecarga emocional y tiempo

de cuidado juega un papel muy importante.

Dentro de las caracteristicas sociodemograficas observadas en los cuidadores
primarios que participaron en nuestro estudio se encontré que el 96% corresponden
a sexo femenino, el grupo de edad que predomino fue de 31 a 40 afios en un 48%,
con un promedio de edad 37.8 (DEx 8.93) afios, y 88% fueron madres de los
pacientes, su ocupacion principal fue al hogar con un 64%, la escolaridad
predominante fue secundaria en un 60%, el 84% fueron casados y el 80% de religion
catdlica. Estas caracteristicas son muy consistentes en relacion a lo encontrado en
la literatura que aborda esta tematica de estudio, como lo demostrado en los
estudios de Montero-Pardo X (9). Martinez-Lazcano F (23), donde estudian
poblaciones pediatricas con enfermedades crénicas. Esto debido quiza a que existe

ya todo perfil establecido de los cuidadores primarios en este grupo de edad como
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lo describe el Instituto de Mayores y servicios Sociales (IMSER-SO 2005) (25) entre
otros autores (24, 26).

Dentro de las caracteristicas clinicas del cuidador primario se encontro que el 20%
fueron portadores de alguna enfermedad cronica. En un 16% hipertension arterial,
seguida de diabetes mellitus con 12% e hipotiroidismo 4%. En adicciones el 8% se
consideraron consumidores de alcohol y 32% refirieron tabaquico positivo. Segun
datos del INEGI 2012 la prevalencia de hipertension arterial en el grupo de edad de
25-39 afios se reportd de 21.7% en sexo femenino (28), y segun la OMS 2016 para
diabetes mellitus reporté una prevalencia de 11% para en mujeres y 9.7% en
hombres (29). Observando prevalencias en nuestro estudio muy similares a lo
reportado por organizaciones de salud.

Dentro de las caracteristicas de los pacientes pediatricos con diagnostico de
leucemia, se observo 52% son >11afios, sexo masculino un 68% y 60% en etapa
del tratamiento de vigilancia. Muy semejante a lo reportado por los autores Ortega-
Sanchez MA (1) y Mejia-Aranguré J.M (6). Esto debido a que la leucemia es de

mayor prevalencia en sexo masculino con grupo de edad escolar.

Al analizar la cohesién y adaptabilidad familiar segun el modelo circunflejo de Olson
y Cols. Se observé que del total de las familias; el 44% de ellas fueron funcionales,
dentro de estas familias las que predominaron fueron las estructuradas-
relacionadas con un 16%. De las familias que presentaron disfuncion leve (54%) las
familias que predominaron fueron las rigidas-relacionadas en un 20% y solo una
familia presentd disfuncion severa (4%) que fue rigida-aglutinada. Marcano-
Caraballo R. (2017) en el estudio de sindrome de sobrecarga y grado de
funcionalidad familiar en cuidadores de personas con cancer del hospital de nifios
Rafael Tobias Guevara de Barcelona reportd que 56.52% presentaron funcionalidad
normal, 34.78% disfuncion leve y 8.70% disfuncion grave (30). Anderson-Manzano
S. (2016), en el trabajo de sobrecarga y funcionalidad familiar con hijos con
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discapacidad reporta disfuncién con rango medio 77.8%, familias extremas 22.2%
(31). Cuando analizamos la relacion de sobrecarga con la funcionalidad familiar se
observé que aquel cuidador primario que no presenta sobrecarga tiene una
funcionalidad familiar normal en 66%, contrario con los cuidadores primarios que
presentaron sobrecarga con funcionalidad familiar disfuncional un 88.89%. Estas
caracteristicas son muy consistentes en relacion a lo encontrado en la literatura, por
lo que podemos inferir que una funcionalidad familiar adecuada es fundamental
como amortiguador entre individuos y la familia para solventar las crisis familiares

paranormativas.

