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INTRODUCCION:

El cancer infantil representa un problema de Salud Publica debido a su alta
mortalidad en relacién con paises en desarrollo, economias medias y bajas, en los
cuales cuya sobrevida y curacién no sobrepasa el 60 por ciento, mientras que en
paises avanzados es una enfermedad con tasas de curacion entre el 80 y 90 por

ciento.

En México hay diferentes tasas de curacion y esto depende del area geografica en
la que se encuentren, es mayor si hablamos de la zona centro, la estimacién se
acerca al porcentaje de los paises desarrollados, mientras que en el sur del pais

no asciende el 50 por ciento. La media a nivel pais no rebasa el 62 por ciento.

Segun datos de la Secretaria de Salud, el 52 por ciento de todos los canceres
infantiles es la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), con una tasa de 4.6 por
cada 100.000 habitantes hasta los 18 afos, lo que supera la estadistica mundial
que oscila en el 32 por ciento. Actualmente se sabe que México tiene una relacion
genética con esta frecuencia, ademas de caracteristicas de mayor agresividad y

peor prondstico. (Secretaria de Salud, 2019).

Segun, la Alianza Anti cancer Infantil en México el 70% de los menores de edad
gue viven con este mal pueden curarse si se les detecta a tiempo y recibe su

tratamiento adecuado.

Cada dia de tratamiento corresponde a un nuevo desafio también para la familia,
la que se une y se dispone a auxiliar al enfermo, permaneciendo junto a él,
presenciando las limitaciones impuestas por la enfermedad y por el tratamiento,
ademas de angustiarse al presenciar sus incomodidades y su calidad de vida

siendo perjudicada. (Ruiz, 2016)

En esa perspectiva, la leucemia no es una experiencia facil de ser enfrentada,
especialmente por la inestabilidad generada por los eventos que causan estrés,
afectando a los padres de sobremanera, una vez que son continuamente

confrontados con la incertidumbre de la cura y la posibilidad de la muerte del hijo.



Esto ha desencadenado un importante desequilibrio en el seno familiar, afectando
el dia a dia de los nifios y adolescentes enfermos, pero ademas el de los
familiares que asumen el rol de cuidadores, que se hacen cargo de una gran
cantidad de tareas, relacionadas con el cuidado y que les colocan en una situacion
de alta vulnerabilidad, estrés e incertidumbre, con riesgo a su vez de padecer
problemas fisicos y emocionales.

El cuidador primario se define como “la persona del entorno del enfermo que
asume voluntariamente el papel de responsable en un sentido amplio y esta
dispuesto a tomar decisiones por el paciente y para el paciente y a cubrir sus

necesidades bésicas de manera directa o indirecta” (OMS, 2017)

Nuestra profesion, cuenta con una metodologia y conocimientos propios, un
lenguaje estandarizado, con unos cuidados en prevencion y tratamiento para
mejorar la calidad de vida de los pacientes y de los cuidadores ofreciendo el

soporte adecuado.

El trabajo esta dividido en capitulos, en el | se presenta un planteamiento del
problema, en donde se plantea la problematica del estudio, justificacion
planteando el porqué de la importancia de la investigacion, los objetivos que se
plantearon por la relacion del estudio y los supuestos del estudio

En el capitulo Il se presenta el estado del arte relacionado con el problema nos
permite identificar que otras investigaciones, que sirvieron de base para la

investigacién, marco tedrico es el fundamento de la investigacion y los conceptos.

En el capitulo Il se presenta la metodologia que se siguié para desarrollar la
investigaciéon de corte cualitativo, los participantes fueron cuatro mujeres y su
parentesco madre de los pacientes del sexo femenino y masculino, se identificaron
las categorias y subcategorias en la entrevista que se realizo a los participantes,
se encuentra el consentimiento informado que corresponde la parte ética de la

investigacion



En el capitulo IV se presenta el analisis de los hallazgos, las categorias y las
subcategorias, asi como los segmentos, se plantea la discusion, las conclusiones

a las que se llego y la Bibliografia que fundamenté esta investigacion.



CAPITULO |

PLANTAMIENTO DEL PROBLEMA

La aparicion de una enfermedad en algdn miembro de la familia siempre va a
representar un serio problema para cada uno de los miembros de la misma, De
ahi que los cuidadores primarios de los pacientes pediatricos con Leucemia
presenten necesidades, reacciones y respuestas similares, o incluso superiores a
la de sus pacientes. Con todo ello, las manifestaciones emocionales mas
frecuente ante esta problematica de salud son: ansiedad, estado de animo bajo,
depresion, aislamiento, falta de interés por las actividades de juego, insomnio, etc.
Las cuales pueden ser muy intensas y generar repercusiones graves a largo

plazo.

Con esto se pretende conocer las vivencias de los cuidadores primarios para
hacer mayor énfasis en ellos y sus necesidades, explorando a profundidad el
fendbmeno de las vivencias, comprenderlo mediante el analisis del discurso de los
cuidadores primarios sobre sus propias vivencias, para poder interpretar, y
exponer los hallazgos del estudio, validando al mismo tiempo el diagnostico
Cansancio del Rol del cuidador aprobado por la NANDA en el afio 1992.

De esta manera, y asumiendo que cada persona vive, interpreta y expresa de
diferente forma el proceso de enfermedad de su paciente, formulamos la siguiente

pregunta de investigacion:

¢,Cudles son las vivencias del cuidador primario de paciente pediatrico con
LLA?.



JUSTIFICACION

La profesién de enfermeria ademas de contemplar el componente bioldgico del
individuo esta basada y enfocada en aspectos psicosociales culturales y
humanisticos, lo que conlleva a que su practica se caracterice por la mirada
integral del ser humano y a que cada dia se interese mas por los estudios
cualitativos, puesto que este tipo de investigaciones son holisticas; en base en la

interpretacion de los diferentes fendmenos. (Vanegas, 2014)

Dentro de la ciencia de enfermeria existen dos vertientes de investigacion: que se
puede enfocar a la investigacion cuantitativa y la investigacion cualitativa; ambas
son validas cientificamente debido a que requieren de una metodologia para ser
construidas. En ambas el objetivo es que cualquier tipo de ciencia en la que se

adquiera conocimientos.

La investigacién cualitativa se centra en la comprension de la globalidad lo cual es
congruente con la filosofia holistica de enfermeria debido a que explora la
profundidad y complejidad inherente a un fenbmeno y es util para entender las
experiencias humanas como: sentir dolor, sentirse cuidado, la impotencia y el

confort mediante la interpretacion de los fenémenos.

La presente investigacion se enfoca en los cuidadores primarios de pacientes
pediatricos con Leucemia, debemos tomar en cuenta que no solo afecta al
paciente pediatrico, ambiente familiar. Ser cuidador primario tiene consecuencias
negativas en el bienestar y en su la calidad de vida de estos. Las consecuencias y
su significado no son iguales para todos los cuidadores, ya que se ven
condicionadas por los recursos psicoldgicos, sociales, econdmicos, etcétera.

Principalmente la dinamica familiar del cuidador se ve amenazada, la relacion con
su pareja muchas veces puede fracasar, aunque no es una regla que deba
cumplirse, sin embargo si este cuenta de igual manera con mas hijos, su relacién
también puede verse afectada. Cambios en su circulo social y estilos de vida son
sacrificios inherentes al progreso de la enfermedad, y especialmente los

constantes problemas laborales tales como despidos, la incertidumbre de no



contar con una estabilidad econémica en una situacion tan dificil para toda la
familia, son un gran abanico de factores que condicionan de manera negativa al

cuidador primario.

Los resultados de esta investigacion podran contribuir para redireccionar las
acciones de los profesionales de la salud, en especial los de enfermeria,
sensibilizadndolos para que busquen comprender las necesidades de los padres; y
a partir de esto, escuchar las angustias y miedos, acogiendo sus aflicciones y
ofreciendo apoyo con el objetivo de mantener su integralidad, considerados como

seres humanos, durante toda la jornada de tratamiento de su hijo.

Se elige la teoria de Hildegart Peplau por que hace referencia que las enfermeras
deben aprender a emplear la ansiedad experimentada por un paciente 0 por un
familiar para ayudarles a comprender en qué consisten los problemas y el modo
en que estos problemas pueden solucionarse. Utilizando la relacion de este modo,
colaborando, educando y siendo una terapeuta, la enfermera serd capaz de
comprender los problemas del paciente y del cuidador. Como consecuencia de
todo ello tanto la enfermera como el paciente, el cuidador primario y la familia
aprenden como parte de las vivencias debido a que las vivencias constituyen un
camino hacia el aprendizaje de las mismas experiencias que le van dejando una

cosmovision al individuo. (Alvarado, 2017)

De este modo el enfoque hacia el cuidador primario de un paciente oncoldgico, se
pretende una mayor interaccibn con el principal cuidador del paciente, que

atraviesa una situacion dificil, por todos los puntos mencionados anteriormente.



OBJETIVOS:

GENERAL:

Conocer las vivencias que tienen los cuidadores primarios de los pacientes

pediatricos con cancer a partir del momento del diagnéstico, y la evolucién de la

enfermedad para comprender, interpretar y profundizar adecuadamente este

fendmeno.
ESPECIFICOS:
1. ldentificar las vivencias y emociones que presenta el cuidador primario, de
paciente pediatrico con LLA.
2. Detectar las necesidades en los cuidadores primarios de paciente pediatrico
con LLA.
SUPUESTOS

Las emociones que presentan los cuidadores primarios pueden ser
negativas y/o positivas. De acuerdo a la investigacién de Arias Valencia
M.M: “Tocar los corazones en busca de apoyo”. Descubre emociones
positivas que acompafan al cuidador primario, las cuales consisten en el
animo, la esperanza y el Fortalecimiento a través de la oracion, el
acompafamiento y la escucha en el momento crucial de conocimiento del
diagnéstico e inicio del tratamiento. Sin embargo, conforme pasa el tiempo,
se les hace mas dificil la toma de decisiones sobre los tratamientos y los

cuidados.

Las emociones que, con mayor frecuencia, experimenta el cuidador
primario durante el periodo de enfermedad son: tristeza, dolor,
negacion, ira, culpa, angustia y desesperanza. En su investigacién “El
afrontamiento en familias de nifios con cancer’” (4), Segun Pérez A.

menciona que los cuidadores o padres durante el diagnostico y el proceso



de la enfermedad presenta reacciones desadaptativas que son aquellos
comportamientos, actitudes que pueden agravar el problema, y que pueden
afectar el curso de la enfermedad, y que cuando la ansiedad y la angustia
de los padres es dificil de manejar por ellos interfiere en la relacion con el

nifno.

El tiempo de estancia hospitalaria del paciente pediatrico con LLA,
han generado en su cuidador primario cansancio, gastos econémicos
y problemas familiares. En concordancia con Pérez A. sefiala: Los
cambios que se generan en la familia implican afectaciones en todos los
ambitos de desarrollo personal y estructural, en donde la comunicacién y la

economia son los principales ejes involucrados.

La mayoria de los cuidadores primarios de paciente pediatrico con
LLA son madres de familia y en minoria son: el padre de familia,
abuelos o algun otro familiar del nucleo principal. En la investigacion
titulada: “Afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios y nifias con
cancer”, Campifio Valderrama S.M y Duque P. Mencionan que cuando se
elige el cuidador principal o primario, es generalmente la madre quien
asume este rol, ya que culturalmente se considera como la persona idénea

para facilitar los cuidados.

Las emociones en los cuidadores primarios determinan la variabilidad
emocional y/o de salud, “Estudio cualitativo del perfil del cuidador
primario, sus estilos de afrontamiento y el vinculo afectivo con el enfermo
oncolégico infantil” Garcia Romero B.C. Dice que: Las emociones pueden
repercutir en la salud del individuo especialmente si son negativas de modo

gue pierden su valor adaptativo y se vuelven perjudiciales para la salud.

La oportunidad de cuidar a un familiar enfermo compensa el distrés
emocional en el cuidador primario. “Calidad de Vida en cuidadores

primarios de pacientes oncopediatricos.” Llantd Abreu MC., El cuidado de



familiares enfermos se ven condicionadas por los recursos psicolégicos,
sociales, economicos, etcétera, con los que cuenten y el sentido del

cuidado como amortiguador del distrés emocional.

CAPITULO Il

ESTADO DEL ARTE

Se han hecho muchas investigaciones en el mundo con respecto a esta
problematica, México no se ha quedado atras, donde se han encontrado varias
investigaciones, una de ellas se hizo en el estado de San Luis Potosi y fue
realizada por Lépez-Huerta J.A y colaboradores (2018)' , “La experiencia
psicosocial de padres de hijos con leucemia en un hospital publico” donde se
encontraron los siguientes hallazgos: La falta de recursos es una fuente de
ansiedad para el sujeto al enfrentar el desafio de encontrar recursos para

solventar los gastos derivados del tratamiento de la enfermedad.

Otra investigacion realizada por Dorantes-Acosta E. y Villasis-Keever, M.A.
(2014)?, “calidad de vida de los pacientes pediatricos con leucemia con seguro
popular”’, mencionan que la calidad de vida relacionada a la salud es un constructo
multidimensional que integra la percepcion ante la enfermedad, el tratamiento y el

funcionamiento en las areas fisica, psicolédgica y de salud social de cada individuo.

Segln Agquiahuatl-Méndez (2015)° en su investigacién titulada “Funcionalidad
familiar en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda”; estudio
realizado en Puebla, UMF N 6 IMSS, se observo que los pacientes pediatricos con
leucemia cuentan con redes de apoyo que, frecuentemente, contribuyen con

préstamos y aportaciones directas.

Mientras tanto en Venezuela en la investigacion realizada por Pérez Martinez A.
(2018)*. “El afrontamiento en familias de nifios con cancer’, menciona que Los

cambios que se generan en la familia desde el momento del diagndstico implican
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afectaciones en todos los ambitos de desarrollo personal y estructural, en donde la

comunicacién y la economia son los principales ejes involucrados.

Desde esta perspectiva, la familia recurre a sus recursos psicologicos para hacer
frente a la situacion estresante; de esta forma, las estrategias de afrontamiento
centradas en la emocion son las mas utilizadas. Especificamente la busqueda de
apoyo social y redes de apoyo, en donde el apoyo emocional y espiritual
constituyen las principales necesidades de las familias de nifios diagnosticados
con LLA debido al cambio que deben enfrentar al movilizarse hacia otro territorio
en busca de mejores condiciones de tratamiento para sus hijos, donde dejan atras
amistades, e incluso miembros de la familia. Por otro lado, la estrategia de
afrontamiento centrada en el problema, es la resolucién del mismo, a través de la

cual las familias intentan disminuir el impacto de la situacion estresante

Finalmente, se identifica la poca prevalencia de estrategias que son percibidas
como negativas o poco efectivas en su objetivo de mejorar el bienestar psicolégico
y social de las personas, entre ellas la culpa, que centra su impacto en las

emociones y la evitacion o evasién conductual, que se enfoca en el problema.

Segln Pérez Martinez A. (2018)* menciona que los cuidadores o padres durante el
diagnéstico y el proceso de la enfermedad presenta reacciones des adaptativas
gue son aquellos comportamientos, actitudes que pueden agravar el problema, y
gue pueden afectar el curso de la enfermedad, y que cuando la ansiedad y la
angustia de los padres es dificil de manejar por ellos, interfieren en la relacion con

el nifio, incrementando sus temores y haciendo dificil su colaboracién.

Pérez Martinez (2018)” sefiala que es necesario realizar un programa de atencién
integral para el nucleo familiar del paciente con diagnéstico de cancer, para que
puedan recibir de manera oportuna un acompafamiento psicoldgico individual,

familiar y social, involucrando redes de apoyo que tiene el paciente y la familia.

Mientras que en otros paises como Colombia encontramos diferentes
investigaciones, relacionadas con el cuidador primario a paciente con LLA. Segun
Arias Valencia M.M (2014) ®, en su investigacién: “Tocar los corazones en busca

de apoyo” habla sobre las necesidades y vivencias de los cuidadores y familiares,
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en donde explora el sufrimiento de los padres de familia , ya que estos son
encargados de cuidar a pacientes con cancer, el cual encontrd: ruptura
comunicativa, falta de apoyo y sensacion de impotencia, aspectos identificados
como generadores de sufrimiento. Se menciona también que, en la literatura
nacional e internacional revisada, s6lo una investigacion habla de un modelo
tedrico, el de Newman, que fundamenta las intervenciones de enfermeria con las

familias de los pacientes con cancer.

Existe un gran vacio teorico y técnico respecto al conocimiento y la practica del

apoyo social formal e informal, que es importante resolver para mejorar el cuidado.

Se incluyeron familias con diferentes conformaciones, sometidas a la experiencia
de vivir con un nifio que ha sufrido enfermedad oncolégica en algin momento de

su vida.

Los apoyos espirituales y emocionales se originan en la red informal, que
conforma la familia con los amigos, vecinos y otras personas significativas, y
consiste en el animo, la esperanza y el fortalecimiento a través de la oracion, el
acompafamiento y la escucha en el momento crucial de conocimiento del

diagndstico e inicio del tratamiento.

En concordancia con Arias Valencia M.M, (2014)°, el nifio cada dia tiene nuevas
complicaciones, que nos hacen pensar en la progresion de la enfermedad al
cuidador primario, con esto conlleva una dificil toma de decisiones sobre los
tratamientos y los cuidados de su paciente, ya que en esta etapa todos los
procedimientos agravan el sufrimiento e incluso piensan en el momento de la

muerte.

Maria Elena Garassini (2015)® en su investigacion “Narrativas de familiares de
pacientes con cancer”, tuvo como objetivo comprender las narrativas construidas

por los familiares cuidadores de pacientes diagnosticados con cancer.

Segun Garassini (2015)® los familiares mas cercanos al paciente con el que
existe un enlace de cuidado y de ayuda mutua, se convierten en parte integral en

la trayectoria de la enfermedad, la cual afecta a cada miembro de la familia de

12



manera emocional y cognitivamente, rutina cotidiana, planes para el futuro, el

significado que otorgan a si mismos, e incluso al sentido de su vida.

