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Resumen 

El cáncer infantil es un problema de salud pública en México. Esta 
enfermedad es motivo de angustia y problemas psicosociales tanto en el 
paciente como en su cuidador primario. La familia es el soporte 
principal del enfermo, por lo tanto, si las necesidades de estos no son 
atendidas se impacta sobre la salud y bienestar del infante. EI objetivo 
de la presente investigación fue evaluar las necesidades de apoyo (NA), 
sintomatología ansiosa y depresiva, y calidad de vida del cuidador 
primario informal (CPI) de pacientes pediátricos con cáncer 
hospitalizados. El diseño fue no experimental y correlacional. 
Participaron 100 CPIs de pacientes pediátricos con cáncer, 
hospitalizados en el Instituto Nacional de Pediatría de la Ciudad de 
México, la mayoría fueron mujeres y madres de los pacientes. Los 
resultados mostraron que enfrentar las  preocupaciones del futuro, las 
necesidades económicas y del trabajo, así como las necesidades 
emocionales fueron las NA mayormente insatisfechas. Las reportadas 
como menos importantes fueron las necesidades personales, así como 
las relacionadas con el acceso y continuidad médica de los pacientes. El 
funcionamiento emocional y físico fueron las áreas más afectadas en su 
calidad de vida. Se encontraron correlaciones estadísticamente 
significativas entre todas las variables psicológicas, a excepción del 
tiempo transcurrido desde el diagnóstico. Se recomienda que la 
detección de necesidades, evaluación de malestar emocional,  la 
atención psicológica personalizada, así como la implementación de 
intervenciones psicoeducativas se integren en la atención clínica de 
rutina en esta población. 

Palabras clave: Cáncer infantil, cuidadores primarios, necesidades de 
apoyo, ansiedad, depresión, calidad de vida, apoyo psicológico. 



                                                                                                                                   
                                   
                                                                                                                                   
                                                                                                                                  
                                                          
                                                                                                                                  

5 

 

Abstract 

Children’s cancer is a public health problem in Mexico.  This disease is 
also cause of distress and psychosocial problems for the patient, as well 
as their primary caregiver. The family is the first circle of support for a 
patient, therefore, if their needs are unmet, the infant’s health and 
wellbeing will suffer in turn. The purpose of this investigation project 
was to evaluate supportive needs (SN), depression and anxiety 
symptomatology, as well as quality of life (QOL) of informal primary 
caregivers (IPC) of pediatric cancer patients. This investigation’s design 
was correlational and non-experimental. The study’s participants were 
100 IPC’s for pediatric cancer patients, currently hospitalized at the 
National Institute of Pediatrics of Mexico City, the majority were women 
and mothers of the patients. The results showed that facing the worries 
about the future, economic and labor concerns, and emotional needs 
were the most unsatisfied SN’s. The two least important needs were 
their personal needs and the patients access and medical continuity 
needs. There was a prevalence of 49% of anxious symptomatology and 
a 42% of depressive symptomatology. Proper emotional and physical 
function were the most affected areas of their quality of life. Statistically 
significant correlations were found relating all psychological variables, 
except for time elapsed since diagnosis. It is advised that detection of 
needs, evaluation of emotional distress, psychological support and the 
implementation of psychoeducational interventions be integrated into 
routine clinical attention in this population. 

Keywords: Children’s cancer, primary caregivers, supportive needs, 
anxiety, depression, quality of life, psychological support.  
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      Las enfermedades crónicas no transmisibles, entre ellas el cáncer, 
dominan el panorama de la mortalidad en México. El cáncer es la 
segunda causa de muerte en el mundo, casi una de cada seis defunciones 
se debe a esta enfermedad (Organización Mundial de la Salud, 2018). En 
México, el cáncer es la segunda causa de muerte en niños entre cuatro y 
quince años, y la primera causa de muerte por enfermedad ( Instituto 
Nacional de Estadística y Geografía, 2015). 
 
      Se estima que en nuestro país existen anualmente entre 5 mil y 6 mil 
casos nuevos de cáncer en menores de 18 años. Según el Registro de 
Cáncer en Niños y Adolescentes (RCNA), hasta el año 2017 la mayor 
tasa de mortalidad ocurrió en adolescentes hombres. Las defunciones 
fueron en su mayoría debido a las: Leucemias (48%), Linfomas (12%) y 
Tumores del Sistema Nervioso Central (9%). Además, la sobrevida 
Nacional en niños y adolescentes registrados en el RCNA es de 57%, en 
comparación con países de altos ingresos donde la probabilidad de que 
una niña, niño o adolescente con cáncer sobreviva es del 90% (Centro 
Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia, 2019). 
 