En cuanto a las caracteristicas de tipologia familiar de las familias de los cuidadores
primarios, 68% fueron nucleares simple, y 60% extensas ascendente, con un
desarrollo social moderno en 32%, el 96% habitan en area urbana, y el 84% su
ocupacioén del principal proveedor econémico fue empleado. Similar a lo encontrado
por Baez F (2009) en su estudio sobre funcionalidad familiar y sobrecarga del
cuidador de niflos mexicanos con disfuncion motora reportd 76.2% son familias
nucleares, 4.5% extensas y 77.2% son urbanas. La etapa del ciclo vital de la familiar
fue mayoritariamente en dispersion en un 64% de acuerdo a la clasificacion de
Geyman, lo que indica que el paciente con LA se encuentra en edad escolar, por
tanto aun es un nacleo familiar de padres e hijos, que se ven con la necesidad de
habitar en casa de alguno de sus familiares (padres), siendo el padre el principal

proveedor econémico.

En el andlisis de correlacion entre sobrecarga del cuidador primario y la escala de
depresion se observa una fuerte correlacion positiva (Rho de Spearman 0.821),
estadisticamente significativa. Lo que significa que a mayor sobrecarga mayor
grado de depresion. Analizando la correlacion de sobrecarga del cuidador primario
y variable de tiempo en meses de ser cuidador primario, se observd una correlacion
negativa (Rho de Spearman -0.4865), estadisticamente significativa. Lo que
significa que a menor nivel de sobrecarga mayor tiempo de ser cuidador. Esto podria
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ser explicado ya que los cuidadores primarios llegan a desarrollar estrategias de
adaptacioén y afrontamiento familiar, ademés de considerar que debido a la edad de
los nifios (as) y el tipo de tratamiento en el que se encuentran actualmente la
mayoria de ellos que es en vigilancia puede ser un factor de adaptacion en la familia
ante la enfermedad. Contrario con la correlacion e sobrecarga del cuidador primario
con horas de cuidado al dia, en donde se observd una correlacion positiva (Rho de
Spearman 0.537), estadisticamente significativa. Lo que significa que a mayor
sobrecarga mayor horas de cuidado al dia. Esto podria ser explicado ya que el
tiempo dedicado al dia al cuidado del paciente pediatrico con LA, exige dedicacion
plenay hace que el cuidador primario tenga muy escasas oportunidades de realizar
otro tipo de actividades de esparcimiento.

Limitaciones del estudio

- Es un estudio trasversal por lo tanto no se puede establecer causalidad.
- La muestra del estudio fue una muestra pequena.
- Por estrategia de muestreo se utilizo tanto paciente de consulta externa

como de hospitalizacion.
Fortalezas del estudio

- Se utilizaron instrumentos clinimétricos validados en poblaciébn mexicana
con adecuada consistencia interna.
- A pesar de ser una muestra pequefia se recolecto a la totalidad del censo

de los paciente con LA.
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14. Conclusiones

En el presente estudio se encontré que el 64% de los cuidadores primarios no
presento sobrecarga, 16% leve y 20% intensa. Sus principales caracteristicas
sociodemogréficas, 96% fueron mujeres, con una edad promedio de 37.8 afios,
amas de casa, casadas, con escolaridad de secundaria en un 60%, religioén catdlica
80% y con parentesco directo con el paciente la mama 88%, quienes destinaban 7-

17 horas al dia al cuidado del paciente.

En relacion a su tipologia familiar el 68% fueron nuclear simple, 60% familias
extensas ascendentes, 68% con desarrollo social moderno, 96% urbanas, siendo la
ocupacién del proveedor econémico principal empleado en un 84%, el ciclo vital de
la familia 64% en dispersion, 44% familias funcionales, 52% disfuncion leve,

disfuncién severa 4%.