Garassini (2015) ©®, menciona que en su busqueda hay muchos autores que
proponen reconceptualizar la llamada experiencia traumatica de la vivencia de
enfermedades crénicas como el cancer, desde un modelo mas saludable que
basado en métodos positivos de prevencion, que se tenga considerado la
habilidad natural de los individuos de poder afrontar, resistir e incluso aprender y

crecer de las situaciones mas adversas.

Garassini, (2015)° recalca que existen muiltiples investigaciones, que fueron
realizadas a finales de los afios 90 y en la primera década del 2000, que nos
ilustran el proceso salud enfermedad en enfermedades cronicas, como el cancer,

tanto en los pacientes como en los familiares.

Garassini, (2015)® menciona dos autores en especifico, el primero es MacGrath
(1999) el cual sefala que el cancer se relaciona con algunas variables como el
estrés postraumatico y el estrés agudo, provocando depresion y ansiedad. El
segundo es Kangas (2005), que sefala la relacién entre la influencia de los
procesos psicosociales como el estrés postraumatico con el afrontamiento
negativo en este tipo de enfermedades, y a su vez la repercusion en la salud fisica

y mental no solo los pacientes sino también en sus familias.

En otra investigacién realizada por Bosquet-del Moral (2015) ' “Vivencias y
experiencias de duelo en madres tras un proceso de enfermedad oncolégica de
sus hijos”, menciona que hubo implementacién de planteamientos paliativos
pediatrico, el cual ayudarian a prevenir complicaciones en el duelo posterior a la
enfermedad, particularmente a los remordimientos y culpabilidad, De acuerdo a las
categorias de analisis de esta investigacion, encontramos que el retraso en la
identificacion del proceso de fin de vida de sus hijos lleva a las madres a mantener
una constante actitud de lucha contra la enfermedad de sus hijos y a la activacion

de un mecanismo de «negacion» como afrontamiento de la situacion.

Segln Bosquet-del Moral (2015)" los cuidadores primarios en el momento del

fallecimiento de su familiar, Agradecen el haber estado presentes durante los
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altimos momentos de la vida de sus hijos y se cuestionan los beneficios de tomar
medicacion de tipo ansiolitico tras el fallecimiento de los nifios. En relacion a las
necesidades y demandas se pide ampliar la cobertura de atenciéon psicologica a

toda la familia y que abarque todo el proceso de enfermedad y posterior duelo’.

Llantd Abreul M.C, y cols. (2015) ®, menciona en su investigacion “Calidad de
Vida en cuidadores primarios de pacientes oncopediatricos. Instituto Nacional de
Oncologia y Radiobiologia”, considera que el diagndéstico de cancer puede romper
con el nivel de funcionamiento familiar haciendo a unas familias mas

disfuncionales y mientras que otros casos pueda existir mas union familiar.

Llanta Abreul M.C, y cols. (2015) ®, hace referencia a que el cuidado de familiares
enfermos produce en los cuidadores problemas de diversa indole, condicionado
por el cumplimiento del papel de cuidador que lo lleva con mucha frecuencia al

descuido de sus propias necesidades.

Llanta Abreul M.C, y cols. (2015) ® hacen mencién de las consecuencias y su
significado no son iguales para todos los cuidados, ya que se ven condicionadas
por los recursos psicologicos, sociales, econémicos, etcétera, con los que cuenten
y el sentido del cuidado como amortiguador del distrés emocional. En modo en
que la familia de un nifio y/o adolescente con cancer afronta la enfermedad y la
muerte, depende de muchos factores entre los que se encuentran las experiencias
previas, la estructura de la familia, su nivel de funcionabilidad, antecedentes

patoldgicos de los padres, entre otros.

Llantd Abreul, y cols. (2015)® concluye que el nivel de conocimiento y la
preparacién para recibir la informacion es valorado por los cuidadores como una
fortaleza para disminuir el impacto emocional de la enfermedad y sus tratamientos.
Con lo cual hace mencidn que la comunicacion efectiva proporciona tranquilidad,
confianza, seguridad y condiciona la necesidad un enfoque personalizado,

secuencial, congruente, sistematico adaptado a las fortalezas de las personas®.

En el estudio que realizaron Dos Santos Benedetti G. M. y cols (2016)° “El
tratamiento de cancer infantil-juvenil: revelando las experiencias de los padres”,

menciona que cada dia de tratamiento corresponde a un nuevo desafio, no solo
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para el paciente, también para la familia; la que se une y se dispone a ayudar al
enfermo, permaneciendo junto a él, presenciando las limitaciones impuestas por la
enfermedad y por el tratamiento, ademas de angustiarse al presenciar sus

incomodidades y su calidad de vida siendo perjudicada.

Desde esa perspectiva, Dos Santos Benedetti (2016)° afirma que el cancer en la
infancia no es una experiencia facil de ser enfrentada, especialmente por la
inestabilidad generada por los eventos que causan estrés, afectando a los padres
de sobremanera, una vez que son continuamente confrontados con la

incertidumbre de la cura y la posibilidad de la muerte del hijo.

Segln Pérez Clara A. (2015)*° En su investigacién titulada “El impacto del cancer
infantil en contexto familiar desde la experiencia vital de los progenitores”, sefiala
que la familia juega un papel fundamental en el impacto del cancer en los
nifios/as, ya que por un lado, influye en el entendimiento y manejo del proceso de
la enfermedad por parte de ellos y por otro lado, experimentan una serie de
sintomas como respuesta a los acontecimientos de la enfermedad, los cuales

pueden afectar a la recuperacion emocional de sus hijos o hijas.

Fernandez Hawrylak M. (2017) Y. Mencioné que los padres tienen que adaptarse
a las caracteristicas de cada enfermedad en sus diferentes fases (diagnéstico,
tratamientos) reestructurando su vida familiar. La enfermedad puede ser
impredecible, requiere atencion constante y llegar a formar parte de la vida
familiar, produciendo cambios estructurales, procesuales y emocionales en la

familia.

De acuerdo con Piqueras Rodriguez J. A, (2009)*2. Las emociones que llegan a
experimentar un cuidador primario son: El miedo, la tristeza, la ira y el asco,
sefiala que son estados emocionales que, cuando son intensos y habituales,
afectan negativamente la calidad de vida de las personas. En consecuencia, las
emociones negativas constituyen actualmente uno de los principales factores de

riesgo para contraer enfermedades fisicas y mentales.
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Podemos entender como emocién una experiencia multidimensional con al menos
tres sistemas de respuesta: cognitivo/subjetivo; conductual/expresivo 'y

fisiol6égico/adaptativo.

En concordancia con Soler, (2014)™ el cuidador primario puede vivir un proceso
de duelo el cual es la pérdida origina sentimientos de tristeza, dolor, desamparo,
acompafiados de expresiones de angustia y sufrimiento. Es una reaccion normal y

necesita de un tiempo y un proceso para volver al equilibrio.

El experimentar estas emociones tienen una funcion adaptativa para la persona
quien ha sufrido la pérdida significativa el cual un duelo puede ser normal, pero
con las siguientes manifestaciones que se produce un cortejo de manifestaciones
fisicas, cognitivas y de cambios de conducta que los expertos consideran como un
proceso normal, con un tiempo de duracién limitado y una evolucion

previsiblemente favorable.

¥ “Intervencion

En el estudio realizado por Escobar Meléndez A. M. (2014)
psicoldgica en familias de niflos con diagndstico de cancer’”, menciona que en
general las madres estan informadas acerca del tipo de enfermedad que padecen
sus hijos, tienen claras las metas del tratamiento, sin embargo puede haber cierta
terminologia de la enfermedad que les es dificil comprender y a medida que pasa

el tiempo y va avanzando la enfermedad surgen nuevos interrogantes.

Martinez A., Del Rocio, (2017)* mencionan que los familiares pueden presentar
resiliencia y sefiala que los factores de resiliencia prevalentes en los familiares
son la capacidad de superacion y logro de objetivos, el afrontamiento y
persistencia, la valoracién positiva y en menor frecuencia la confianza debido a
que su esperanza de curacioén fluctia de acuerdo al avance del cancer, la familia
es un pilar fundamental en el apoyo del enfermo durante el progreso de la
enfermedad, sin embargo el impacto de la misma a menudo repercute en la salud

del familiar al cuidado, dejando secuelas psicoldgicas.

Debemos tener en cuenta que es un tema que darse importancia, ya que un
estudio realizado por Bohérquez Bueno, (2014)* “Eficacia de la intervencion

enfermera para cuidadores con cansancio del rol del cuidador’ demostré que la
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intervencién de enfermeria: “Apoyo al cuidador principal” propuesta por la CIE
para el diagnostico de enfermeria “Cansancio del rol del cuidador”, denota buenos
resultados cuando las intervenciones de enfermeria para éste diagndstico en la

NANDA se aplica en un solo individuo a la vez.

Determinar la concordancia entre la valoracion que el cuidador hace sobre
encontrar o no dificultad para desempefiar el papel de cuidador y la valoracién de
la enfermera. Medir el grado de cansancio de una manera cuantitativa y establecer
el punto de corte que magnifique los valores predictivos de esta medida con los

medios diagndsticos anteriores.
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MARCO TEORICO

LEUCEMIA
Concepto

La leucemia linfoblastica aguda es el tipo de cancer mas comun durante la nifiez.
Ocurre cuando una célula de la médula 6sea presenta errores en su ADN. Es un
tipo de cancer por el que la médula 6sea produce demasiados linfocitos inmaduros
(INC, 2018)"".

Tipos de leucemia linfoblastica:
Leucemias linfoblastica agudas (LLA)

+ LA-L1 Linfoblastica “tipica”
+ LA-L2 Linfoblastica “atipica”
+ LA-L3 similar al linfoma de Burkitt

Anatomia y Fisiologia

En un nifio sano, la médula 6sea  elaboracélulas madre
sanguineas (células inmaduras) que, con el tiempo, se vuelven células sanguineas
maduras. Una célula madre sanguinea se convierte en una célula

madre mieloide o una célula madre linfoide.

Una célula madre mieloide se convierte en uno de tres tipos de globulos

sanguineos maduros:

e Glbbulos rojos que transportan oxigenoy otras sustancias a todos
los tejidos del cuerpo.
¢ Plaguetas que forman coagulos de sangre para interrumpir el sangrado.

e Glbbulos blancos que combaten las infecciones y las enfermedades.
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Una célula madre linfoide se convierte en linfoblasto y, luego, en uno de tres tipos

de linfocitos (glébulos blancos):

e Linfocitos B que producen anticuerpos para ayudar a combatir las
infecciones.

e Linfocitos T que ayudan a los linfocitos B a producir los anticuerpos para
combatir las infecciones.

e Linfocitos citoliticos naturales que atacan las células cancerosas Yy

los virus®?".
Factores de Riesgo
Algunos ya bien conocidos y aceptados:

e Sexo masculino, edad de 2-5 afios

e Haber estado expuesto a radiaciones en Utero o en etapa postnatal
e Sindrome de Down

¢ Neurofibromatosis tipo |

e Sindrome de Bloom

e Sindrome Shwanchman

e Ataxia-telangiectacia, entre otros.

Algunas condiciones son sugestivas como: macrostomia al nacer, historia de
perdidas fetales, tabaquismo materno, exposicidbn ocupacional, infecciones
postnatales, dieta, uso de cloranfenicol, déficit de vitamina en el recién nacido, etc.
(Castafieda 2015)*".

Signos y sintomas

Toda leucemia se diagnostica con base en su aparicion clinica y el resultado del
aspirado de médula 6sea, que se clasifica de acuerdo con los criterios

establecidos.
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La apariciéon de leucemia linfoblastica aguda varia segin sus manifestaciones
clinicas, que reflejan el grado de insuficiencia de la medula 6sea, de infiltracion

extramedular y de agudeza (INC,2015)"".

Los sintomas mas comunes son:

e Fiebre.

e Hematomas o sangrados faciles.

e Petequias (manchas planas, como puntitos de color rojo oscuro debajo de
la piel producidos por un sangrado).

e Dolor de huesos o articulaciones

e Masas que no duelen en el cuello, las axilas, el estbmago o la ingle.

e Dolor o sensacion de saciedad debajo de las costillas.

e Pérdida de apetito

Otras manifestaciones clinicas frecuentes son astenia y adinamia debidas a
anemia. Del 33 al 43% tiene sangrado por trombocitopenia y 25% refiere dolor
articular u 6seo debido a la infiltracion leucémica del periostio, hueso o

articulacion.
Fisiopatologia

En un nifio con LLA, hay demasiadas células madre que se transforman en
linfoblastos, linfocitos B o linfocitos T. Las células no funcionan como los linfocitos
normales y no logran combatir muy bien las infecciones. Estas son células
cancerosas (leucémicas). Ademas, a medida que aumenta la cantidad de células
de leucemia en la sangre y la médula 6sea, hay menos lugar para los glébulos
blancos, los glébulos rojos y las plaguetas sanas. Esto puede producir

infecciones, anemia y sangrados faciles.
Diagnostico

Se pueden utilizar las siguientes pruebas y procedimientos para diagnosticar la
LLA infantil y determinar si las células leucémicas se diseminaron a otras partes

del cuerpo, como el encéfalo o los testiculos:
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Examen fisico y antecedentes: examen del cuerpo para revisar el estado de salud
e identificar cualquier signo de enfermedad, como masas o cualquier otra cosa
gue parezca anormal. También se toman datos sobre los habitos de salud y los

antecedentes de enfermedades y tratamiento.

Recuento sanguineo completo (RSC) con diferencial: procedimiento para el

gue se toma una muestra de sangre a fin de verificar los siguientes elementos:

e La cantidad de glébulos rojos y plaquetas.

e Lacantidad y el tipo de glébulos blancos.

e La cantidad de hemoglobina (la proteina que transporta oxigeno) en los
glébulos rojos.

e La parte de la muestra compuesta por glébulos rojos

Estudios bioquimicos de la sangre: pruebas por las que se examina una
muestra de sangre para medir la cantidad de ciertas sustancias que los 6rganos y
tejidos del cuerpo liberan en la sangre. Una cantidad anormal (mayor o0 menor que

la normal) de una sustancia suele ser un signo de enfermedad.

Aspiracién de la médula éseay biopsia: extraccion de una muestra de la
médula ésea y un trozo pequefio de hueso mediante la introduccién de una aguja
hueca en el hueso de la cadera o el esternén. Un pat6logo observa la médula

Osea y el hueso al microscopio para verificar si hay signos de cancer.

Se realizan las siguientes pruebas con la sangre o el tejido de la médula 6sea que

se extraen:

Andlisis citogenético: prueba de laboratorio por la que se observan las células
de una muestra de sangre o médula 6sea al microscopio para verificar si hay
ciertos cambios en los cromosomas de los linfocitos. Por ejemplo, en la LLA con
el cromosoma Filadelfia, parte de un cromosoma intercambia su posicion con una

parte de otro cromosoma. Este cromosoma se llama “cromosoma Filadelfia”.

Inmunofenotipificacion: prueba de laboratorio en la que se examinan
los antigenos o los marcadores en la superficie de una célula de sangre o médula

Osea para determinar si son linfocitos o células mieloides. Si las células son
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linfocitos malignos (cancerosos), se examinan para determinar si son linfocitos B o

linfocitos T.

Puncién lumbar: procedimiento para tomar una muestra de liquido

cefalorraquideo (LCR) de la columna vertebral.

Se introduce una aguja entre dos huesos de la columna vertebral hasta llegar al
LCR que rodea la médula espinal para extraer una muestra del liquido. La muestra
de LCR se examina al microscopio en busca de indicios de que las células
leucémicas se diseminaron al encéfalo y la médula espinal. Este procedimiento
también se llama PL o puncién espinal. Este procedimiento se realiza después del
diagnéstico de leucemia a fin de determinar si las células leucémicas se
diseminaron al encéfalo y la médula espinal. Se administra quimioterapia intratecal
después de la extraccion de una muestra de liquido para tratar las células
leucémicas que se pudieron haber diseminado al encéfalo o a la médula espinal

Radiografia del térax: radiografia de los 6rganos y huesos del interior del torax.
Un rayo X es un tipo de haz de energia que puede atravesar el cuerpo y
plasmarse en una pelicula que muestra una imagen de areas del interior del
cuerpo. La radiografia de térax se realiza para determinar si las células leucémicas

formaron una masa en el medio del torax.
Tratamiento y Prondstico
El pronéstico (probabilidad de recuperacion) depende de los siguientes aspectos:

e La velocidad y la cantidad en que disminuye el recuento de células
leucémicas después del primer mes de tratamiento.

e La edad en el momento del diagnostico, el sexo, la raza y el origen étnico.

e El nimero de gldbulos blancos en la sangre en el momento del diagndstico.

e Silas células leucémicas se originaron en linfocitos B o en linfocitos T.

e Si hay ciertos cambios en los cromosomas o los genes de los linfocitos con
cancer.

e Si el nifio tiene el sindrome de Down.

e Si hay células leucémicas en el liquido cefalorraquideo.
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e El peso del nifio en el momento del diagndstico y durante el tratamiento.

Las opciones de tratamiento dependen de los siguientes aspectos:

e Silas células leucémicas se originaron de linfocitos B o linfocitos T.

e Si el nifio tiene LLA de riesgo estandar, riesgo alto o riesgo muy alto.

e La edad del nifio en el momento del diagndstico.

e Si hay ciertos cambios en los cromosomas de los linfocitos, como el
cromosoma Filadelfia.

e Si el nifio se tratd con corticoesteroides antes del inicio de la terapia de
induccion.

e Qué tan rpido y hasta qué grado disminuye el recuento de células
leucémicas durante el tratamiento.

e Para la leucemia que recae (vuelve) después del tratamiento, el prondstico
y las opciones de tratamiento dependen, en parte, de los siguientes
aspectos:

e Tiempo transcurrido entre el diagndstico y el momento en que la leucemia
vuelve.

e Si la leucemia vuelve a la médula 6sea o a otras partes del cuerpo (INC,
2018)".

CUIDADOR PRIMARIO Y EMOCIONES

Martinez Fierro (2018)* menciona que la OMS define al cuidador primario como
“‘un individuo que pertenece al entorno del paciente el cual asume el rol de
responsable del mismo de forma voluntaria; éste se encuentra dispuesto a asumir

decisiones por el paciente, asi como a satisfacer sus necesidades basicas”.