      El tratamiento del cáncer infantil es complejo e incluye varias 
modalidades de tratamiento como cirugía, radiación y quimioterapia, o 
una combinación de dos o más de estas terapias. La quimioterapia es la 
más común, y es responsable de diversas reacciones como anemia, 
fatiga, leucopenia, apatía, pérdida de apetito, pérdida de cabello, 
pérdida de peso, diarrea, moretones, mucositis, náuseas y vómitos. A 
pesar de todos estos efectos secundarios, es importante que la frecuencia 
de los ciclos se mantenga para tener un tratamiento exitoso. Todos estos 
factores son causa de incomodidad, estrés y sufrimiento, así como 
posibles hospitalizaciones prolongadas (Pedro et al., 2005). 
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El cuidador primario informal 

       El cáncer y su tratamiento, no solo afecta a los pacientes, también 
genera malestar emocional y afectaciones físicas clínicamente 
significativas en los Cuidadores Primarios Informales (CPI).  La mayoría 
de las veces se trata de los padres, quienes reportan niveles más altos de 
sintomatología ansiosa y depresiva, al igual que menor calidad de vida 
en comparación con la población general e incluso pacientes con cáncer 
(Friðriksdo ́ttir et al., 2011; Katz et al., 2018; Llantá et al., 2015; Maguire, 
1983).  

       En 1999 la Organización Mundial de la Salud (OMS) conceptualiza 
al cuidador primario como “la persona del entorno de un paciente que asume 
voluntariamente el papel de responsable del mismo, en un amplio sentido; este 
individuo está dispuesto a tomar decisiones por el paciente y a cubrir sus 
necesidades básicas, ya sea de manera directa o indirecta”. Se define como  
“informales” a aquellos que no disponen de capacitación específica, les 
motiva el componente afectivo y ofrecen atención sin límite de horario, 
tienen un elevado grado de compromiso hacia la tarea y no son 
remunerados por ejercerla (De los Reyes, 2001). 

        Un estudio realizado con cuidadores de pacientes pediátricos con 
cáncer (Montero et al., 2015) documentó que como parte de su rol 
diariamente realizaban de una a diez de las siguientes actividades: 
acompañar al paciente, bañarlo, alimentarlo, vestirlo, cargarlo, 
transportarlo, brindarle medicamentos, acompañarlo al médico, compra 
y control de medicamentos, y programación de citas médicas. 

 

 

52551
Máquina de escribir
INTRODUCCIÓN
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        El CPI participa directa y activamente en la atención del enfermo, 
cumpliendo diferentes tareas para su función. Ramos (2008) menciona 
que los distintos tipos de ayuda que generalmente se otorgan a un 
enfermo se agrupan en: 

¨ Cuidados sanitarios: Estos suponen una relación y contacto 
directo en la atención física de la persona dependiente, y consiste 
en ayudar al paciente en tareas como vestirse, comer, asearse, y en 
el control de esfínteres. 

¨ Cuidados instrumentales: Es el apoyo que permite la relación de 
la persona dependiente con el entorno y que no puede realizarse 
por sí sola, tales como: la limpieza, control en toma de 
medicamentos, manipulación de materiales, objetos y utentisilios, 
entre otros. 

¨ Acompañamiento y vigilancia: Es la ayuda que proporciona el 
cuidador al acompañar al paciente a distintos espacios como 
realizar visitas, acudir a reuniones, asistencia a citas médicas y 
estudios de laboratorio. 

¨ Apoyo emocional y social: Es aquel apoyo en el que el paciente 
encuentra compresión, escucha, afecto y tolerancia. Además, el 
cuidador funge como enlace en la relación interpersonal entre el 
paciente y las personas que le rodean. 

 
       Además del cumplimiento diario de diversas tareas y actividades 
por parte del cuidador, algunos autores han descrito las diferentes 
reacciones que estos manifiestan  durante el proceso de enfermedad del 
paciente pediátrico con cáncer. Se ha argumentando que generalmente 
ocurren en etapas según el tiempo de diagnóstico en el que este se 
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encuentre, pasando por sentimientos de conmoción y negación a 
sentimientos de culpa, tristeza y, finalmente, expresiones de resolución 
y reorganización (Kruger, 1992; Tarr & Pickler, 1999).        
 