En relacion al grado de sobrecarga y de depresion existe correlacion positivamente
entre ambas. Conforme mayor grado de funcionalidad la presencia e intensidad de
sobrecarga del cuidador se presentd en menor proporcion, por lo que la valoracién
de las necesidades particulares del paciente y la capacidad de adaptacién de la cual
dispone el nucleo familiar se convierten en esencial para el abordaje del sindrome

de sobrecarga del cuidador primario.

Se sugiere realizar mas estudios de tipo longitudinal para estudiar adecuadamente

la direccién de las asociaciones.
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Anexo 1. Consentimiento informado

SIDAD NACIONAL AUTONOMA by 7

o INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL =

UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD

@ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
IMSS

Sobrecarga del Cuidador Primario en Pacientes
Pediatricos con Leucemia Aguda en el Hospital General
Regional ¢/MF No 1 “Lic. Ignacio Garcia Téllez”

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Patrocinador externo (si aplica): No aplica

Lugar y fecha: Hospital General Regional c/MF No 1 “Lic. Ignacio Garcia Téllez”

Numero de registro:

Justificacién y objetivo del estudio: La participacion del cuidador primario se considera fundamental en el campo de
la salud. Los cuidadores son personas vulnerables, ya que el compromiso de
cuidar tiene costos materiales, emocionales y de salud por dedicar su vida a
cuidar a su familiar de forma continua. Produciendo un esfuerzo fisico, una
limitacion financiera, efectos emocionales y un aislamiento social que finalmente
impacta la salud fisica y emocional del cuidador. Por lo tanto nos interesa conocer
las estrategias de afrontamiento del cuidador primario frente a lo que involucra el
cuidar a nifios con Leucemia aguda que nos proporcione herramientas al equipo
de salud para brindar una mejor atencion integral al nifio y su familia durante el
proceso de la enfermedad.

Por lo tanto este estudio tiene como objetivo:
Analizar el nivel de sobrecarga en el cuidador primario de pacientes pediatricos

con leucemia aguda

Procedimientos: La recoleccion de datos se llevara a cabo en el area de hospitalizacion del
Hospital General Regional no. 1, Cuernavaca Morelos. En el turno matutino y
vespertino realizando encuestas a todos aquellos familiares que cuenten con un
paciente con leucemia aguda y que acepten su participacion voluntaria en este
estudio (firmando consentimiento informado por parte del cuidador primario y
firma de asentimiento informado del paciente pediatrico con Leucemia aguda).
Las encuestas se llevaran a cabo con la debida confidencialidad, estas encuestas

constan de gados generales asi como del cuestionario de Zarit para medir
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Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al participar
en el estudio:

Informacion sobre resultados y alternativas
de tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

sobrecarga del cuidador primario y el cuestionario de QS28 que mide aparicion
de sintomas psiquiétricos y la percepcion de sobrecarga en los cuidadores.

Se considerara un area especifica lo mas cémodamente posible para que los
pacientes entrevistados puedan contestar libremente el tiempo aproximado, del
llenado de los cuestionarios es de 30 minutos y el investigador responsable
estara al pendiente de brindar los elementos necesarios para llevar a cabo esta
recoleccién de datos de forma 6ptima.

Esta investigaciéon no representa ningln riesgo directo a su salud ya que solo se
trata de contestar cuestionarios en los cuales tratamos de evaluar de manera
indirecta el nivel de sobrecarga que usted como familiar de un paciente con
enfermedad crénica pueda estar sufriendo y de esa forma diagnostica y tomar
acciones preventivas de forma oportuna con beneficio directo para usted y su
familiar. No recibird un pago por su participacién en este estudio, ni este estudio
implica gasto alguno para usted. Algunas molestias que quiza conlleve el
participar en este estudio es otorgarnos el tiempo para contestar las encuestas

Dentro de los beneficios que usted podria recibir dentro de este estudio es que
si nosotros tras analizar los datos, encontramos que usted tiene un algun grado
de sobrecarga estariamos contactando personalmente para tomar acciones
segun corresponda a su grado de sobrecarga que encontremos en usted,
apoyados con los servicios de medicina familiar, psicologia, trabajo social y de

ser necesario psiquiatria.