Martinez Fierro (2018)* menciona otra definicién la cual corresponde al autor
Villamar que, en el afio del 2017, define que “el cuidador primario es la persona
gue no es miembro de ninguna institucién sanitaria o social y que se encarga de

los cuidados totales o parciales de personas no autdnomas que viven en su

23



domicilio o muy cerca de éste”. En este sentido se puede apreciar la condicion de
dependencia que debe cumplir una persona para desempeifiar la funcion de

cuidador.

Martinez Fierro (2018)*® menciona que perfil de los cuidadores de personas esta
muy bien documentado, sobre todo en cuidadores dependientes, caracterizado por
una fuerte presencia femenina que vive con el paciente principalmente es la
madre, la esposa o la hija, con un bajo nivel socioeconémico, desempleada, que
también debe hacer frente a las tareas propias de la casa, siendo esta situacion

muy comun en muchos paises

Rocio De la Huerta H (2014)*, menciona que el tener un hijo al cual se le ha
diagnosticado cancer causa un gran impacto emocional, con sentimientos de
culpa, incertidumbre, de soledad y de pérdida sobre el control de sus vidas. Es
una situacion de crisis que introduce cambios radicales y repentinos en el contexto
fisico, social y en la comunicacion familiar. Para el cuidador que en su gran
mayoria son mujeres, representa una carga considerable de trabajo
desatendiendo sus propias necesidades, aumentando el cansancio y haciendo a

situacion mas dificil.

Los cuidadores o padres durante el diagnéstico y el proceso de la enfermedad
presentan reacciones desadaptativas que son aquellos comportamientos,
actitudes que pueden agravar el problema, y que pueden afectar el curso de la

enfermedad
SINDROME DEL DESGASTE DEL CUIDADOR PRIMARIO

Barrén Ramirez (2017)?° ,menciona otra alteracién que presenta el cuidador
primario es, el sindrome del desgaste del cuidador primario, suele estar
provocado por la dificultad que entrafia para el cuidador el cambio radical de su
modo de vida y el desgaste que provoca ver como un ser querido va perdiendo
progresivamente sus facultades fisicas y psiquicas; pasando, conforme avanza el
curso de la enfermedad, de ser un mero supervisor de las actividades del paciente

al que le procura los cuidados mas basicos.
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Barrén Ramirez (2017)®° hace mencién de varios autores que tocan la
problematica entre los que sobresalen Maslach y Jackson (1996), que mencionan

que el hacerse cargo de una persona dependiente durante largos periodos de
tiempo puede desencadenar problemas de salud en el cuidador ya que, cuando
esta sobrecargado, comienza a notar alteraciones en todos los aspectos de su
vida. Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, dolor de cabeza,
dispepsia, vértigo, dificultades para dormir y dolores articulares Por lo general, las
repercusiones en las relaciones personales que tiene el cancer se centran en las
consecuencias que se provocan en los enfermos. Esta situacion, no debe
minimizar las repercusiones que se tiene en las personas que rodean al paciente
de cancer y en particular en la atencion reflexiva de las formas en que se afecta al

“cuidador primario” o “principal” de estos enfermos.

Barrén Ramirez (2017)*° menciona que estos sintomas fisicos tiene particular
relevancia la calidad del suefio que puede tener efectos nocivos sobre la salud, el
cual valida con Chang y cols. (2017), en donde realizaron un estudio donde
concluyen que la calidad del suefio puede tener un impacto sobre varios aspectos
de la calidad de vida de los cuidadores y que la ayuda al mejoramiento del suefio,

brinda capacidad para atender a los pacientes y asi mismos.

Dentro de las repercusiones en el terreno fisico de los cuidadores primarios,
Barr6n Ramirez (2017)* menciona que es conveniente recuperar los resultados
de un estudio realizado por Morales y cols. (2017), en su estudio con 26 personas
sometidas al juego de roles de esta naturaleza cuyo objetivo era analizar la
repercusion que tiene la atencion a enfermos cronicos, incapacitados, sobre la
salud de los cuidadores primarios, encontraron que las principales patologias
fisicas que surgieron en el cuidador tras su proceso de cuidado y que
manifestaron durante la entrevista fueron: cardiopatia en 1, cefalea en 3,
cervicalgia en 1, y 14 reconocieron la lumbalgia como consecuencia de su tarea.

Uno no refiere patologia alguna visiblemente manifestada.
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El cuidador primario estd sometido a un estrés importante, en su labor
demostrando la presencia de depresion y ansiedad a través de la escala de
Ansiedad/Depresion de Goldberg.

Estos investigadores detectaron en los cuidadores: ansiedad en el 60% de los

sujetos investigados y depresion en el 32%, por medio de esta escala.

Segln Barron Ramirez, (2017)® sefiala la pérdida de autoestima y desgaste

emocional asi como otros sintomas psiquicos se producen basicamente por:
a) la transferencia afectiva de los problemas del enfermo hacia quienes lo atienden
b) la repeticion de las situaciones conflictivas

c) la imposibilidad de dar de si mismo de forma continua que puede llegar a
incapacitarle seriamente para realizar actividades funcionales en relacion a sus

semejantes y a su entorno.

También es necesario indicar que “la carga” es un concepto central en el estudio
de las consecuencias que sufre o padece el cuidador cuando atiende a enfermos
con padecimientos terminales o crénico-degenerativos. Desde su aparicion en la
literatura médica, el término “carga”, es concebido como un sinébnimo de
“obligacién” o “deber” y ha sido profundamente empleado especialmente en la
investigacion gerontolégica o en la investigacion sobre el proceso de cuidado de
pacientes, como parte de los efectos sobre el cuidador. Asi, el sentimiento de
carga del cuidador es un factor trascendental en la utilizacion de servicios de salud

y en la calidad de vida de los cuidadores.

Segln Barrén Ramirez (2017)*° este concepto (carga) es tomado del inglés
burden, que se ha traducido libremente como “estar quemado” originalmente fue
descrito por Freudenberguer, e indica agotamiento mental y ansiedad frente al
cuidado. También esta relacionado con dificultades en la salud fisica, debido a una
acumulacion de estresores frente a los que el cuidador se encuentra desprovisto

de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion.
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Por ello, es importante la intervencion del equipo de salud en el descubrimiento
temprano y el manejo precoz de los cuidadores cuya sobrecarga es suficiente para

limitar su desarrollo personal.
Evaluacion del Desgaste del Cuidador Primario.

Para Vasquez Sanchez (2015)*' considera que, en el abordaje clinico del
paciente, se tiende a dejar de lado las consecuencias que este proceso tiene para
la familia. Sin embargo, menciona ademas que no podemos dejar de observar que
la respuesta adaptativa de la familia al problema de salud, y que esto conlleva a

un factor que incide positivamente en el curso de la enfermedad.

Es por ello asegura que la evaluacién de necesidades particulares del paciente y
del resto de los miembros del nucleo familiar se convierte en una tarea esencial
dentro del personal de salud; sobre todo es necesario centrar los esfuerzos
comprensivos en el miembro que mas necesita ayuda, como en este caso lo es, el
cuidador primario, quien participa no sélo del cuidado de su paciente, sino también

tiene la capacidad de detectar sintomas y el estado general de su paciente.

Segln Véasquez Sanchez (2015)* el simple hecho de conocer qué cuidadores se
encuentran en mayor situacion de riesgo, posibilita establecer de forma prioritaria
intervenciones preventivas a los cuidadores que mas lo necesitan, logrando asi
medidas de confort. Al mismo tiempo sugiere utilizar diversos instrumentos para
evaluar el estado fisico y emocional de los cuidadores, entre los cuales se

encuentran los siguientes:

e Entrevista de Carga del Cuidador (Zarit):es una prueba psicométrica de
calificacién objetiva compuesta por 22 items, que evalla la presencia o
ausencia de éste, y mediante el analisis por cada uno de sus factores se
pueden determinar las cualidades de la carga presente en el cuidador.

e La Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HAD): Es una escala
utilizada como escreening de trastornos psiquiatricos y como instrumento
diagnéstico, fue desarrollada para identificar y cuantificar ansiedad vy

depresion. Es autoaplicada, consta de 14 items, de los cuales 7 miden
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depresion y 7 ansiedades. Ha demostrado tener adecuadas propiedades
psicométricas.

e El Cuestionario de Calidad de Vida (CCV): Este cuestionario evalua la
satisfaccion del individuo en cuatro dimensiones: Apoyo Social (9 items),
Satisfaccion General (13 items), Bienestar Fisico/Psicologico (7 items) y
Distension laboral/ Tiempo libre (6 items); Se trata de una buena
herramienta para evaluar la calidad de vida y ofrece una adecuada
fiabilidad, validez, asi como razonable sensibilidad al cambio. Sus
adecuadas cualidades psicométricas le legitiman como un instrumento
genérico para evaluar la subjetiva calidad de vida en poblaciones tanto
sanas, util principalmente en tres areas: discriminacion, evaluacion y

prediccion.

Alternativas del manejo psicooncologico.

Montero P. (2015)?* menciona que el cuidador requiere de apoyo social, el cual
debe ser proporcionado por la familia o las instituciones de salud, y personal de
salud. De igual manera, el cuidador requiere planificar sus cuidados a su paciente,
dejando un tiempo para su autocuidado, estableciendo limites en el desempefio de
su tarea, encargando funciones en otros miembros de la familia o incluso en
amistades, dejando de lado su papel de persona indispensable o de que “nadie
mas podra hacer las cosas mejor que el/ella”, y sobre todo recordando que eso no

quiere decir que ame mas al paciente .

Montero (2015)? asegura que buena opcién es la Terapia del Arte pueda servir
como herramienta psicoterapéutica, es relativamente nueva, tiene grandes
beneficios a nivel emocional, cognitivo, espiritual. El caracter paliativo de esta
terapia radica en el hecho de que, ante las peores circunstancias de la vida
individual o social, el arte es la forma de no resignarse, de no dejarse en el
abandono, mas aun, es la forma de transformar creativamente, lo mas terrible de
la realidad en formas bellas, en oportunidades de crecimiento y en circunstancias

llenas de sentido.
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Montero P. (2015)% propone diversas estrategias que con el fin de mejorar su
control sobre la situacion de los cuidadores primaron y estas son:

1) Fijarse objetivos y expectativas realistas
2) Establecer sus propios limites,

3) Pedir y aceptar ayuda

4) Cuidar de si mismos.

5) Implicar en el cuidado a otras personas.

VIVENCIAS

Ledn Farifias (2015)* la define como la experiencia que se adquiere a partir de
una situacion. Las vivencias son esas realidades que una persona vive y que, de

alguna forma, la modifican.

En el ambito de la psicologia, se entiende que las vivencias son aquellas
experiencias que marcan la personalidad del individuo. Cada sujeto reacciona de
diferente manera ante un suceso externo: de acuerdo a su capacidad de reaccion,

estos sucesos se constituyen, o no, como vivencias

Experiencia es el hecho de haber presenciado, sentido o conocido algo. La
experiencia es la forma de conocimiento que se produce a partir de estas

vivencias u observaciones.

La experiencia ha de ser “publica” y “repetida”. Newton puede demostrar la ley de
la gravedad con su manzana ante un notario y repetir la experiencia al dia
siguiente. La vivencia por el contrario es subjetiva, intima, privadisima, incluso
para aquellos que la proclaman tan “empiricamente” que no cabe discusion (La

vivencia es subjetiva; nunca puede ser empirica).

Estas surgen en relacién con la capacidad vivencial de cada persona, con el

umbral de la profundidad de la vivencia

El umbral de la vivencia se refiere a la excitabilidad emocional que cada persona

tiene frente a los distintos estimulos externos por los que puede surgir la vivencia.
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Personas con idéntica capacidad vivencial pueden reaccionar de modo distinto

frente a un mismo estimulo.

Por ultimo, intervendria la profundidad de la vivencia que esta directamente
relacionada con su umbral. Cuanto mayor es la profundidad que pueden alcanzar
los diversos estimulos externos capaces de dar lugar a la vivencia, el umbral
vivencial suele ser mas alto, ya que se necesitan estimulos tanto mas intensos

para producir los sentimientos.

Leén Farifias (2015)?° retoma al autor Dr Philip Lerch (2002), en donde este
realiz6 una clasificacion de las vivencias dividiéndolas en pulsionales y
emocionales. Las vivencias pulsionales estan relacionadas con el intento de

conseguir algo, configurando los denominados instintos y tendencias.

Con ya todo lo mencionado Leén Farifias (2015)* describe que las vivencias
emocionales estan relacionadas con el fondo endotimico de cada persona, es
decir, con los sentimientos, emociones y pasiones. Y que los ambitos cognitivo y

afectivo conjuntamente, conforman la vivencia de la persona
Diagnoéstico de Enfermeria: Cansancio del Rol del Cuidador.

Segln Pajares (2014)** menciona que el diagndstico de Cansancio del Rol del
Cuidador pertenece al Dominio 7: Rol/Relaciones y a la Clase 1. Roles de
Cuidador y se define como la dificultad para desempefiar el papel del cuidador
familiar y que este fue incluido en la NANDA en el afio de 1992, a pesar de cada
dos aflos hay modificaciones, es un diagnostico que sigue vigente en la NANDA
2018-2020.

Pajares (2014)** hace mencién que este diagndstico tiene una estrecha relacion
con lo que en la literatura se denomina el Sindrome del cuidador quemado, que ha
sido descrito como un cuadro de deterioro fisico y emocional acentuado
observable en los cuidadores informales como consecuencia de estrés crénico
producido por la dedicacion al cuidado del enfermo y que se asocia con la
realizacion de tareas pesadas y mondtonas, asi como con una sensacion de

descontrol en los cuidados que puede agotar las reservas psicofisicas del cuidador
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Segln Pajares (2014)%, asegura que esta etiqueta diagnéstica debe utilizarse solo
cuando el cuidador quiera seguir realizando dicha tarea pero le resulta complicado

hacerlo por la falta de habilidades o por sentirse abrumado por la situacion'.

Y se desaconseja su uso cuando éste no desea seguir desempefiando ese papel
y busca activamente alguna alternativa (cuidador formal, institucion, etc.) que
asuma la responsabilidad del cuidado. Tal situacion puede ser una conducta
totalmente adaptada que no requiere, por tanto, de ningun diagnéstico.

Pajares (2014)?*, menciona que el diagnostico El Cansancio del Rol de Cuidador,
aparece cuando el nivel de carga que este soporta en la realizacién de sus tareas

sobrepasa su capacidad de adaptacion

Pajares (2014)** diferencia entre dos tipos de carga, por un lado, esta la carga
objetiva que es aquella que tiene que ver con la severidad de la enfermedad
(funcional, cognitiva y conductual) y por otro con el tiempo dedicado al cuidado, es
decir, a cubrir las necesidades de la persona dependiente segin sea su
incapacidad funcional, luego esta la carga subjetiva que tiene que ver con los
sentimientos y percepciones negativas que el cuidador experimenta sobre las

funciones que realiza.

Se puede decir que lo que determina la sobrecarga del cuidador no es la carga
objetiva sino la interpretacion subjetiva del cuidador y la posterior adaptacién a la
situacién creada. De modo que estas cargas asociadas al cuidado se van a ver
influenciadas o intensificadas por numerosos factores y en funcién de la gravedad
o intensidad de estos o de como sean aceptados y afrontados por el cuidador
determinaran la aparicion de este diagnostico. Cabe decir que la sobrecarga
sentida por el cuidador repercute negativamente en su salud y ademas lo hace
directamente sobre la persona que cuida y se relaciona con mayores tasas de

institucionalizacién, mayor deterioro funcional y mortalidad.

Pajares (2014)* menciona los posibles factores causales del diagnéstico. Donde

la NANDA propone los siguientes factores relacionados:
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Por un lado, estan aquellos que tienen que ver con el estado de salud del receptor
de los cuidados, donde se incluyen: gravedad de la enfermedad, enfermedad
cronica, crecientes necesidades de cuidados o dependencia, imposibilidad para
predecir el curso de la enfermedad, salud inestable del receptor de los cuidados,
conductas probleméticas, problemas psicolégicos o cognitivos, adiccion o
codependencia.

Existen aspectos importantes de la salud de la persona dependiente que se
relacionan con la carga del cuidador, por un lado esta el deterioro funcional, es
decir, el déficit en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, que se
corresponderia con los factores: gravedad de la del enfermedad, salud inestable
del receptor de los cuidados (ambas situaciones repercutiran negativamente en el
estado funcional del receptor de los cuidados y por tanto generaran mayor

dependencia) y crecientes necesidades de cuidados o dependencia.

Se ha demostrado la asociacion entre un elevado nivel de dependencia del
receptor de los cuidados y un mayor riesgo de cansancio del rol del cuidador, ya
que esta situacion genera un mayor nivel de carga y que el grado de
discapacidad-dependencia es el elemento que fundamentalmente predice el estrés
de los cuidadores. Cuantas mas necesidades deban ser cubiertas por el cuidador,
mayor tiempo de dedicacion y mayor intensidad en las actividades del cuidado y
por lo tanto aumentara la carga de trabajo para el mismo y el riesgo de que se vea
desbordado por la situacién. Otra variable de la salud del receptor de los cuidados
es el deterioro cognitivo, que se asemeja al factor problemas psicolégicos o
cognitivos. Se ha encontrado la existencia de mayores niveles de
ansiedad/depresion y/o estrés en cuidadores de ancianos con déficit sensorial,

mental y neurolégico.

Los problemas de conducta constituyen otro aspecto importante y se relaciona con
el factor de conductas problematicas. Los trastornos del comportamiento como la
agresividad o la agitacion se han asociado fuertemente con la carga del cuidador y
la depresién. Cuando aparecen estas situaciones hay mas riesgo de alteracién de
la dindmica familiar y de la aparicion de problemas fisicos y psiquicos en el

cuidador, es decir, un mayor riesgo de claudicacion.
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Pajares (2014)** indica que una vez analizada la etiologia y las manifestaciones
del problema, cabe decir que su deteccidn por parte del personal de enfermeria
puede resultar compleja o dificil. Algunos autores afirman que se debe asumir un
grado de incertidumbre en este diagndstico, ya que se considera que el cuidador
principal siempre presenta alguna dificultad en relacion con el desempefio de este
papel y que puede resultar dificil establecer una relacién inequivoca entre las
manifestaciones del cuidador y su cansancio, ya que es posible que muchos
cuidadores no declaren su cansancio por considerar su rol como una obligacion

moral o porque solo refieren dificultad cuando ya no pueden més.