Los resultados, como se menciond anteriormente, se le estarian otorgando
Unicamente si le detectamos algun grado de sobrecarga y por lo tanto tomando

acciones correspondientes.

Su participacion en este estudio es completamente voluntaria. Si usted decide no
participar, seguira recibiendo la atencion médica brindada por el IMSS, se le
ofreceran los procedimientos establecidos dentro de los servicios de atencion
médica del IMSS. Es decir, que si usted no desea participar en el estudio, su
decision, no afectara su relacién con el IMSS y su derecho a obtener los servicios
de salud u otros servicios que recibe del IMSS. Si en un principio desea participar
y posteriormente cambia de opinion, usted puede abandonar el estudio en
cualquier momento. El abandonar el estudio en el momento que quiera no
modificard de ninguna manera los beneficios que usted tiene como
derechohabiente. Para los fines de esta investigacion solo utilizaremos la
informacién que usted nos ha brindado desde el momento en que acepto
participar hasta el momento en el cual nos haga saber que ya no desee patrticipar.

Esta informacion seré totalmente confidencial, esto es, sera conservada de forma
tal que usted no pueda ser identificado. Pudiera ser que dentro de las preguntas
en el cuestionario alguna de estas le hiciera sentir incomodo(a), usted tiene todo

el derecho de no responder a cualquiera pregunta que le incomode y salir de
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estudio sin que esto condiciones algun tipo de conflicto con la institucién y su

seguimiento médico de usted y de su familiar.

En caso de coleccion de material bioldgico (si aplica):

E| No autoriza que se tome la muestra.

I:I Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si Unicamente si se identifica sobrecarga
aplica):

Si autorizo que se tome la muestra solo para este estudio.

Beneficios al término del estudio: El proporcionar ayuda por los servicios con los que
cuenta el instituto.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable: Dr. Ricardo Castrejon Salgado Médico Familiar. Correo electronico:
carisall3@hotmail.com tel 7771972111 UMF 03.

Colaboradores: Dra. Bahena Resendiz Patricia Pediatra Hematdlogo; Dr. Nestor David Nava
Sanchez Médico Residente

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podré dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacion
de la CLIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de congresos, Colonia doctores. México,
D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico: comisién.etica@imss.gob.mx.

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccién, relacion y firma Nombre, direccién, relacion y firma

Clave: 2810-009-013

68



mailto:carisal13@hotmail.com
mailto:comisión.etica@imss.gob.mx

Anexo 2. Asentimiento informado

S

®©
IMSS

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO DEL MENOR PARA PARTICIPAR EN PROYECTOS DE
INVESTIGACION CLINICA

Cuernavaca Morelos a de del 2017

Te invito a participar de forma voluntaria en el estudio de investigacién que tienen como titulo:

Sobrecarga del Cuidador Primario en Pacientes Pediatricos con Leucemia Aguda en el Hospital General Regional
¢/MF No 1 “Lic. Ignacio Garcia Téllez”

Si aceptas participar deberas:

¥ Contar con el consentimiento de tus padres o alguna persona de mayor edad responsable de ti que
viva en tu misma casa.

¥ Tu participacion en el estudio sera Unicamente para permitirnos tomar unos datos de tu expediente
clinico y que nos contestes unas breves preguntas sobre tus datos personales (edad, escolaridad,
tiempo tu enfermedad y como te has sentido con este padecimiento), considerando que estos datos
gue nos proporciones Unicamente nos serviran de referencia para este estudio de investigacion y por
ningin motivo se divulgara tu identidad ni tus datos fuera de un ejercicio totalmente académico de
investigacion.

¥ Tu participacién es voluntaria por lo que si deseas no participar en el estudio o te quieres salir en algln
momento lo puedes hacer saber al investigador responsable o a tu familiar

Acepto participar.