Sin embargo Pajares (2014)** hace mencién que existen otros factores que
juegan a favor del profesional de enfermeria y que facilitan la identificacion del
problema, es el caso de la enfermeria comunitaria y de la atenciébn domiciliaria
pues en estos casos se interacciona directamente con el cuidador principal y la
persona dependiente y no soélo eso, sino que la asistencia en el domicilio permite
conocer su entorno, los recursos disponibles y el circulo familiar mas cercano lo
que puede facilitar la valoracion de la situacién y el diagndstico a pesar de las

dificultades mencionadas.
Valoracién de Enfermeria.

Segln Pajares (2014)**, que, tras identificar la existencia del cansancio en el rol
del cuidador, debemos hacer una valoracién especifica tanto del cuidador, como
del receptor de los cuidados, asi como del entorno que los rodea. A continuacion,
se propone algunos puntos que se deben investigar para conocer en profundidad
la situacién y poder asi desarrollar los objetivos que se desean alcanzar y las

intervenciones que se van a realizar. Sobre el cuidador se deberia conocer:

e El grado de parentesco que le relaciona con el receptor de los cuidados.

e La relacién anterior con la persona que requiere los cuidados e interaccion
entre ambas.

e El estado general de su salud, la capacidad para cuidar de si mismo, de
moverse y de desplazarse.

e El nivel de satisfaccion de sus necesidades.
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e El grado de conocimiento y habilidades para brindar los cuidados.

e El estado mental, a nivel cognitivo y de desarrollo.

e Qué percepcion tiene de la situacion (de las demandas de la persona
cuidada, de sus propias capacidades y limitaciones) y grado de aceptacion.

e Cuales son sus creencias y valores socioculturales y religiosos sobre la
salud y el cuidado de los enfermos.

e Medicamentos prescritos 0 no que toma habitualmente.

e Si consume alcohol o drogas habitualmente.

e Sobre sus recursos personales: la capacidad de afrontamiento, la habilidad
para la solucion de problemas y si participa periédicamente en actividades
lGdicas o de relajacion. Acerca del receptor de los cuidados debemos saber:

e EIl estado general de su salud y su capacidad para colaborar con los
cuidados.

e El estado mental, a nivel cognitivo y de desarrollo.

e Las creencias y valores religiosos sobre la salud y el cuidado de los

enfermos.

A grandes rasgos Pajares (2014)** menciona que el objetivo de enfermeria es
conseguir el bienestar fisico, psicolégico y social del cuidador proporcionandole
herramientas y conocimientos, potenciando sus aptitudes y gestionando, si fuera
preciso, la actuacion de otros profesionales que puedan intervenir para mejorar la
situaciéon. De modo que cuando conozcamos toda la informacién que nos sea
posible, se valora la situacién y se plantean los criterios de resultados NOC

estableciendo un orden consecutivo.
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MARCO REFERENCIAL

A continuacion, se menciona algunas teorias de enfermeria que dan fundamento

del cuidador y el paciente que presenta este diagndéstico:

Isabel Madrona (2017)?° menciona que Hildegart Peplau, desarroll6 la teoria de las
“‘Relaciones Interpersonales “. La base principal de esta teoria se sustenta en la
idea de que cuando los seres humanos no pueden identificar y satisfacer sus
necesidades humanas, el profesional de Enfermeria interviene ayudandoles a
identificar sus problemas de salud y a movilizar los recursos para resolver y a
reconocer lo que esperan de la atencidén sanitaria. Por tanto, la satisfaccion en el
cuidado de la salud sélo es posible cuando profesional de Enfermeria y paciente
se comunican en la relacién interpersonal terapéutica. A partir de esta premisa,

Peplau formulé esta teoria que serd ampliada mas adelante.

TEORIA DE LA RELACION INTERPERSONAL: Isabel Madrona (2017)%
menciona que es un modelo de atencidn de enfermeria, que destaca la
importancia de la enfermera en este proceso interpersonal definido como
terapéutico. La personalidad de la enfermera es muy importante, por la influencia

que pueda provocar tanto para si misma como para el paciente.

El hecho de conocer las vivencias del cuidador primario del paciente con cancer
facilita la identificacion de necesidades de los sujetos para en otro momento
aplicar las intervenciones correspondientes, y al mismo tiempo puede
considerarse un proceso terapéutico por el hecho de que por medio del dialogo se

deja expresar libremente al cuidador.

Asi es como Peplau concibe la relacion enfermera paciente y que se puede aplicar

en este ambito.

TEORIA PSICODINAMICA: Segin Isabel Madrona (2017)% menciona que esta
teoria, No solo el conocimiento va a intervenir en esta relacion enfermera-

paciente, sino también el comportamiento, conducta y sentimientos de ambos.
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Donde también se basa en la piramide de Maslow. Describe las fases del modelo

y los roles de la enfermera en cada fase.

Fase de orientacion. El paciente intenta clarificara sus dificultades y la
amplitud de las necesidades de ayuda. La enfermera valora la situacion de
la persona.

Fase de identificacion. El paciente clarifica su situacion, identifica la
necesidad de ayuda y responde a las personas que le ofrecen ayuda. La
enfermera hace el diagndstico de la situacion y formula el plan de cuidados.
Fase de aprovechamiento. El paciente hace uso de los servicios de
enfermeria y obtiene el maximo provecho de ellos. La enfermera aplica el
plan de cuidados, con lo que la ayuda a la persona y a si misma a crecer
hacia la madurez.

Fase de resolucion. El paciente reasume su independencia. La enfermera

evalla el crecimiento que se ha producido entre ambos.

También Peplau determiné los aspectos cambiantes de la relacibn enfermera-

paciente coOmo son:

Objetivos e intereses totalmente distintos. Son extrafios para ambos.
Juicios individuales sobre el significado del diagnéstico médico, el rol de
cada uno en la situacion de enfermeria.

Comprension en parte mutua y en parte individual de la naturaleza del
diagnéstico médico.

Comprension mutua de la naturaleza del problema, los roles de enfermera y
paciente y las necesidades de enfermera y paciente en la solucion del
problema.

Objetivos de salud comunes, compartido.

Esfuerzos colaboradores dirigidos a resolver el problema juntos y de forma

productiva.

Isabel Madrona (2017)* Menciona que entre los principales conceptos y

definiciones, la teoria de las relaciones interpersonales describe seis roles de la
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enfermera: extrafio, persona recurso, profesor, lider, sustituto y asesor, que se

establecen en correspondencia con las fases de la relacion enfermera-paciente.

¢ Rol del extrafo: teniendo en cuenta que la enfermera y el paciente no se
conocen, este debe ser tratado con respeto y cortesia. La enfermera no
debe prejuzgar al paciente, sino aceptarlo como es. El paciente se
reconoce como capacitado, a menos que la evidencia indique lo contrario.

e Rol de la persona recurso: la enfermera ofrece respuestas concretas a las
preguntas, sobre todo las referidas a informacion sanitaria, y explica al
paciente el tratamiento. Esta determina el tipo de respuesta apropiada para
un aprendizaje constructivo.

¢ Rol docente: es una combinacion de todos los restantes. Se origina del
conocimiento del paciente y del desarrollo de la capacidad de utilizar la
informacion.

¢ Rol de liderazgo: implica un proceso democratico. La enfermera ayuda al
paciente a satisfacer sus necesidades a través de una relacion de
cooperacion y participacion activa.

¢ Rol de sustituto: el paciente asigna a la enfermera un papel de sustituto. La
enfermera, con su actitud, provoca en el paciente sentimientos similares a
los generados en una relacion anterior. La funcion de la enfermera consiste
en ayudar al paciente a reconocer las semejanzas entre ella y la persona
recordada, posteriormente ayudara a percibir las diferencias entre su
funcién y la de dicha persona recordada.

¢ Rol de asesoramiento: se establecen segun el modo en que las enfermeras
responden a las peticiones del paciente. Incluye ayudar al paciente a

entender lo que le esta ocurriendo.

Isabel Madrona (2017)%° menciona que desde este modo que la teoria de Peplau
enfatiza en la relacion enfermera-paciente para potenciar un desarrollo
interpersonal terapéutico. Se basa en la enfermeria psicodinamica, a partir del
conocimiento de la propia conducta de la enfermera, que le permite ayudar a los

demas a identificar sus problemas.
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En esencia, es la relacion interpersonal entre el paciente y la enfermera, que
transita por cuatro fases, se evidencia en los cambios de la relacion y los roles que
desempernia la enfermera, hasta satisfacer la necesidad del paciente y llegar a la

resolucién del problema.

E.Rivas, (2012)*® describe que el modelo de Betty Neuman se ocupa
primordialmente de los efectos y de las reacciones ante la tension, en el desarrollo
y mantenimiento de la salud. La persona se describe como un sistema abierto que
interactda con el medio ambiente para facilitar la armonia y el equilibrio entre los

ambientes interno y externo

ELEMENTOS ESTRESANTES: Corresponden a estimulos que producen tension

en los limites del sistema del cliente. Estos pueden ser:

1. Fuerzas intrapersonales: los cuales tiene su lugar dentro del individuo. Entre

estas las respuestas condicionadas.

2. Fuerzas interpersonales: las cuales tiene lugar en uno o mas individuos, es

decir singulares o plurales. Entre ellas las expectativas del rol.

3. Fuerzas extra personales: las cuales se dan al exterior del individuo. Entre ellas

las circunstancias econémicas.

E.Rivas, (2012)*® menciona que la intervencién de enfermeria tiene por objeto,
reducir los factores que generan tension y las condiciones adversas que afectan o
podrian afectar el funcionamiento 6ptimo en la situacion determinada de un
usuario. La intervencion de enfermeria se lleva a cabo mediante la prevencion
primaria, secundaria o terciara, en este caso, la prevencién secundaria es
conveniente después de que el productor de tension penetra la linea normal de
defensa. La atencién incluye la atencién oportuna de casos, y la planificacion y

evaluaciones de las intervenciones relacionadas con los sintomas.

En el cuidador primario esta sobreentendido que hay un sinnimero de factores
estresantes durante este periodo, su vida es un estrés constante; mucho mas que
el de otra persona. Betty Neuman nos explica las distintas formas de estresores a

los que nos podemos enfrentar, y un punto clave es la capacidad de
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afrontamiento. Siempre habrd ocasiones en las que algo se salga de nuestro

control y el estrés es algo que no podemos controlar del todo.

Segln E. Rivas (2012)% el cuidador primario esta constantemente expuesto a ser
envuelto en todas las situaciones tensionales posibles, y en algin momento no
poder controlarlo por el mismo. Es entonces donde Neuman explica que hay
distintos tipos de prevenciones del estrés al aplicar las intervenciones
correspondientes. La segunda etapa, donde los factores estresores ya han
sobrepasado al cuidador y enfermeria puede ser utii a modo de regresarlo y

ayudarlo a conseguir el equilibrio que se ha perdido.
HOLISMO Y ENFERMERIA

Segln Bueno, Bohérquez (2011)?’, el holismo es un paradigma de lectura de la
realidad y constituye una propuesta humanizadora que considera al individuo en
su globalidad, es decir, contempla a las personas realmente interrelacionadas con

su entorno.

De ahi surge la importancia de considerar este modelo como una filosofia en la
praxis de enfermeria, el cual generar4 un proceso de mutualidad y satisfaccién

entre el que provee el cuidado, “el enfermero”, y el que lo recibe, “el usuario”.

En el siglo XVIII el cuerpo humano pasa a ser objeto especifico de estudio para la

medicina, y “el enfermo pasa a ser una enfermedad”.

Esta caracteristica es tipica de la medicina clasica galénica, que sélo atendia al
cuerpo fisico en su dimensién material, la forma de percibir y conceptualizar el
bienestar es asimilada por disciplinas como la enfermeria, la cual tiene entre sus

objetivos promover la salud global y holistica del ser humano.

Bueno, Bohérquez, (2011)%’ sefiala que en el siglo XIX Florence Nightingale ya
incorporaba este paradigma desde lo “integral”. Pero fue sélo hasta los anos 50,
cuando Martha Rogers afiade a la enfermeria el término holismo con el sentido
filosofico oriental en el cual el foco de la teoria es el “ser humano unitario”,

definiendo a la persona como “un todo unico con integridad propia y que expresa
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cualidades que no pueden interpretarse solo como la suma de sus elementos

individuales”.

En relacion con esto, Neuman definié que “la enfermeria es la Unica profesion en
la cual se manejan todas las variables que afectan la respuesta del individuo”, es

decir, se aborda a la persona como un todo integrado.

Ante toda esta revolucion cientifica y disciplinaria la Asociacion de Enfermeras
Americanas Holisticas (AHNA) definid a la enfermeria holistica como “aquella que
abraza toda la practica de enfermeria y tiene como meta la salud de la persona
como un todo, para lo cual utilizan terapias de salud complementarias y
alternativas, como vehiculo de conexion con el paciente a través de la intencién,

presencia y conciencia.

El cuidado es la esencia de la Enfermeria, este principio debiera estar constituido
por acciones transpersonales e intersubjetivas para proteger, mejorar y preservar
la humanidad, ayudando a la persona a hallar un significado a la enfermedad,
sufrimiento, dolor y existencia y ayudar a otro a adquirir autocontrol,

autoconocimiento y autocuracion.

Como sefiala Bueno, Bohérquez (2011)?, los cuidados reducen las distancias
entre los tratamientos y el sentido de la enfermedad. No obstante, estos cuidados
deben ser proporcionados desde una vision holistica, como la que distingue a la

disciplina de la enfermeria.

El cuidado holistico tiene una dimensién profunda que va mas alld de una técnica
simple o especializada, de una atencion planificada, de recibir un turno o la de una
educacion rutinaria. Un cuidado holistico implica estar ahi con el otro, es compartir

Sus sentimientos y sus emociones.

Segun Martinez Riera (2017)28 debemos identificar claramente el papel del
conocimiento como oportunidad y palanca fundamental del desarrollo enfermero,
combatiendo la mas radical y peligrosa desigualdad y amenaza de nuestros dias,

la desigualdad del conocimiento. Basandonos en enfermeria y la importancia que
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el conocimiento tiene en esta disciplina, afirmamos que el conocimiento explicito

enfermero es el que nos acredita con una categoria profesional y académica.

Es comdn a todas las enfermeras y nos acredita a nivel del estado como

poseedoras de un conocimiento concreto y diferenciado de otros profesionales.

41



MARCO CONCEPTUAL

Afectaciones a la salud: Es un problema relacionado con un estado o proceso
relativo a la salud, manifestado por una persona, una familia o una comunidad.
Afectan a las estructuras corporales especificas y a los mecanismos fisioldgicos o
psicolégicos implicados, y repercuten, en un grado y duracién variables, sobre el
funcionamiento global de la persona. (Fernandez Ferrin C, Luis Rodrigo M T ,
2019)*

Apoyo: Proteccién, auxilio o favor. (RAE, 2019)*

Apoyo econdmico: Provision de recursos para el desarrollo de una determinada
actividad o programa.

Es el estudio del modo en que la sociedad gestiona sus recursos" (Gregory
Mankiw, 2012)>*

Apoyo social: Vinculos entre individuos, que sirven para mejorar la adaptacion
cuando uno se enfrenta a situaciones de estrés, reto o privacion (Caplan y Killilea,
1976)%.

Autocuidado: Es la practica de actividades que los individuos inician y realizan en
su propio beneficio para el mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar. (Orem
D. 1969)*,

Calidad en la atencion: El buen desempefio profesional; el uso eficiente de los
recursos; garantizar el minimo de dafios y lograr la satisfaccion del paciente y los
familiares. (Caballero E 1995).

Cuidado: Totalidad de actividades que un individuo inicia para mantener la vida y

desarrollarse de una forma que sea normal para él. (Orem D. 1969)*°.

Cuidador primario: Persona que atiende en primera instancia las necesidades
fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la
esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente
o voluntario. (Alvarado, 2009) citado por Ostiguin M RM, Rivas H JC, 2011°°.
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Tipos de cuidador (Ostiguin M. RM, Rivas H JC, 2011)%*

Segun el parentesco:

Esposa o0 esposo: cuando una persona se enferma, es muy comdn que su
pareja asuma este rol. Esto implica una adaptacién de la pareja a su nueva
condicion.

Padres o hijos: es posible que el paciente sea la mama o el papa. En este
caso, el hijo que tenga menor carga familiar o laboral es quien asume este rol.
Si el enfermo es un hijo, es muy normal que la madre asuma esta
responsabilidad por el amor que hay entre ellos.

Otro miembro de la familia: cuando se trata de un abuelo, primo o tio
enfermo, se realiza una eleccion de la persona que mejor pueda desempeniar
esta labor. Como en cualquier situacion de la vida, este cambio requiere un

proceso de acomodacion.

Segun las funciones de cuidado (Ostiguin M RM, Rivas H JC, 2011)*:

Cuidador principal: generalmente vive en el domicilio del enfermo y es el
encargado de la mayor parte de su cuidado. Tienen una relacion muy cercanay
por eso, se encuentra al cuidado del paciente casi todo el dia.

Cuidador formal: es la persona que cuenta con la formacién profesional para
cuidar a un enfermo y obtiene una remuneracion econémica por esta labor.
Cuidador informal: son aquellas personas que forman parte del grupo familiar
y colaboran en la atencion del paciente. No estan a cargo de su cuidado todo el

tiempo, pero ayudan en mayor o menor medida en el cuidado del enfermo.

Dinamica familiar: Es la interaccion y procesos que se generan en el sistema

familiar y que implica aspectos en continuo movimiento, transformacion y cambio

pues se encuentra ligada al entendimiento del sistema familiar en continua

relacién con él y otros sistemas. (OPS, 2011)*'.
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Economia: Conjunto de bienes y actividades que integran la riqueza de una
colectividad o un individuo. (RAE)**

Emocidn: Alteracién del animo intensa y pasajera, agradable o penosa, que va
acompafada de cierta conmocién somatica. Aparecen como respuestas del

cuerpo hacia estimulos externos (Piqueras Rodriguez, 2009)°.

Emociones Positivas: Hacen referencia al conjunto de emociones que se
relacionan con sentimientos agradables, que entienden la situacibn como
beneficiosa y se mantienen en un espacio de tiempo corto (Thomen Bastardas,
2019)%.

Emociones Negativas: hacen referencia al conjunto de emociones que
estimulan sentimientos desagradables y consideran la situacion que se presenta
como dafina, lo cual permite que la persona active sus recursos de afrontamiento
(Thomen Bastardas,2019)*.

Enfermedad: Alteracion o desviacion del estado fisiol6gico en una o varias partes
del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada por sintomas y signos
caracteristicos, y cuya evolucién es mas o menos previsible. (OMS, 2018)*.

Esfera social: Conjunto de los factores vinculados a las interrelaciones entre las

personas vy a la vida en sociedad. (Pérez P., Merino M. 2017)*,

Fuente de ingreso: Todo lo que permite la entrada de bienes al patrimonio, son
aguellos que se obtienen de forma habitual y consuetudinaria; por ejemplo, el

salario de un trabajador que se ocupa en un trabajo estable. (Carrasco 2003)*.

Holismo: Posicion metodolégica y epistemolégica que postula cdmo los sistemas
(ya sean fisicos, biologicos, sociales, economicos, mentales, linguisticos, etc.) y
sus propiedades, deben ser analizados en su conjunto y no solo a través de las

partes. (Mijangos-Fuentes K.1. 2014)*.

Problemas fisicos: Es cuando una personase enfrenta a la proximidad, la

inminencia o cercania de un dafio eventual, la nocién se vincula a la posibilidad de
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gue un dafio se materialice, lo fisico hace referencia al cuerpo. (Pérez Porto J,
2016)%.

Problemas psicolégicos: Es un patron de sintomas psicolégicos o de
comportamiento, que afectan a varias areas de la vida y/o crean alguna clase de

malestar emocional en la persona que lo padece (Pérez Porto J, 2016)*.

Respuesta Humana: Es la forma en que la persona responde a un estado de
salud o enfermedad, las respuestas humanas son individuales y multiples, surgen
como resultado de las necesidades del ser humano, de la interaccion con el
entorno y de los problemas que origina la perdida de la salud (Gordon M, 1982)“°.

Sentimiento: Componente subjetivo o cognitivo de las emociones, es decir la

experiencia subjetiva de las emociones. (Lazarus R. S., 1991)*.

Disposicion emocional o esquema afectivo (Frijda et al., 1991; Ryle, 2009). Se lo
diferencia de las emociones (Ekman 2012, Rosas 2011) y del estado de animo
tanto por su duracion y estabilidad, como por estar dirigido a un objeto intencional

especifico.

Los sentimientos comprenden una visién global y asociativa de sus objetos
intencionales, en que la valoracion inicial obtenida a través de la emocion, junto a
la presencia de pensamientos y recuerdos, genera creencias relevantes tanto para
el establecimiento de los sentimientos como disposiciones, como para las pautas

de acci6n subsecuentes. (Rosas, 2011)*.

Sentimientos Positivos: son sentimientos agradables que producen una
percepcion de bienestar en la persona y comportan sensaciones de agrado. Los
sentimientos positivos contribuyen en gran medida a preservar nuestra salud fisica
y psiquica, debido a que ayudan a disminuir las sensaciones de estrés y ansiedad.
Por otro lado, ayudan a paliar la aparicién de los sentimientos negativos. (Thomen
Bastardas, 2019)*.

Sentimientos Negativos: producen sensaciones de malestar en la persona y al

resultar desagradables. Los sentimientos negativos también son utiles, a veces,
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se pretende librarse de ellos, aunque son necesarios para el desarrollo y progreso
de las personas (Thomen Bastardas, 2019)*.

Trato digno: Es el derecho de quien demanda servicios de salud a ser tratado
como persona con todas las implicaciones de este concepto, y a no ser sujeto de
una relacién asimétrica debido a una incapacidad fisica o a desigualdad en la

posesion de informacién. (OMS, 2000)**:

Vinculo: Estructura compleja que incluye un sujeto, un objeto y su mutua
interaccion acompafada de procesos de comunicacion y aprendizaje (Pichon
Riviere E. 1985)°.

Vivencia: Es la experiencia que se adquiere a partir de una situacidén. Las
vivencias son esas realidades que una persona vive y que, de alguna forma, la

modifican. Las vivencias constituyen un aprendizaje (Perez P. Merino M. 2015)°*.

Experiencia con estructura doble: un lado noético y un lado noematico. Mientras
gue lo noético se refiere a la forma en que algo es vivido, lo noematico se refiere a

aquello a lo que apunta la vivencia como su objeto (Husserl, 1962)°.
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CAPITULO Il

METOLODOGIA

Se trata de una investigacion cualitativa con abordaje fenomenoldgico, en donde la
muestra tedrica fue por Saturacion, a partir de tres cuidadores primarios, la
informacion se obtuvo a través de una entrevista semiestructurada, con preguntas
abiertas donde los informantes, narran sus vivencias como cuidador primario a

paciente pediatrico con Leucemia Linfoblastica Aguda.

El estudio se realizé los dias: 1 y 2 de Mayo del 2018 en un horario de 7:00 —
15:00, en el Hospital Pediatrico “Moctezuma” localizado en Calle Oriente 158
No0.189, 2da. Seccién Colonia Moctezuma en la Alcaldia Venustiano Carranza
Ciudad de México.

Se tramitoé la gestion del protocolo de investigaciébn en oficinas centrales de la
Secretaria de Salud, ubicada en Altadena # 23, colonia Napoles, Alcandia Benito
Juarez , Ciudad de México, para obtener la aprobacion del protocolo por las
autoridades correspondientes y se presentd en el hospital pediatrico la

autorizacion .

Una vez obtenido el permiso por parte del Hospital pediatrico Moctezuma, se
buscaron a los participantes en el servicio de oncologia, explicando en qué
consistia la investigacion; a las personas que accedieron a participar, se les
proporcion6 el consentimiento informado y su firma, donde fueron recabados sus
datos personales, asi como numero de teléfono para contactarnos posteriormente

con ellas y realizar la entrevista en la fecha estipulada.

Para armonizar el ambiente, el hospital nos facilitdé un espacio amplio, donde se
llevé a cabo las entrevistas. Para recabar esta informacion, se establecid, la fecha
y la hora donde se llevé a cabo la entrevista con las madres de familia de los nifios
con LLA, mismas que fueron grabadas, con fines de conservar la informacion para
nuestra investigacion. A modo de agradecimiento se le proporciono un desayuno a

cada participante.
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Posterior a la entrevista se transcribié cada una de ellas dio lectura y relectura

Para captar lo expresado por los participantes, identificando las categorias y

subcategorias, separando los segmentos.

Se interpretaron las categorias y subcategorias, asimismo se hicieron coincidir las

declaraciones con el estado del arte.

CRITERIOS DE INCLUSION, EXCLUSION Y ELIMINACION

Criterios de Inclusién

Cuidadores primarios
De nifios diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda
Que acuden al Hospital Pediatrico Moctezuma CDMX.

Que acepten participar en el estudio.

Entre el 26 de abril y el nueve de mayo de 2018.

Criterios de Exclusion

Personas con limitaciones
o Vvisuales
o de lenguaje

o cognitivas

RECURSOS

Humanos:

e 2 Pasantes de la Licenciatura de Enfermeria

e 3 asesoras

e 3-5 personas investigadas

Fisicos:

e Espacio donde se realiz6 la entrevista asignado por la jefa de ensefianza
del Hospital Pediatrico Moctezuma.
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Economicos:

Materiales por utilizar

2 laptops

Ciento de hojas blancas

1 grabadora

3 celulares

Lapices

Lunch para los entrevistados
Aguas

Pasajes

TOTAL

Presupuesto
$18,000.00
$26.00
$450.00
$12,500
$15.00
$600.00
$50.00
$250.00

$31,960.00
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GUIA DE PREGUNTAS

Buenas Tardes /dias nos presentamos somos alumnas de la licenciatura en
Enfermeria del séptimo semestre de la Facultad de Estudios Superiores Iztacala,
en este momento le realizaremos preguntas de acuerdo con la vivencia que tiene
actualmente con el padecimiento de su hijo(a) y si esto ha repercutido en su estilo

de vida como se lo habiamos mencionado, este estudio es meramente académico.
Empezamos:
SOCIODEMOGRAFICOS

1. ¢Cuenta con Seguridad Social?
2. ¢Cuantos hijos tiene civil?

3. ¢Estado civil?

EMOCIONES

4. ¢Cbmo se siente ahora con este proceso?
5. ¢Puede describir las emociones que le causa la situacion actual de su hijo
(a)?

VIVENCIAS

6. ¢Cual fue el impacto que le causo al recibir el diagndstico de su hija (0)
para usted y su familia?

7. Ha sentido el apoyo de su familia /pareja?

8. ¢Como ha sido el proceso para asimilar la enfermedad de su hijo(a), asi

como también su familia?

9. ¢Ha sentido cambios en su vida y en las actividades de la vida diaria o0 a

futuro por la enfermedad de su hijo(a)?

50



10. ¢ Ha tenido que enfrentar algun problema agregado como consecuencia de
la enfermedad de su hijo(a)?

11.;Ha recibido apoyo por parte de otras personas para el cuidado de su
hijo(a)?

12.La atencion personal que usted se da, ¢se ha visto afectada por su

situacion actual?
13.¢,Su salud se ha visto afectada?

14.¢;Las relaciones dentro de su familia se han visto afectadas de alguna

manera?
15. ¢ Su fuente de ingresos se ha modificado por esta situaciéon?
16. ¢ Ha recibido apoyo de las instituciones para solventar sus gastos?

17.¢.,Cbmo ha sido la atencion que le ha brindado el personal de enfermeria

durante el proceso?

51



CATEGORIZACION DE ENTREVISTAS

DATOS GENERALES

INFORMANTE SEGURIDAD SOCIAL | SEXO | EDAD =S IP0 | NUMERO DE HIJOS
1 Seguro popular Mujer 47 Union libre 2 hijos
2 Seguro popular y gratuidad Mujer 35 Casada Hijo Unico
3 Seguro popular y gratuidad Mujer 28 Separada Hija Gnica
4 Seguro popular y gratuidad Mujer 45 Casada 2 hijos
TOPICOS
] ) FUNDAMENTACION Y/O
CATEGORIA SUBCATEGORIA ORION BELLAXTRIX CISNES PEGASSO INTERPRETACION
“Feliz de que mi “Nos sentimos | EI cuidador primario llega a
EMOCIONES hijo le estan dando contentos  por su | experimentar emociones tanto
EMOCIONES POSITIVAS buenos resultados”. mejoria”. positvas como negativas, a

consecuencia de la situacién
vivida. (Corona, 2014).
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EMOCIONES
NEGATIVAS

"Pues ahora
si que no hay
mucho que
quejarme”

me he

”

“Pues si
sentido Angustiada

“Enojo porque: ¢;por
que a mi hija? Es
frustrante”

“Todavia nos
encontramos con
miedo  desde el

principio que nos dan
el diagnostico hasta
ahora”.

Tener un hijo al cual se le ha
diagnosticado cancer causa un
gran impacto emocional, con
sentimientos de culpa, de soledad
y de pérdida sobre el control de
sus vidas. (Corona, 2014)

SENTIMIENTOS

SENTIMIENTOS
POSITIVOS

“Tranquila, de que

“Nos enfocamos en

“Ahora ya me siento

Dentro de los principales patrones

mi hijo le estan | la  confianza  en | mas tranquila”, Nos | de respuesta de esta transicion
dando buenos | Dios”. sentimos contentos, | Para el cuidador se encuentran el
resultados”. ya estamos a nada | control de la enfermedad y los
de acabar el | sintomas del nifio, las habilidades
tratamiento de 3 | paralaresolucion de problemas,
afios”. el estado de animo, la calidad de
vida y el bienestar del cuidador
(Carrefio Moreno,2017).
‘me he sentido | “Tristeza por ver a mi En cuanto a los sentimientos, los

triste también..”

hija asi, es
frustante..”

cuidadores familiares de nifios con
cancer afrontan un gran impacto

en su esfera emaocional,
sentimientos  adversos  como
agitacion, pérdida, temor,
preocupacion, incertidumbre,
angustia, rabia, dolor,
desesperacion. (Carrefio

Moreno,2017).
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APOYO

“Los que
apoyan mas
son mis
hermanos,

mi familia
son los que
estan mas al
pendiente.

Cuento con
el apoyo de

“Soy la Unica que
se queda aqui en el
hospital porque mi
esposo trabaja, mis
suegros trabajan,
mi mama trabaja...

‘Mi mama siempre
me apoya y viene, mi
hermana igual mi
hermana hasta se
metié a la fundacion
vamos para
adelante, igual por
parte del papa como
yo no tenia trato con
el después de que

“Mi esposo ha sido
muy rumiante
siempre, al principio
decia porque, a ella,
yo era la que tomaba
decisiones, y el no el
flanqueo, yo tenia
que estar en todo
momento .He sentido
mucho apoyo por

Los apoyos espiritual y emocional
se originan en la red informal, que
conforma la familia con los
amigos, vecinos y otras personas
significativas, y consiste en el
animo, la esperanza y el
Fortalecimiento a través de la
oracion, el acompafiamiento y la
escucha en el momento crucial de
conocimiento del diagnéstico e

su hermano”., paso esto y ya | parte de mis hijos, se | inicio del tratamiento
también tengo el | han comportado de | (Corona,2014)
apoyo de el y su | manera muy madura
familia™. ante la situacion”.
APOYO “Cuento con | “Solvento mis | “Todo el cargo esta Al aumento de gastos generados
ECONOMICO mis carnales | gastos con lo que | cayendo en mi por los desplazamientos al

ellos son lo
gue aportan
un
porcentaje y
de hecho a
Angel le
abrieron una
cuenta, me
ayudan con
algin otro
medicamento
que no lo
haya aqui”

me da mi esposo
de gasto mi comida
y asi”.

mama y en su papa.
Su papa al menos
me ayuda en los
pafiales y cosas asi
la leche y mi mama
me ayuda en los
pasajes y la comida”.

hospital, la compra de medicinas,
debemos sumar un descenso en
los ingresos econdémicos
(Munidin,2014)
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CUIDADO AUTOCUIDADO | “Tengo unos | “He tenido un mes | “Era venir diario, | “Tenia las tardes | Para el cuidador representa una
familiares yo | afuera viviendo en | 6sea no habia | libres y hacia mucho | carga considerable de trabajo
agarro y me | el hospital en una | descanso y no hacia | ejercicio, yo ahorita | desatendiendo sus propias

voy a relajar
ahi con ellos”

casa de acampar.

si comia bien, ya no
como, nada mas
desayuno y ceno”

mis cosas. Tenia mi
cabello largo vy
ahorita me lo corte
por la comodidad de
no estarme peinando
ya no me lo pinto, si
me maquillo pero ya
no como me
magquillaba antes o
sea ya no tengo
tanto tiempo para
mi.”

ya no puedo, ya no
tengo nada de
tiempo para mi”,

necesidades, aumentando el
cansancio y haciendo a situacion
mas dificil (Corona, 2014).

AFECTACIONES
A LA SALUD

“No, yo me
he

mantenido
estable”

“Poquito, me
enfermo de la
gripa, este mes que
llevo como dos o
tres veces.

Cansada

“‘Aumenté de peso”

“Empecé con colitis,
de paso gastritis y se
me ha llegado a
deteriorar.

Me ha desgastado
mucho fisicamente,
hasta el punto de
tener pardlisis facial
pero por fortuna me
atendi de manera
rapida.”

No es una experiencia facil de ser
enfrentada, especialmente por la

inestabilidad generada por los
eventos que causan estrés,
afectando a los padres de

sobremanera, una vez que son
continuamente confrontados con
la incertidumbre de la cura y la
posibilidad de la muerte del hijo
(Aquiahuatl-Méndez, 2015).
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PROBLEMAS

PSICOLOGICOS

“Agobiados por lo
mismo el estar
afuera de un
hospital y estar a
ver horas te hablan
o lo que llegue a
suceder.”

“Me achaco mucho,
me duele la cabeza”.

“Se descontrolo todo,

he tenido problemas
de dormir, luego
tanto estrés tanta
tension, es

demasiada carga”.

La madre en crisis hace una
ruptura  significativa en las
respuestas afectivas,
conductuales, sociales y
fisiologicas, percibiéndolo como
una gran sensacion de
incomodidad (Moreira,2014).

CAMBIOS EN LA | “Problemas A mi esposo lo he | “Nos sentimos mas | “Se han fortalecido | El diagndstico de cancer puede
DINAMICA con mi hijo | sentido alejado, | unidos.” los lazos con mi|romper con el nivel de
ESFERA FAMILIAR mayor pero pues yo lo esposo.” funcionamiento familiar haciendo
SOCIAL porque me | comprendo.” a unas mas disfuncionales y a
dice que por otras acercandolas a un desarrollo
que todo mas armanico (Llanta, 2015).
Angel y ha
robado  un
poco de su
tiempo”
CAMBIOS EN LAl | Si he quitado | “Solvento mis | “Yo deje de trabajar, | “He sido ama de | La falta de recursos es una fuente
FUENTE DE | muchas gastos con lo que | antes le daba dinero | casa todo el tiempo y | de ansiedad para el sujeto al
INGRESOS cosas, yo | me da mi esposo | a mi mama y ahorita | mi esposo es quien | enfrentar el desafio de encontrar
. estaba de gasto mi | todo el cargo estd | se encarga de los | recursos para solventar los gastos
ECONOMIA . oy B ) .
trabajando comida cayendo en ella y en | gastos. derivados del tratamiento de la
en un el papa de mi hija” enfermedad (Aquiahuatl-Méndez,

restaurante y
de repente
voy y a
veces no
voy”

2015).
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“De la | Por parte de | cuento con el apoyo | “cuento el apoyo de | Los gastos adicionales por el
fundacion: nuestra iglesia | de la fundacién.” una fundacion con el | cAncer pueden ocasionar por
casa de la | cristiana me han nombre “Casa de la | primera vez que una familia se
amistad.” dado donativos, Amistad” para | encuentre en dificultades
recibo apoyo de la solventar los gastos | econdmicas (American Cancer
fundacion casa de del tratamiento de mi | Society, 2017).
la amistad. hija”

TRATO DIGNO ATENCION POR | “A mi | “Me hablan bien, | “Los procuran mas, | “Han sido  muy | EI modelo tedrico de Newman,
PARTE DEL | siempre me | me reciben bien, | son muy atentas” amables, ante | fundamenta las intervenciones de
PERSONAL DE | han tratado | saben que me cualquier duda tratan | enfermeria con las familias de los
ENFERMERIA bien y a él, | estoy quedando de que nos vallamos | pacientes con cancer, respecto al

en eso no | afuera del hospital tranquilas, nos | conocimiento y la practica del
tengo que |y con confianza explican todos los | apoyo social formal e informal,
quejarme, salen y me hablan procedimientos.” que es importante resolver para
son muy | de mi hijo” mejorar el cuidado.

atentas con
el.”
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HALLAZGOS Y ANALISIS DE LA INFORMACION.