Nombre Completo de nifio
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Testigos

Nombre, Firma y parentesco

Nombre, Firma y parentesco

Dr. Ricardo Castrejon Salgado
99182952
Investigador Responsable

Tel. 777197 21 11

Dr. Nava Sanchez Nestor David

Colaborador

Tel. 5530358562
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Anexo 3. Cuestionario de recolecciéon de datos

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
@ Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

IMSS

RECOLECCION DE DATOS
Folio:
Fecha:

1. Nombre completo

2. Numero de afiliacion No. Consultorio

3. Clinica de adscripcion Teléfono

4. Domicilio

5. Edad (afios cumplidos)
6. 6.Sexo
0) Masculino 1) Femenino
Seleccione la respuesta que corresponda a sus datos personales con una cruz
7. Ocupacion del cuidador primario
0) Campesina 1) Obrera 2) Empleada  3) Comerciante
4) Profesional 5) Hogar
8. Estado civil del cuidador
0) Soltero (a) 1) Casado (a) 2) Viudo (a) 3) Divorciado (a)
4) Union libre
9. Religion del cuidador

0) Ninguna 1) Catélica 2) Cristiano 3) Testigo de Jehova 4) Otro
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10. Escolaridad del cuidador

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

0) Analfabeta 1) Primaria 2) Secundaria 3) Preparatoria

4)

Universidad

Usted fuma rutinariamente

0)

No 1) Si

Usted ingiere bebidas alcohdlicas rutinariamente (si su respuesta es

preguntas 12.1, 12.2. 12.3.

0)

No 1) Si
12.1 ;Qué bebidas?
12.2 ¢ Cuantas?

12.3 ¢ Con qué frecuencia?

Qué parentesco tiene con el paciente

0)

Madre 1) Padre 2) Hermano (a) 3) Otro (Tios, primos, etc)

Hace cuanto le dieron el diagnéstico de leucemia aguda a su familia

Desde hace cuénto tiempo usted es el cuidador del su familiar con leucemia aguda

ARos meses

ARos meses

Usted recibe alguna remuneracién econémica por el cuidado del enfermo

0)

No 1) Si

Usted padece alguna enfermedad (puede marcar mas de una respuesta)

0)
1)
2)
3)

4)

DM

HAS

Enfermedades Osteoartriculares (gonartrosis, lumbalgias, artritis, etc.)
Enfermedades mentales (depresion-ansiedad- trastorno bipolar, etc.)

Otras (cual)

conteste las
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18.

19.

20.

21.

22.

¢ Quiénes viven en la casa del enfermo? Puede marcar mas de una opcion
1) Mama
2) Papa
3) Hermanos
3.1. ¢ Cuantos?
4) Abuelos, tios o primos

5) Otras personas

Usted en que casa habita
1) Propia
2) En casa de algun familiar

2.1 Especifique

Padres Tios o primos

¢ Con que servicios usted cuenta? Puede contestar mas de una respuesta.
0) Drenaje 1) Alcantarillado 2) Agua potable
3) Luz publica e intradomiciliaria 4) Servicios de salud

5) Servicios recreativos

Quien es el proveedor econdémico dentro de la familia (puedes marcar mas de una
respuesta)
0) Papa 1) Mama 2) Hermanos

3) Otros (especifique)

Ocupacion del principal proveedor econdmico de la familia
0) Campesina 1) Obrera 2) Empleada  3) Comerciante 4)Profesional

5) Otros
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23. ciclo vital

Alguno de los hijos asiste a guarderia, casa de un familiar para su cuidado o escuela
0) No 1) Si

Alguno de los hijos vive fuera del hogar por estudio, trabajo, matrimonio u otra situacion
0) No 1) Si

Alguno de los cényuges ha muerto, esta pensionado o jubilado.

0) No 1) Si
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Anexo 4. Cuestionario de Zarit

INSTRUCCIONES. Marque en el espacio correspondiente a cada pregunta la respuesta mas

apegada a usted.