En este capitulo se presentan los hallazgos de los datos cualitativos. “Vivencias del
cuidador primario del paciente pediatrico con LLA”, se realizd6 en un hospital

pediatrico

En la interpretacién de los resultados y conclusiones de la investigacion se hace uso
de la triangulacion Metodologica la cual busca el conocimiento mediante la
comprensiéon de la légica comprendida en el contexto en que se realiza la

investigacion.

A partir del discurso de los informantes se desarrollaron las siguientes categorias y

subcategorias:

POSITIVAS
EMOCIONES <

NEGATIVAS
POSITIVOS
SENTIMIENTOS <
| NEGATIVOS |

4

oo [
VIVENCIAS DEL
CUIDADOR PRIMARIO

DE PACIENTE CUIDADO — AUTOCUIDADO

PEDIATRICO CON LLA.
i S
=

ESFERa  |IRE]  CAMBIOS EN LA DINAMICA FAMILIAR
SOCIAL
CAMBIOS EN LA FUENTE DE INGRESOS

ECONOMIA <
APOYO ECONOMICO EXTERNO
TRATO DIGNO [ ATENCION POR DEL PERSONAL DE ENFERMERIA

o

> [ | <




CATEGORIA: EMOCIONES

Segun Pigueras Rodriguez (2009) , se define como la alteracion del &nimo intensa y
pasajera, agradable o penosa, que va acompafada de cierta conmociéon somatica.

Aparecen como respuestas del cuerpo hacia estimulos externos
Subcategoria: Emociones Positivas

En concordancia con Thomen Bastardas (2019) es el conjunto de emociones que se
relacionan con sentimientos agradables, que entienden la situacibn como beneficiosa

y se mantienen en un espacio de tiempo corto.

Es importante considerar lo que el cuidador primario vivio durante el tratamiento que

se le proporciono en el hospital pediatrico a su hijo, el participante Bellatrix sefiala

I: ¢ Puede describir las emociones que le causa la situacion actual
de su hijo (a)?

Bellatrix: “Feliz de que mi hijo le estan dando buenos

resultados”.

Es importante sefalar que el cuidador se sinti6 feliz por el tratamiento que recibié su
hijo.
La felicidad surge como consecuencia de experimentar situaciones que son

alentadoras, o de presenciar los sucesos que se desean que ocurran. Esto va a

ayudar a la persona a llevar a cabo el proceso que se encuentre viviendo.



SUBCATEGORIA: Emociones Negativas

Thomern (2019) las define como al conunto de emociones que
estimulan sentimientos desagradablesy consideran la situacion que se presenta
como dafiina, lo cual permite que la persona active sus recursos de afrontamiento.
Hay que considerar que el cuidador primario experimenta también emociones
negativas durante el proceso de la enfermedad de su paciente pediatrico por lo que

el paciente Cisne menciona:

¢ Puede describir las emociones que le causa la situacion actual de

su hijo (a)?

Cisne: “Enojo porque: es mi hija Es frustrante”

El enojo, y la frustracibn que son las principales emociones o las que mas
prevalecen, generalmente aparecen cuando el tratamiento se vuelve mas

complicado, o las dinamicas comienzan a fallar.

CATEGORIA: SENTIMENTOS

De acuerdo con Lazarus R. S., (1991) Es el componente subjetivo o cognitivo de las

emociones, es decir la experiencia subjetiva de las emociones.

Ekman (2012) y Rosas (2011) lo diferencian de las emociones y del estado de animo
tanto por su duracion y estabilidad, como por estar dirigido a un objeto intencional

especifico.

Rosas, (2011) Menciona que los sentimientos comprenden una vision global y

asociativa de sus objetos intencionales, en que la valoracion inicial obtenida a través
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de la emocién, junto a la presencia de pensamientos y recuerdos, genera creencias
relevantes tanto para el establecimiento de los sentimientos como disposiciones,

como para las pautas de accion subsecuentes.
SUBCATEGORIA: Sentimientos positivos.

Segun Thomen Bastardas (2019) los define como sentimientos agradables que
producen una percepcion de bienestar en la persona y comportan sensaciones de
agrado. Los sentimientos positivos contribuyen en gran medida a preservar nuestra
salud fisica y psiquica, debido a que ayudan a disminuir las sensaciones de estrés y
ansiedad. Por otro lado, ayudan a paliar la aparicién de los sentimientos negativos.

Los cuidadores primarios al igual que las emociones sobresalen los sentimientos , en
este proceso también los presenta positivos, mas cuando el tratamiento a su
paciente parece dar resultados , como también su refugio en una creencia religiosa

con lo cual las participantes Pegasso y Bellatrix mencionan:

¢, Como se siente ahora con este proceso?
Pegasso: “Ahora ya me siento mas tranquila”, Nos sentimos contentos, ya

estamos a nada de acabar el tratamiento de 3 afos”

Bellatrix: “Nos enfocamos en la confianza en Dios”

Dentro de esta subcategoria, sobresale la satisfaccion, durante el transcurso de la
enfermedad, cuando la familia comienza a generar la idea de la enfermedad o a ver
resultados positivos en el tratamiento del nifio, algunas de ellas cuentan con redes de
apoyo espirituales por lo que experimentan la tranquilidad y la confianza como

formas de afrontar esta situacion.
SUBCATEGORIA: Sentimientos negativos

Segun Thomen Bastardas (2019), los sentimientos negativos producen sensaciones
de malestar en la persona y al resultar desagradables. Los sentimientos negativos
también son Utiles, a veces, se pretende librarse de ellos, aunque son necesarios

para el desarrollo y progreso de las personas.
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En este proceso también el cuidador primario experimenta los sentimientos negativos
, ya que el solo saber que su paciente padezca LLA los hace vivirlos , la participante

Cisne hace mencion:

¢ Como se siente ahora con este proceso?

Cisne: “Tristeza por ver a mi hija asi.”

Se encuentra presente durante todo el avance de la enfermedad y naturalmente
interviene en el afrontamiento a esta, de forma negativa y aumentando la adversidad
de lo que supone la vivencia en si, puede aparecer o re aparecer ante una

determinada situacion, de fallos de tratamiento, o recaidas por lo general.

CATEGORIA: APOYO

DEFINICION: Segun la Real academia de la lengua espafiola (RAE), apoyo se

puede definir como “proteccioén, auxilio o favor” hacia una persona o grupo.
SUBCATEGORIA: Apoyo Social

Caplan y Killilea (1976) mencionan que son vinculos entre individuos, que sirven para
mejorar la adaptacion cuando uno se enfrenta a situaciones de estrés, reto o

privacion.

Para los cuidadores primarios es primordial el apoyo principalmente de la familia o
las personas mas cercanas que las rodean, ya que los fortalece en el proceso y se

sienten con menos soledad para afrontar la situacion como Orion menciona:
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¢Ha sentido el apoyo de su familia /pareja?

Orién: “Los que apoyan mas son mis hermanos, mi familia son los que estan mas al

pendiente. Cuento con el apoyo de su hermano”.

Se encontraron diversas redes de apoyo con las que cuentan los cuidadores
primarios, dentro de las que se destacan los familiares como principal fuente de
apoyo, algunas madres cuentan directamente con el apoyo de sus esposos en el
cuidado del paciente pediatrico oncologico, otras de ellas son indirectas e donde el

familiar se encarga de las labores domésticas.
SUBCATEGORIA: Apoyo Econémico.

En concordancia con Gardey (2013) consiste en aportar dinero y recursos para la
adquisicion de bienes o servicios. Es habitual que la financiacibn se canalice

mediante créditos o préstamos.

Para los cuidadores primarios es también de importancia el apoyo que tengan a su
economia, ya que seria una preocupacidbn menos, asimismo poder costear el
tratamiento de su paciente y cubrir otros gastos que tengan en el proceso, el cual la

participante Cisne menciono:

¢ Ha sentido el apoyo de su familia /pareja?

Cisne: “Todo el cargo esta cayendo en mi mama y en su papa. Su papa al menos me ayuda en

los pafiales y cosas asi la leche y mi mama me ayuda en los pasajes y la comida”.

Orién: Cuento con mis carnales, a Angel le abrieron una cuenta, me ayudan con algin otro

medicamento que no lo haya aqui”

Hay fuentes de apoyo econdémicas donde los cuidadores principales reciben apoyos
0 subsidios por parte de la familia, principalmente este tipo de apoyo viene de
personas cercanas al cuidador, quienes naturalmente serian su mejor opcién al
momento de requerir este tipo de ayuda. o grupos a los que pertenecen, asi como

fundaciones.
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CATEGORIA: CUIDADO

DEFINICION: La tedrica Dorothera E. Orem (1969) Define el cuidado como la
totalidad de actividades que un individuo inicia para mantener la vida y desarrollarse

de una forma que sea normal para él.
Subcategoria: Autocuidado

El autocuidado esta dirigido a la practica de actividades o acciones que asumen las
personas en beneficio de su propia salud, sin supervision médica formal y por cuenta
propia, a través de las cuales se promueven conductas positivas de salud para seguir
viviendo en bienestar, prevenir enfermedades, mantener y/o recuperar la salud y

prolongar la vida.

Asimismo, Orem lo conceptualiza dentro de su teoria como: La practica de
actividades que los individuos inician y realizan en su propio beneficio para el

mantenimiento de la vida, la salud y el bienestar.

Descuido personal: La NANDA (2018-2020) lo define como la constelacion de
conductas culturalmente enmarcadas que implican una o mas actividades de
autocuidado en las que hay un fracaso para mantener estandares de salud y

bienestar socialmente aceptables.

En la mayoria de los cuidadores primarios se presentan un déficit en su autocuidado,
ya que ellos se enfocan mas en el cuidado de su pacientes que el de ellos mismos y
su estilo de vida cambia drasticamente, con lo cual la participante cisne y pegasso

mencionan:
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¢, Ha sentido cambios en su vida y en las actividades de la vida diaria o a futuro por la

enfermedad de su hijo(a)?

Cisne: “Tenia mi cabello largo y ahorita me lo corte por la comodidad de no estarme
peinando ya no me lo pinto, si me maquillo, pero ya no como me magquillaba antes o

sea ya no tengo tanto tiempo para mi.”

Pegasso: “Tenia las tardes libres y hacia mucho ejercicio, yo ahorita ya no puedo, ya
no tengo nada de tiempo para mi”.

De igual manera, el cuidador primario rompe su esquema en el estilo de vida, ya que
no tienen tiempo para dedicarse al hogar como antes solian hacerlo, o hay una
desatencion parcial hacia los demas hijos en caso de tener, se encontré también que
han tenido que dejar sus trabajos por dedicarse al cuidado del hijo o abandonar los

estudios porque no les alcanza el tiempo.

Los casos mas complejos, tal como desatender sus necesidades, como el arreglo
personal o incluso cambios en el patrén del suefio. Se encontré6 que uno de los
trabajos llego a ser flexible con los horarios para que la madre pudiera estar con su

hijo, sin embargo, esto en nuestro pais, no sucede con demasiada frecuencia.

CATEGORIA: AFECTACIONES A LA SALUD

En concordancia con Fernandez Ferrin C, Luis Rodrigo M T, (2019) se trata de un
problema relacionado con un estado o proceso relativo a la salud, manifestado por
una persona, una familia o una comunidad. Afectan a las estructuras corporales
especificas y a los mecanismos fisioldgicos o psicolégicos implicados, y repercuten,

en un grado y duracién variables, sobre el funcionamiento global de la persona.
Subcategoria: Problemas Fisicos.

Segun. Pérez Porto J, (2016) Menciona que esto sucede cuando una persona se

enfrenta a la proximidad, la inminencia o cercania de un dafio eventual, la nocion se
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vincula a la posibilidad de que un dafio se materialice, y lo fisico hace referencia al

cuerpo.

En este rubro los cuidadores primarios debido a su cambio de estilo de vida ,
descuidan su salud fisica, el cual presenta signos y sintomas que hacen que su salud
este comprometida y los convierten en pacientes potenciales, la participante Pegasso

menciona:

I: ¢ Su salud se ha visto afectada?

Pegasso: “Empecé con colitis, de paso gastritis y se me ha llegado a deteriorar. Me ha
desgastado mucho fisicamente, hasta el punto de tener pardlisis facial pero por fortuna me

atendi de manera rapida.”

Como consecuencia de ello, se encontré6 que empiezan a somatizar toda la carga
emocional y fisica que traen, ello se manifiesta en afectaciones directas a la salud,

como, por ejemplo, colitis, dolores musculares, principios de paralisis faciales.

Subcategoria: Problemas Psicoldgicos

Segun Porto J, (2016) los define como un patrén de sintomas psicolégicos o de
comportamiento, que afectan a varias areas de la vida y/o crean alguna clase de

malestar emocional en la persona que lo padece.

El cuidador primario debido a la carga emocional empieza a presentar problemas
psicolégicos que hacen méas dificil afrontar la situacion, con esto la participante

pegasso hace mencion:

I: La atencién personal que usted se da, ¢se ha visto afectada por su
situacion actual?
Pegasso: “Se descontrolo todo, he tenido problemas de dormir, luego

tanto estrés tanta tension, es demasiada carga”.
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El estrés, el cansancio, insomnio, tensién que son comunes por todo el proceso que
se vive, mas en el cuidador principal quienes son las madres de familia y tienen
tareas que cumplir como el hogar, el trabajo, el resto de la familia y su hijo que esta

enfermo.

CATEGORIA: ESFERA SOCIAL

De acuerdo con Pérez P., Merino M. (2017) hace referencia al conjunto de los

factores vinculados a las interrelaciones entre las personas y a la vida en sociedad.
Subcategoria: Cambios en la dinamica familiar

Segun la OPS (2011). Es la interaccion y procesos que se generan en el sistema
familiar y que implica aspectos en continuo movimiento, transformacion y cambio
pues se encuentra ligada al entendimiento del sistema familiar en continua relacion

con él y otros sistemas.

En esta parte vemos que los cuidadores primarios lidian con los problemas
familiares, en especial si son madres de familia, ya que pueden haber problemas
entre sus hijos el cual estos se sienten desplazado, y también el de sus esposos, ya
gue la mayoria de ellos les es mas dificil expresar sus sentimientos y asimilar la

situacion, lo que ha dificultado el proceso de afrontamiento del cuidador primario

Lo cual lo confirmamos con las declaraciones de las participantes Orién y Pegasso

que comentan:

I: ¢Las relaciones dentro de su familia se han visto afectadas de alguna manera?

Orién: “Problemas con mi hijo mayor porque me dice que por que todo Angel y ha

robado un poco de su tiempo”

Pegasso: “Se han fortalecido los lazos con mi esposo.”
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La dinamica familiar también sufre cambios tanto buenos como malos, en el caso de
los cambios benéficos, la familia se vuelve mas unida debido a la enfermedad de un
ser querido, se apoyan entre si y se dividen las tareas. En el caso de una mala
dindmica familiar, comienzan los problemas entre pareja o con los hijos, se empiezan
a sentir desplazados, ya que toda la atencion recaer en su mayor parte en el nifio

oncoldgico.

CATEGORIA: ECONOMIA

DEFINICION: Segun la RAE, Es el conjunto de bienes y actividades que integran la

riqgueza de una colectividad o un individuo.
Subcategoria: Cambios en la Fuente de Ingresos

Segun Carrasco (2003) una fuente de ingreso es todo aquello que permite la entrada
de bienes al patrimonio, son aquellos que se obtienen de forma habitual y
consuetudinaria; por ejemplo, el salario de un trabajador que se ocupa en un trabajo
estable. Por lo que un cambio en la fuente de ingresos, seria una modificacion en la

forma en la que se recibe o0 se consiguen estos bienes.

Entre las situaciones mas complicadas que pasa el cuidado primario es su cambio de
ingresos , ya que todo recae en el gasto del tratamiento de su paciente , asi como
también el gasto del pasaje del traslado de la casa al hospital y también que han
dejado de ir trabajar para poner mas atencion a su paciente como lo menciona la

participante Cisne:

I: ¢ Su fuente de ingresos se ha modificado por esta situacion?

Cisne: “Yo deje de trabajar, antes le daba dinero a mi mama y ahorita todo el cargo

esta cayendo en ellay en el papa de mi hija”
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Nuestras participantes en su mayoria mencionan el cambio de sus ingresos ya que
algunas han dejado de trabajar para poner mas atencion a sus hijos y que
normalmente solventan esos gastos con otros miembros de su familia (esposo,

hermanos o padres).
Subcategoria: Apoyo Econdmico Externo

De acuerdo con Gil S. (2019) Es una aportacion de tipo econdémico percibida por una
persona o grupo de personas desde un organismo publico; su objetivo es ayudar a
llevar a cabo una actividad que necesita una inversion alta o a la que la persona en

cuestion no podria hacer frente en solitario.

Para solventar su ingreso econémico, la mayoria de los cuidadores primaros de
paciente pediatrico con LLA, recurren a instituciones o fundaciones que les
proporciona parte de apoyo y ademas también recurren a instituciones religiosas

para lo mismo , asi lo mencionan las participantes bellatrix y pegasso:

¢, Ha recibido apoyo de las instituciones para solventar sus gastos?