Puntuacion
ftem Pregunta a realizar Nunca Casi Algunas | Frecuent | Siempre
nunca veces emente
1 ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
2 ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?
3 ¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?
¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?
6 ¢ Cree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?
7 ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
¢ Siente que su familiar depende de usted?
¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?
11 | ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?
12 | ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?
13 | ¢Se siente incOmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?
14 | ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Gnica
persona con la que puede contar?
15 | ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?
16 | ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?
17 | ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6?
18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?
19 | ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?
20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?
21 | ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?
22 | En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?
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Anexo 5. Cuestionario de BECK I

Elija de cada uno de estos 21 planteamientos, el que mejor refleje su opinion.

1.

whN ke o whN P o whN P o w NP o w NP o w NP o

wN PR o

No me siento triste.

Me siento triste.

Me siento siempre triste y no puedo salir de mi tristeza.
Estoy tan triste y infeliz que no puedo soportarlo.

No me siento especialmente desanimado ante el futuro.
Me siento desanimado con respecto al futuro.
Siento que no tengo nada que esperar.

Siento que en el futuro no hay esperanza y que las cosas no pueden mejorar.

No creo que sea un fracaso.

Creo que he fracasado mas que cualquier persona normal.

Al recordar mi vida pasada, todo lo que puedo ver es un montén de fracasos.
Creo que soy un fracaso absoluto como persona.

Obtengo tanta satisfaccion de las cosas como la que solia obtener antes.
No disfruto de las cosas de la manera en que solia hacerlo.

Ya no tengo verdadero satisfaccion de nada.

Estoy insatisfecho o aburrido de todo.

No me siento especialmente culpable.

No me siento culpable una buena parte del tiempo.
Me siento culpable casi siempre.

Me siento culpable siempre.

No creo que este siendo castigado.
Creo que puedo ser castigado.
Espero ser castigado.

Creo que estoy siendo castigado.

No me siento decepcionado de mi mismo.
Me he decepcionado a mi mismo.

Estoy disgustado conmigo mismo.

Me odio.
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10.

11.

12.

13.

14.

whNh P o whNh ke o whN ke o wnN PP o whnN P o

wnN = o

No creo ser peor que los demas.

Me critico por mis debilidades o errores.
Me culpo siempre por mis errores.

Me culpo de todo lo malo que sucede.

No pienso en matarme.

Pienso en matarme, pero no lo haria.
Me gustaria matarme.

Me mataria si tuviera la oportunidad.

No lloro mas de lo de costumbre.

Ahora lloro mas de lo que lo solia hacer.

Ahora lloro todo el tiempo.

Solia poder llorar, pero ahora no puedo llorar aunque quiera.

Las cosas no me irritan mas que de costumbre.
Las cosas me irritan mas que de costumbre

Estoy bastante irritado o enfadado una buena parte del tiempo.

Ahora me siento irritado todo el tiempo.

No he perdido el interés por otras cosas.

Estoy menos interesado en otras personas que de costumbre.
He perdido casi todo el interés por otras personas.

He perdido todo mi interés por otras personas.

Tomo decisiones casi siempre.

Postergo la adopcion de decisiones mas que de costumbre.
Tengo mas dificultad para tomar decisiones que antes.

Ya no puedo tomar decisiones.

No creo que mi aspecto sea peor que de costumbre.
Me preocupa el hecho de parecer viejo sin atractivos.

wnN P o

Creo que me veo feo.

Tengo que obligarme seriamente con mi aspecto, y parezco poco atractivo.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

wnN P o

= o

wN o wn o

w NP o

©

whN ke o

Puedo trabajar tan bien como antes.

Me cuesta mas esfuerzo empezar a hacer algo.

Tengo que obligarme seriamente para hacer cualquier cosa.
No puedo trabajar en absoluto.

Puedo dormir tan bien como antes.

No puedo dormir tan bien como solia.

Me despierto una o dos horas mas temprano que de costumbre y me cuesta mucho
volver a dormir.