Bellatrix: “Por parte de nuestra iglesia cristiana me han dado donativos, recibo apoyo de la

fundacién casa de la amistad”

Pegasso: “Cuento el apoyo de una fundacién con el nombre “Casa de la Amistad” para solventar los

gastos del tratamiento de mi hija”

A pesar de lo oscuro o dificil que pueda parecer el camino, nuestras participantes
han encontrado apoyo de las instituciones para poder solventar los gastos del

tratamiento de su hijo (a) lo cual le has causado un alivio en esa parte.
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CATEGORIA: TRATO DIGNO

Definicion: La OMS, (2000) lo define como el derecho de quien demanda servicios
de salud a ser tratado como persona con todas las implicaciones de este concepto, y
a no ser sujeto de una relacién asimétrica debido a una incapacidad fisica o0 a

desigualdad en la posesion de informacion.
Subcategoria: Atencion por parte del personal de Enfermeria.

De acuerdo con Caballero E (1995), la calidad de atencion respecto a los
profesionales ne salud, hace referencia al buen desempefio profesional; el uso
eficiente de los recursos; garantizar el minimo de dafios y lograr la satisfaccion del

paciente y los familiares.

Con lo mencionado dos de las participantes respondieron:

¢Como ha sido la atencion que le ha brindado el personal de enfermeria
durante el proceso?
Bellaxtrix: “Me hablan bien, me reciben bien, saben que me estoy quedando

afuera del hospital y con confianza salen y me hablan de mi hijo”.

Pegasso: “Han sido muy amables, ante cualquier duda tratan de que nos
vallamos tranquilas, nos explican todos los procedimientos.”

Todas las participantes coinciden que el trato del personal de Enfermeria ha sido
bueno, sin ningun tipo de represalias, que se prestan a responder a cada una de las

dudas, les dan esperanza y tranquilidad al proceso que estan viviendo.

70



12.- ASPECTOS ETICOS

DECLARACION DE HELSINKI DE LA AMM — PRINCIPIOS ETICOS PARA LAS
INVESTIGACIONES MEDICAS EN SERES HUMANOS

El propdsito principal de la investigacion meédica en seres humanos es comprender
las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las intervenciones
preventivas, diagnosticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y tratamientos).
Incluso, las mejores intervenciones probadas deben ser evaluadas continuamente a
través de la investigacion para que sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de
calidad.

La responsabilidad de la proteccion de las personas que toman parte en la
investigacién debe recaer siempre en un médico u otro profesional de la salud y
nunca en los participantes en la investigacidon, aunque hayan otorgado su

consentimiento.

Los médicos deben considerar las normas y estandares éticos, legales y juridicos
para la investigacibn en seres humanos en sus propios paises, al igual que las

normas y estandares internacionales vigentes.

REGLAMENTO DE LA LEY GENERAL DE SALUD EN MATERIA DE
INVESTIGACION PARA LA SALUD

TITULO PRIMERO, CAPITULO V
Aspectos Generales

ARTICULO 3o.- La investigacién para la salud comprende el desarrollo de acciones

que contribuyan:
I. Al conocimiento de los procesos biologicos y psicologicos en los seres humanos;

II. Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad, la practica

médica y la estructura social

[ll. A la prevencion y control de los problemas de salud
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IV. Al conocimiento y evaluacion de los efectos nocivos del ambiente en la salud V.
Al estudio de las técnicas y meétodos que se recomienden o empleen para la

prestacion de servicios de salud

TITULO SEGUNDO

De los Aspectos Eticos de la Investigacién en Seres Humanos
CAPITULO |

ARTICULO 13.-En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus

derechos y bienestar.

ARTICULO 14.- La Investigacion que se realice en seres humanos debera

desarrollarse conforme a las siguientes bases:
I. Se ajustara a los principios cientificos y éticos que la justifiquen;

Il.- Se fundamentard en la experimentacion previa realizada en animales , en

laboratorios o en otros hechos cientificos.

V.- Contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de investigacion

0 su representante legal.

VI.- Debera ser realizada por profesionales de la salud a que se refiere el articulo 114
de este Reglamento, con conocimiento y experiencia para cuidar la integridad del ser
humano, bajo la responsabilidad de una institucion de atencién a la salud que actlue
bajo la supervision de las autoridades sanitarias competentes y que cuente con los
recursos humanos y materiales necesarios, que garanticen el bienestar del sujeto de

investigacion.

VIII. Se llevara a cabo cuando se tenga la autorizacion del titular de la institucion de
atencion a la salud y, en su caso, de la Secretaria, de conformidad con los articulos
31, 62,69, 71, 73, y 88 de este Reglamento.
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ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad
del individuo sujeto de investigacion, identificandolo s6lo cuando los resultados lo

requieran y éste lo autorice.

I.- Investigacidn sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de
investigacion documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna
intervencién o modificacion intencionada en las variables fisiologicas, psicoldgicas y
sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran:
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se

le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.
10. Del Investigador principal

10.2 El investigador principal podra planear y elaborar el proyecto o protocolo de
investigacion y debe dirigir el mismo en apego a los aspectos metodoldgicos, éticos y

de seguridad del sujeto de investigacion.
BIOETICA EN INVESTIGACION

El surgimiento de la bioética ha orientado el sentido de imponer limites en el vasto
campo de la investigacion cientifica aplicada a la vida, con el fin de salvaguardar la

persona humana en la multiplicidad de sus modos de ser y existir.

Los cuatro principios de la bioética médica (no maleficencia, beneficencia, autonomia
y justicia) fueron entendidos desde el comienzo como principios universales para

vincular con una ética aplicada.
Principio de autonomia

En el campo de la investigacion clinica, el principio de autonomia se concreta con la
obtencion de un consentimiento informado, comprensivo, competente y voluntario de

la persona que va a participar en una investigacion.
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Principio de beneficencia/ No maleficencia.

En la correcta aplicacion del principio de beneficencia en la vida préactica, es de
méaxima relevancia la evaluacion riesgo/beneficio que de manera obligatoria debe
hacer un comité ético-cientifico independiente basado en la revisién del protocolo de

investigacion antes de su ejecucion.
Principio de Justicia

Este principio se fundamenta en la equidad de la distribuciéon de los riesgos y

beneficios de la investigacion.

La aplicacion concreta del principio de justicia tiene que ver directamente con los
criterios de seleccion de las personas que van a participar en una investigacion, en
dos niveles: individual y social. La justicia individual en la seleccion de los
participantes implica que el investigador es equitativo en ofrecer a cada persona las
mismas posibilidades de riesgo o beneficio, independientemente de su condicion

social, étnica o de género.

La aplicacion del principio de justicia en el nivel social se refiere a la distincién que
debe hacerse de grupos de personas particularmente vulnerables como prisioneros,
enfermos mentales, minorias étnicas, niflos, mujeres embarazadas, enfermos
terminales, en los cudles los estudios de investigacion deben conducirse solamente

en situaciones seleccionadas.

A comienzos del presente siglo, se establecieron siete criterios que se consideran
ampliamente como necesarios y suficientes para que la investigacién biomédica sea

éticamente correcta.
Dichos criterios son:

Valor social de la investigacion
Validez cientifica

Seleccion justa de los participantes

A

Relacion favorable de Riesgo/beneficio
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5. Revision Independiente
6. Consentimiento informado

7. Respeto por los anticipantes en un estudio de investigacion.

ASPECTOS ETICOS —LEGALES DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO.

El consentimiento informado (Cl) es la expresion de un momento histérico cultural
determinado. Se relaciona directamente con el tiempo en que es formulado. La
historia de las ideas, la génesis, desarrollo y evolucion de los derechos humanos,
como los valores, principios y los derechos libertad y dignidad, tuvieron implicancia
en la generacion de institutos protectorios de los derechos de la persona humana,

entre ellos, el consentimiento informado (Garay, 2017).

En el contexto de factores histéricos y culturales, cabe citar diversas normas éticas y
juridicas que constituyeron antecedentes que fueron preparando el terreno para la
entrada en escena del ClI, tal como hoy se encuentra regulado. A continuacién se

citan antecedentes:

A) Declaracién Universal de los Derechos Humanos (DUDH) de 1948 : Al final de
la segunda conflagracion mundial, los pueblos del mundo, a raiz de las atrocidades
cometidas en la misma, proclamaron los derechos humanos que se les reconocen a

todas las personas de todos los pueblos que habitan la tierra.

B) Cddigo de Nuremberg: Desde el comienzo de la Segunda Guerra Mundial se
realizaron, en Alemania y en los paises ocupados, experimentos médicos criminales
en gran escala sobre ciudadanos no alemanes, tanto prisioneros de guerra como
civiles, incluidos judios, por lo que el Tribunal Internacional de Nuremberg, en 1946,
aprobo el Codigo de ética médica de Nuremberg, el cual recoge una serie de
principios que debian regir la experimentacion con seres humanos, para poder
satisfacer conceptos morales, éticos y legales; el principio N° 1° establecié que “El

consentimiento voluntario del sujeto humano es absolutamente esencial’.
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C) Declaracion de Derechos del Paciente. Asociacion Americana de Hospitales
(1973): Se trata de una de las primeras declaraciones en la que se proclaman los

derechos de los pacientes.

En la misma, se fija una serie de derechos a fin que la relacion médico-paciente sea

la apropiada.

Se establece en ella que “2. El paciente tiene derecho a obtener de su médico toda la
informacion disponible relacionada con su diagndstico, tratamiento y prondstico, en
términos razonablemente comprensibles para él”. También que “3. El paciente tiene
derecho a que su médico le comunique todo lo necesario para que pueda dar su
consentimiento informado previamente a la aplicacion de cualquier procedimiento o
tratamiento”. Igualmente, que “4. El paciente tiene derecho a rechazar el tratamiento
en la medida que lo permita la ley. También tiene derecho a ser informado de las

consecuencias médicas de su accion”.

D) Declaracién de Lisboa sobre los Derechos de los Pacientes (Asociacion
Médica Mundial, 1981; la misma fue corregida en 1995 y en 2005): Si bien en la
primera version, dicha declaracion no contenia la fuerza bioética que adquiriria con el

paso del tiempo, en la misma se podia leer: “c) Después de haber sido
adecuadamente informado sobre el tratamiento, el paciente tiene derecho a aceptarlo
o rechazarlo”, como que “e) El paciente tiene derecho a morir con dignidad.” Con las
modificaciones introducidas en el afio 2005, en la Declaracién se observa: “Derecho
a la autodeterminacion. El paciente tiene derecho a la autodeterminacion y a tomar
decisiones libremente en relacion a su persona. El médico informara al paciente las
consecuencias de su decision. El paciente adulto mentalmente competente tiene
derecho a dar o negar su consentimiento para cualquier examen, diagnostico o
terapia. El paciente tiene derecho a la informacidon necesaria para tomar sus
decisiones. El paciente debe entender claramente cual es el propdsito de todo

examen o tratamiento y cudles son las consecuencias de no dar su consentimiento”.
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E) Declaraciones de la UNESCO sobre genoma humano, datos genéticos
humanos y Bioética y derechos humanos: La Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura ha desarrollado una importante
tarea en la materia, la que se plasmé en la Declaracion Universal sobre el Genoma
Humano y los Derechos Humanos (1997), la Declaracién Internacional sobre los
Datos Genéticos Humanos (2003)y la Declaracion sobre Bioética y Derechos
Humanos (2005). Esta ultima, en relacion al consentimiento informado (Cl) prescribe

lo siguiente: “Articulo 6 — Consentimiento

1. Toda intervencibn meédica preventiva, diagnoéstica y terapéutica solo habra de
llevarse a cabo previo consentimiento libre e informado de la persona interesada,
basado en la informacion adecuada. Cuando proceda, el consentimiento deberia ser
expreso Yy la persona interesada podra revocarlo en todo momento y por cualquier

motivo, sin que esto entrafie para ella desventaja o perjuicio alguno.

2. La investigacion cientifica s6lo se deberia llevar a cabo previo consentimiento
libre, expreso e informado de la persona interesada. La informacién deberia ser
adecuada, facilitarse de forma comprensible e incluir las modalidades para la
revocacion del consentimiento. La persona interesada podra revocar su
consentimiento en todo momento y por cualquier motivo, sin que esto entrafie para
ella desventaja o perjuicio alguno. Las excepciones a este principio deberian hacerse
Unicamente de conformidad con las normas éticas y juridicas aprobadas por los
Estados, de forma compatible con los principios y disposiciones enunciados en la
presente Declaracion, en particular en el Articulo 27, y con el derecho internacional

relativo a los derechos humanos”.
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CAPITULO IV

DISCUSION DE RESULTADOS

En esta investigacion como objetivo fundamental es conocer las emociones y
vivencias que enfrentan los cuidadores primarios de aquellos nifios que padecen
Leucemia, la cual conto con 4 participantes mujeres que fueron captadas en el

hospital pediatrico Moctezuma.

Se analizaron los datos mediante un método que incluye codificacion abierta, axial y

selectiva de esta surgieron las categorias centrales: vivencias y emociones.

Dentro de la categoria de emociones se subdividieron en emociones positivas en las

que encontramos:

La esperanza, el optimismo estas al principio del transcurso de la enfermedad,
cuando la familia comienza a generar la idea de la enfermedad en el nifio, algunas de
ellas cuentan con redes de apoyo espirituales por lo que experimentan la

tranquilidad, la felicidad y la confianza como formas de afrontar esta situacion.

Las emociones negativas que aparecieron son: la incertidumbre, angustia y el
miedo que son las principales emociones o las que mas prevalecen. El enojo, la
tristeza y la frustracion que pueden ser persistentes pero aparecen ante una
determinada situacion, cuando el tratamiento se vuelve mas complicado, o las
dindmicas comienzan a fallar. A pesar de lo oscuro o dificil que pueda parecer el
camino, nuestras participantes han encontrado fortaleza para continuar a través de la
oracion y la fe, asi como esperanza por la recuperacion de su hijo, lo cual también les

brinda la resignacion necesaria para afrontar facilmente la noticia.

El apoyo con las que cuentan los cuidadores primarios, son principalmente la de sus
familiares como principal fuente de apoyo social, algunas madres cuentan
directamente con el apoyo de sus esposos en el cuidado del paciente pediatrico
oncoldgico, otras de ellas son indirectas e donde el familiar se encarga de las labores

domésticas.
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Asi como de la escucha por parte de sus familiares amigos o vecinos.

También hay fuentes de apoyo econdmicas donde los cuidadores principales reciben
apoyos o subsidios por parte de la familia o grupos religiosos a los que pertenecen

asi como fundaciones para los nifios con cancer de los cuales so beneficiarias.

Dentro de la siguiente categoria: autocuidado, las participantes mencionan que han
visto descuidadas sus necesidades de suefio, alimentacion y arreglo personal, las
participantes mencionaron no dormir lo suficiente desde el diagnostico, 0 no
alimentarse como antes lo hacian por ya no tener tiempo para ellas mismas, una de

ellas, busca momentos para relajarse con su familia.

La salud se ve afectada de varias formas, debido al desgaste continuo que supone
tomar el rol principal en situaciones como esta, se encontrd que se sufrieron
problemas fisicos como enfermedades recurrentes, problemas de colitis, principios
de pardlisis facial, también enfrentaron problemas psicol6gicos como la somatizacion
de las emociones, que se manifestaban en dolores musculares o de cabeza y

agotamiento.

La dinamica familiar también sufre cambios tanto buenos como malos, en el caso de
los cambios benéficos, la familia se vuelve mas unida debido a la enfermedad de un
ser querido, se apoyan entre si y se dividen las tareas. En el caso de la mala
dinadmica familiar, comienzan los problemas entre pareja o con los hijos, se empiezan

a sentir desplazados ya que toda la atencion recaer en su mayor parte en el paciente

Respecto a la fuente de ingresos, se han tenido que dejar sus trabajos por dedicarse
al cuidado del hijo o abandonar los estudios porque no les alcanza el tiempo, Se
encontré que uno de los trabajos llego a ser flexible con los horarios para que la
madre pudiera estar con su hijo, sin embargo, esto en nuestro pais, no sucede con
demasiada frecuencia. Sin embargo su familia principalmente se encargo de proveer
es0s gastos y ayudar a las madres de familia, quienes también cuentan con el apoyo

de las fundaciones gratuidad y casa de la amistad.
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Dentro de la categoria: atencion por parte del personal de enfermeria que recibieron
las participantes, se les fue brindada una buena atencion en general, abiertas a dar

informaciodn necesaria o a resolverles sus dudas.
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CONCLUSIONES

Gracias a este trabajo de investigacion se pudo conocer las vivencias y emociones
que experimentan los cuidadores primarios de los pacientes pediatricos que cursan
con leucemia linfoblastica aguda, desde el omento del diagndstico hasta el dia de la

entrevista.

Dentro de la categoria de emociones se encontr6 que el cuidador primario
experimenta emociones tanto negativas como positivas, esto para afrontar la
situacion que se presenta lo cual es muy dificil. Dentro de estas las que mas

predominan son la tristeza, el miedo, la angustia, la tranquilidad.
También como parte fundamental de las vivencias, contamos con ocho categorias.

Al apoyo con el que cuentan las madres es social y econdmico; esto por parte de
familiares, amigos o0 vecinos e incluso por parte de grupos religiosos quienes les
brindan ese aliciente. El apoyo econdmico principalmente lo obtienen de sus

familiares mas cercanos o su pareja.

En la categoria de autocuidado, este se ha visto afectado ya que el hecho de
permanecer a lado se su hijo(a) ha hecho que descuiden su apariencia personal y
algunas de sus necesidades como la alimentacién adecuada o el tener un suefio

reparador, estrechando sus horarios y por lo tanto descuidando su persona.

Dentro de la categoria afectaciones a la salud, se derivan problemas fisicos, como
enfermedades recurrentes, y una madre con paralisis facial a causa del estrés. Los
problemas psicoldgicos, naturalmente fueron el manejo de altos niveles de estrés y

presién, agotamiento y somatizacién de las emociones.

Hubo cambios en la dinamica familiar de estos cuidadores primarios, con la pareja
por llevar el duelo y con los demas hijos, si es que los habia por que se presentd un
cambio en la rutina familiar, se empezaron a delegar responsabilidades a los otros

miembros mientras la madre quien es el cuidador principal, se dedico a su familiar
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También se encontraron cambios en la fuente de ingreso, principalmente que
nuestras participantes tuvieron que dejar su empleo o detenerlo temporalmente,
mientras que recibieron esta ayuda de sus familiares directamente, solo una
participante mencioné que el trabajo que tenia le permitia llevar horarios flexibles
para que pudiera estar con su hijo. Dentro de esto también hay fundaciones que
ayudan a las familias durante la enfermedad del nifio y de las cuales son

beneficiarias todas las participantes.

Por ultimo respecto a la atencion por parte del personal de enfermeria, se menciona
gue todas mostraron ser amables y atentas con ellas y con los pacientes en todo
momento, las hacen parte del tratamiento para que estén bien informadas de todo lo
referente a los tratamientos, estudios y demas.
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PROPUESTA A LA PROFESION DE ENFERMERIA.

Con base en los hallazgos encontrados en esta investigacion se observd la
necesidad del cuidador primario con paciente que presenta LLA, por lo que es
necesario que el profesional de enfermeria proporcion informacion para ayudar

afrontar este proceso.

El cuidador primario es parte fundamental en la atencién y evolucion del paciente,
sumando a esto el hecho que es la madre quien desempefa este rol, por lo tanto,

como enfermeros debemos cuidar al cuidador primario.

Considerando que el objeto de estudio de enfermeria es el cuidado que proporciona
al paciente, familia en todas sus esferas, por lo que se debe orientar al cuidador
primario a disminuir el desgaste fisico, emocional, espiritual y social. Lo anterior

ayudara a afrontar esta situacion.

Recordemos que la Asociacion de Enfermeras Americanas Holisticas [AHNA] define
la enfermeria holistica como aquella que abraza toda la practica de enfermeria y
tiene como meta la salud de la persona como un todo, para lo cual utilizan terapias
de salud complementaria y alter-nativas, como vehiculo de conexién con el paciente

a través de la intencion, presencia y conciencia.

Por lo tanto esta propuesta se ve enfocada en brindar apoyo al cuidador primario por
medio de la incursién de personal debidamente capacitado en el area de tanatologia,
asimismo la creacion de espacios que otorguen este servicio para ayudar al cuidador
primario (madres) a entender y sobrellevar este duelo, dichos servicios estaran a
cargo de personal de enfermeria especializadas en el area de tanatologia quienes

escucharan y orientaran a las madres y familiares de los pacientes.

Por lo anterior el programa que se propone es el siguiente:

A. Evaluar la disposicion del paciente para recibir explicaciones.
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La observacion del comportamiento del cuidador primario para reconocer sus
necesidades

. Una comunicacién efectiva con el paciente y su familia para llegar a
conocerlos y comprenderlos

. Interpretar el dolor y elegir las medidas adecuadas para cuidar y consolar el
sufrimiento.

Realizar una invitacion abierta al familiar para que acuda a sesiones
diarias/semanales tanatologicas, mismas que seran impartidas por personal
de enfermeria.

Llevar a cabo la capacitacién en tanatologia, del personal de enfermeria que
se encuentre en las areas de oncopediatria para que sea capaz de brindar
cuidados mas holisticos y puedan participar en las charlas dirigidas a los
cuidadores primarios y familiares del paciente pediatrico con LLA.

. Ayudar a las madres para que integren la enfermedad de su hijo(a) en su
diario vivir, por medio de la consultoria y consejeria de enfermeria.

. Asi, permanecer al lado del paciente logrando mantener un contacto estrecho,
lo que permite expresar sus emociones, aunque no sea necesario pronunciar

ni una sola palabra
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ENTREVISTAS
EDAD: 45 ANOS

Asegura en la entrevista contar con seguro popular ademas de contar el apoyo de
una fundacion con el nombre “Casa de la Amistad” para solventar los gastos del
tratamiento sobre la enfermedad de su hija, cuenta con tres hijos dos mayores de su
hija que cuentan con edad de 16 y 12 afios ademas de su hija Nahomi de 9 afios
quien padece la enfermedad, se encuentra en un estado civil casada con

aproximadamente 17 afios de matrimonio.

En el proceso que lleva desde el diagnostico de la enfermedad de su hija hasta el
tratamiento menciona que: “Al principio pues no supe manejarlo, no sabia en que
constaba su tratamiento, las consecuencias que iba a conllevar, los cambios, todo en

general no sabiamos coémo manejarlo” (hablando de ella y de su familia).

Menciona que su hija en la mayoria de las veces se encuentra entusiasmada que
“ante la enfermedad ella le ha echado muchas ganas , y que con ciertos
medicamentos de repente esta de buena y esta de malas , se enoja , no me habla ,
pero es por ratos , por momentos “ sin embargo se desviaba con la preguntaba ya
gue solo mencionaba las emociones de sus hijas, con esto la regresamos al tema
principal y ella contesto : “ya ahorita en estos momentos que llevamos mas de dos
afios con 7 meses de tratamiento nos sentimos contentos , ya estamos a nada de
acabar el tratamiento de 3 afios y todavia nos encontramos con miedo desde el
principio que nos dan el diagnostico hasta ahora , de que valla a tener alguna recaida

pero siendo optimistas, siempre para que ella este bien”.

Se le pregunto como él fue el impacto de su esposo ante tal noticia nos dijo que: “Ha
sido muy rumiante siempre, al principio decia porque, a ella, que estadbamos
haciendo mal”, se le pregunto ¢;Si eso se lo pasaba a ella? A lo que contesto que: ©
Si, ya gque yo era la que tomaba decisiones , yo era la que irme aqui donde se le
realiza el procedimiento, y el no el flanqueo , yo tenia que estar en todo momento “,
también menciono como ha sido el proceso de sus otros hijos el cual dijo , “ He

sentido mucho apoyo por parte de ellos , a pesar de que son mas grandes que
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Nahomi, se han comportado de manera muy madura ante la situacion, me han
ayudado en casa, sin embargo uno de ellos bajo mucho en calificacion, el que se
encuentra en la secundaria (el de 14 afios), como que le da la rebeldia en esa edad
de la pubertad ya casi adolescente que tengo que trabajar un poco mas con él’,
menciono que parte de su rebeldia no era por la enfermedad de su hermana sino por
ya cosas de la edad , y que apoyan a todo el momento a ella y saben que no se
puede dividir todo este tiempo y que todos se deben apoyar y ayudarse entre si para

poder salir adelante.

En la pregunta respecto sobre su cambios en su vida Diaria nos dijo: “ Si, ha habido
constantes cambios en estos mas de dos afios que llevamos de tratamiento, he sido
ama de casa todo el tiempo le he dedicado tiempo a mis hijos , tenia las tardes libres
y hacia mucho ejercicio , yo ahorita ya no puedo , trate mas que ella se incorporara a
la sociedad haciendo su vida normal y haciendo las actividades que a ella le gusta

como danza arabe, sin embargo ya no tengo nada de tiempo para mi”.

Menciona que se ha descuidado mucho en su salud y en su persona que : “Subo y
bajo mucho de peso, se descontrolo todo, he tenido problemas de dormir , luego
tanto estrés tanta tension, es demasiada carga , muchas situaciones , ver mi casa , a
mis hijos y atender a mi esposo se me junto todo, de ahi empezé con colitis, de paso
gastritis y se me ha llegado a deteriorar , puesto que no como bien ni el hospital ni en

casa “.

En su relacion con esposo a raiz de esto se ha fortalecido los lazos, pero en cuestion
econdmico asegura “ que esto no estaba contemplando , de eso de ir hospital 5 dias
a la semana, comida, pasajes,” , también hizo mencion que vive en el Estado de
México en el municipio de Ecatepec, se hace aproximadamente dos horas media de
camino desde su casa hasta el hospital, que a veces debido al trafico se tarda mas
tiempo , ademas asiste también por laboratorios y consultas lo cual ha sido muy
pesado para ella este proceso la ha desgastado mucho fisicamente, hasta el punto
de tener paralisis facial pero por fortuna se atendié de manera rapida no le causo

situaciones mas alla.
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Menciono que el trato de parte del personal de Enfermeria, “han sido muy amables,
gue ante cualquier duda tratan de que nos vallamos tranquilas, nos explican todos
los procedimientos, y nos mencionan que, si alguna enfermera ve que no trae
guantes y cubrebocas, no dejen que toque el material, que pongan el medicamento”,
mientras que de parte de los médicos dijo “trato de igual manera ha sido bueno,

dudas siempre me la resuelven aunque vuelva a preguntar”

Al final se le pregunto como siente ahora en este proceso que se siente mas
tranquila a comparaciéon de hace mas de dos afios , que ahora por el momento
dieron de alta a su hija se siente mas tranquila y su familia esta igual aunque se “ ha
sentido estresada al final del dia, pues digo ella esta bien, reacciona bien , no hay
ninguna complicacion, que se la lleva a casa bien “ ademas menciono que su hija
sigue al pie el tratamiento en casa y eso la ha conllevado a que su salud valla
mejorando poco a poco que “a pesar de que ha tendido dias buenos o dias malos
siempre ha tenido una actitud positiva , eso me ha dado tranquilidad mas que nada a
su papa que es el mas trabajo le ha costado adaptarse a todo este proceso pero el
verla lo ha ayudado a asimilar de manera positiva todo” con respecto a su esposo : “
aungue seguia con el mismo estado si se ha dado el tiempo de venir , no dejado de
seguir trabajando, el normalmente viene en la tarde después de su trabajo a visitarla
al hospital , he eso lo ha conllevado a que acepte el proceso con solo ver el progreso

de su hija , concluyé.
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ESTUDIANTE DE LA LICENCIATURA DE ENFERMERIA
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Presente

Con relacion al proyecto de investigacion titulado: “Emociones y vivencias del cuidador primario de pacientes
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de la Secretaria de Salud de la Ciudad de México, o considera de informacion relevante ¥ de riesgo minimo, de acuerdo
con la normatividad vigente en materia de proteccion de datos personales, “Ia informacion identificatoria (personal) se
encuentra desvinculada de Ia informacion sustantiva para el estudio y solo se requiere para validar Ia
informacion”, amén de las normas éticas, morales y los acuerdos internacionales que se aplican a discrecién y secrecia
en el ejercicio de la profesion médica, asi como la seguridad de la informacion genética. Por lo anterior, se realiza el
registro, asignandole el nimero: 306-101-12-18.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
MéxicoD. F., a
Dia Mes Afio

A quien corresponda:
Yo declaro libre y voluntariamente que acepto

participar en el estudio “Emociones y Vivencias del Cuidador Primario de Pacientes con Diagnostico de
Leucemia” de que se realiza en esta institucion 'y cuyos objetivo consisten en:
Analizar las vivencias y emociones de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia, a partir del
momento del diagndstico y durante el avance de la enfermedad.

Estoy consciente de que los procedimientos, pruebas y tratamientos para lograr los objetivos mencionados
consisten en que:

1. Analizar las vivencias y emociones de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia,
a partir del momento del diagnéstico y durante el avance de la enfermedad.

También se que entre los posibles riesgos y efectos para mi persona pueden estar:

1. Que la entrevista genere reactivacion de emociones y sentimientos vividos

Entiendo que del presente estudio se derivaran los siguientes beneficios.

1. Expresar libremente la emociones y la situacion

Asimismo, tengo conocimiento de que se trata de una entrevista a profundidad con una guia acotada para fines
del estudio, la cual sera grabada y transcrita, ya que su analisis arrojard conocimientos que el personal de
enfermeria utilizaré en beneficio del ejercicio de su profesion para mejorar la atencién a cuidadores primarios de
pacientes pediatricos diagnosticados con leucemia, en un marco del cuidado de la salud y con una vision humana
y holistica.
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Es de mi conocimiento que seré libre de retirarme de esta investigacién en el momento que yo asi lo desee.
También que puedo solicitar informacién adicional acerca de los riesgos y beneficios de mi participacién en este
estudio.

Entiendo que mi informacion personal sera manejada con las reservas que establece la normatividad vigente en
materia de proteccion de datos personales.

En caso de que decidiera retirarme, la atencion que como paciente recibo en esta institucion no se vera afectada.

Nombre:
(En caso necesario, datos del padre, tutor o representante legal) Firma:
Domicilio. Teléfono
Nombre y firma del testigo. Firma:
Domicilio. Teléfono
Nombre y firma del testigo. Firma:
Domicilio. Teléfono
Nombre y firma del Investigador responsable.
Firma.
De Ledn Roa Jessica Mirtala
Domicilio.: Cerrada Soyacal # 31 interior C, colonia Santiago Ahuizotla, Teléfono | 044 55 49 44 76 21, Casa: 53 58
Azcapotzalco, CDMX. 85 66
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México D. F., a o] ics [ Ao |
A quien corresponda: ; .
Yo _Qawv]( // {2 .’ L4 / q.'; L ) declaro libre y voluntariamente que acepto participar en el estudio “Emociones y

Vivencias del Cuidador Primario de Pacientes con Diagnostico de Leucemia” de que se realiza en esta institucion y cuyos objetivo consisten en:
Analizar las vivencias y emociones de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia, a partir del momento del diagnéstico y durante el
avance de la enfermedad.

Estoy consciente de que los procedimientos, pruebas y tratamientos para lograr los objetivos mencionados consisten en que:
1. Analizar las vivencias y emociones de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia, a partir del momento del diagnéstico y
durante el avance de la enfermedad.

También se que entre los posibles riesgos y efectos para mi persona pueden estar:
1. Que la entrevista genere reactivacion de emociones y sentimientos vividos

Entiendo que del presente estudio se derivaran los siguientes beneficios.
1. Expresar libremente la emociones y la situacion

Asimismo, tengo conocimiento de que se trata de una entrevista a profundidad con una guia acotada para fines del estudio, la cual sera grabada y
transcrita, ya que su analisis arrojara conocimientos que el personal de enfermeria utilizara en beneficio del ejercicio de su profesion para mejorar la
atencion a cuidadores primarios de pacientes pediatricos diagnosticados con leucemia, en un marco def cuidado de la salud y con una vision humana y
holistica.

Es de mi conocimiento que seré libre de retirarme de esta investigacion en el momento que yo asi lo desee. También que puedo solicitar informacion
adicional acerca de los riesgos y beneficios de mi participacion en este estudio.

Entiendo que mi informacién personal sera manejada con las reservas que estahlece la normatividad vigente en materia de proteccion de
datos personaies.

En caso de que decidiera retirarme, la atencion que como paciente recibo en esta institucion no se vera afectada.

Nombre. - P ] % ] -~
Bmu’;l@‘- / NTo $ G("'-'/u') BT~ Firma: «’k'}/
(En caso necesario, datos del padre, tutor o representante legal) P
Domicilio. [Teléfono (DT TEZF2 X OP 5C
/] ’
Nombre y firma del testigo. \7& e /Z’i
Firma:
et L
Domicilio. i [ Teléfono |
= A
Nombre y firma del testigo. H W TB ﬂ : ( Fima.
Domicilio. [ Teléfono “
Nombre y firma del Investigador responsable. 1
De Ledn Roa Jessica Mirtala ima: AREZAN
Domicilio.: Cerrada Soyacal # 31 interior C, colonia Santiago Ahuizotla, Azcapotzalco, CDMX. l Teléfono | 044 5549 44 76 21,
Casa: 53 58 85 66

c. c. p. Paciente o familiar
c. ¢. p. Investigador (conservar en el expediente de la investigacion).
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ANEXQI:

Cn
AL
% _g ':é:%_% CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO % Meg%g ] e Siva
1ZTACALA
MexxooDFaI /9]/ I/ﬁil.?gl ALf? }
A quien corresponda:

7 i c 7— — declaro libre y voluntariamente que acepto participar en el estudio “Emociones y
Vlvenclas del Cundador Primario de ientes cor’ Diagnostico de Leucemia® de que se realiza en esta institucion y cuyos objetivo consisten en:
Analizar las vivencias y emociones de los cundadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia, a partir del momento del diagnéstico y durante el
avance de la enfermedad.

Estoy consciente de que los procedimientos, pruebas y tratamientos para lograr los objetivos mencionados consisten en que:
1. Analizar las vivencias y emociones de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con leucemia, a partir del momento del diagnéstico y
durante el avance de la enfermedad.

También se que entre los posibles riesgos y efectos para mi persona pueden estar:
1. Que la entrevista genere reactivacion de emociones y sentimientos vividos

Entiendo que del presente estudio se derivaran los siguientes beneficios.
1. Expresar libremente la emociones y la situacion

Asimismo, tengo conocimiento de que se trata de una entrevista a profundidad con una guia acotada para fines del estudio, la cual sera grabada y
transcrita, ya que su analisis arrojara conocimientos que el personal de enfermeria utilizara en beneficio det ejercicio de su profesion para mejorar la
atencion a cuidadores primarios de pacientes pediatricos diagnosticados con leucemia, en un marco del cuidado de fa salud y con una vision humana y
holistica.

Es de mi conocimiento que seré libre de retirarme de esta investigacion en el momento que yo asi lo desee. También que puedo solicitar informacion
adicional acerca de los riesgos y beneficios de mi participacion en este estudio.

Entiendo que mi informacion personal sera manejada con las reservas que establece la normatividad vigente en materia de proteccion de
datos personales.

En caso de que decidiera refirarme, la atencién que como paciente recibo en esta instifucion no se vera afectada.

Nombre. /
Csr 2 /144/0 [14 ﬁmif? ﬂ/»"ffé Firma:
{En‘caso necesarid, datds del padre, tutor o representante legal) _a
Domicilio. ,Al/m/u\ A ///i Cl) A1) el ﬂ//v MlLen ]Teléfmo "\/é‘ 8 4/‘}7 =%
Nombre y firma del testigo. j ) /(ﬂ / ( T ‘/,ﬁ/
%e el Z; (v Firma: 2
Domicilio. [ Teléfono [
AT
Nombre y firma del testigo. ) )}é
% i Gttin Fma 1N
Domiciio.  $dvhipy ¥ \7( Coiled OF Moge, = 2 77| Teléfono Y
N
Nombre y firma del Investigador responsable.
De Ledn Roa Jessica Mirtala Firma.~~ \ A7 \
vV
Domicilio.: Cerrada Soyacal # 31 interior C, colonia Santiago Ahuizotia, Azcapotzalco, CDMX. Teléfono {044 55/49.42 7621,
Casa: 53 58 85 66

C. ¢. p. Paciente o familiar
¢. ¢. p. Investigador (conservar en el expediente de la investigacion).
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