Me despierto varias horas antes de lo que solia y no puedo volver a dormir.

No me canso mas que de costumbre.

Me canso mas facilmente que de costumbre.

Me canso sin hacer nada.

Estoy demasiado cansado como para hacer algo.

Mi apetito no es peor que de costumbre.
Mi apetito no es tan bueno como solia ser.
Mi apetito esta mucho peor ahora.

Ya no tengo apetito.

No he perdido mucho peso, si es que he perdido algo, ultimamente.
He rebajado mas de dos kilos y medio.

He rebajado més de cinco kilos.

He rebajado més de siete kilos y medio.

No me preocupo por mi salud mas que de costumbre.

Estoy preocupado por problemas fisicos como, por ejemplo, dolores, molestias
estomacales o estrefiimiento.

Estoy preocupado por mis problemas fisicos y me resulta dificil pensar en otra cosa.
Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que no puedo pensar en ninguna otra
cosa.

No he notado cambio alguno reciente en mi interés por el sexo.
Estoy menos interesado en el sexo de lo que solia estar.
Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo.

He perdido por completo el interés en el sexo.
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Anexo 6. Cuestionario FACES Il

INSTRUCCIONES. Escriba en el espacio correspondiente a cada pregunta la respuesta que usted

elija segun el nimero indicado.

Puntuacion
item Pregunta a realizar Nun Casi Algunas | Frecuent | Siempre
ca nunca veces emente

1 Los miembros de nuestra familia se apoyan entre si.

2 En nuestra familia se toman en cuenta las sugerencias de
los hijos para resolver los problemas.

3 Aceptamos las amistades de los demas miembros de la
familia.
Los hijos pueden opinar en cuanto a su disciplina.
Nos gusta convivir solamente con los familiares mas
cercanos.

6 Cualquier miembro de la familia puede tomar la autoridad.

7 Nos sentimos méas unidos entre nosotros que con personas
gue no son de la nuestra familia.
Nuestra familia cambia el modo de hacer sus cosas.
Nos gusta pasar el tiempo libre en familia.

10 Padres e hijos se ponen de acuerdo en relacién con los
castigos.

11 Nos sentimos muy unidos.

12 Cuando se toma una decisién importante, toda la familia esta
presente.

13 | Cuando nuestra familia se relne para hacer algo no falta
nadie.

14 En nuestra familia las reglas cambian.

15 Con facilidad podemos planear actividades en familia.

16 Intercambiamos los quehaceres del hogar entre nosotros.

17 Consultamos unos con otros para tomar decisiones.

18 En nuestra familia es dificil identificar quien tiene la
autoridad.

19 La unién familiar es muy importante.

20 Es dificil decir quien hace las labores del hogar.
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Anexo 7. Cronograma de actividades

Actividades

Marzo

2016

Abril

Mayo

2016

Junio

julio

2016

Agosto

Septiembre

2016

Octubre

Noviembre

2016

Diciembre

Enero

2016-2017

Febrero

Marzo

2017

Abril

Mayo

2017

Junio

Julio

2017

Agosto

septiembre

2017

Octubre

Noviembre

2017

Diciembre

Enero

2017-2018

Febrero

2018

Blusqueda
bibliografica

Elaboracion del
protocolo

Presentacién y
autorizacion del
proyecto ante el CLI

Recoleccién de datos

Andlisis de la base de
datos

Escritura de
resultados

Discusiéon

Conclusiones del
estudio

Elaboracién del
escrito médico

Envio arevision

Presentacion final del
proyecto

ACTIVIDADES PLANEADAS

ACTIVIDADES REALIZADAS
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Anexos 8. Resultados

Evaluacion de normalidad para la variable dependiente “escala de sari” por medios
graficos. Observando que no presenta una distribucion normal por medio de
histograma y grafica de caja bigotes, por lo que se decidié utilizar métodos no

paramétricos para el analisis de correlacion utilizando la correlacién de Spearman.
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