         Igualmente, se ha documentado que en la primera fase del 
diagnóstico las actitudes de los padres son hacia la búsqueda de 
información, como forma de adquirir cierto control sobre la misma,  y 
de lucha contra la enfermedad, buscando encontrar apoyo social. 
Durante esta etapa suelen utilizar mecanismos de afrontamiento como; 
racionalización, aislamiento emocional, evitación y negación (Pedreira 
& Palanca, 2002).  
 
         Un metaanálisis realizado por Pai y colaboradores (2007) reportó 
que, de acuerdo con los estudios revisados, el tiempo transcurrido desde 
el diagnóstico influía claramente en el funcionamiento psicológico y 
familiar de los cuidadores de niños con cáncer, especialmente dentro del 
primer año después del diagnóstico. Algunos autores han confirmado 
que en el año posterior al diagnóstico la mayoría de los padres están 
afrontando bien la enfermedad, sin embargo, aunque los niveles de 
ansiedad, alteración del sueño y depresión, así como necesidades 
instisafechas son menores que al principio, estos siguen siendo altos y 
superiores a los de la población general (Kim et al., 2010; Maguire, 1983). 
 
Aspectos emocionales: Sintomatología ansiosa y depresiva en el 
cuidador primario.   

       En un estudio cualitativo realizado en España (González, 2015) con 
madres de niños con cáncer, se describieron cuáles eran las ideas y 
sensaciones al momento del diagnóstico y tratamiento de sus hijos. Estas 
fueron algunas de sus expresiones más frecuentes: 
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... Tengo todavía un bloqueo que no, no he reaccionado yo 

mucho... estoy destrozada, pero... el exteriorizar esa tristeza, esa 

pena, esa impotencia que siente uno porque yo me siento 

impotente...yo me siento impotente de no poder cambiarme por 

mi hija...es que ha sido todo muy rápido… No se si esto se puede 

asimilar.  

…Como puedes aguantar ese sentimiento en ese momento... te 

ahogas, no puedes ni hablar. Eso me ha pasado a mi, y a mi marido 

lo mismo. E ́l llorando en un rincón y yo ahogada, sin poder ni 

siquiera hablar... (p. 7) 

   
         Se ha descrito que  el cáncer infantil es un factor de estrés 
importante en la vida de toda familia (Goldbeck, 2001). El impacto del 
diagnóstico, las demandas asociadas con el proceso del tratamiento 
intensivo y a menudo prolongado, los costos financieros y la presión, al 
igual que el pronóstico temeroso e incierto pueden plantear desafíos 
para estas familias, lo que resulta en una experiencia de aprensión y 
preocupación por el futuro de su hijo (Durán, 2011). 
          
        La sintomatología ansiosa se conforma por pensamientos o 
preocupaciones intrusivas recurrentes sobre acontecimientos y 
problemas de la vida diaria, los cuales son altamente desagradables y 
difíciles de controlar. Las personas con sintomatología ansiosa pueden 
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presentar problemas físicos como sudoración, temblores, tensión 
muscular, problemas gástricos, mareos o latidos cardíacos rápidos. Se 
presenta irritabilidad, fatiga, problemas de sueño y dificultad para 
concentrarse (American Psychological Association , 2014; OMS, 1994). 
 
       Por otra parte, la sintomatología depresiva se caracteriza por la 
presencia de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa 
o baja autoestima, sueño o apetito perturbados, sentimientos de 
cansancio y falta de concentración. La depresión puede ser de larga 
duración o recurrente, lo que afecta sustancialmente la capacidad de una 
persona para desempeñarse en el trabajo o la escuela o para hacer frente 
a la vida cotidiana. En su forma más severa, la depresión puede llevar al 
suicidio (OMS, 2017).       

            En México, se realizaron algunos estudios que evaluaron la 
sintomatología ansiosa y depresiva de cuidadores primarios de 
pacientes con cáncer. Un estudio (Montero et al., 2015) reveló que todos 
(cien) los CPIs de niños con cáncer presentaban síntomas de ansiedad y 
sintomatología depresiva, de los cuales una parte manifestaba un nivel 
grave de sintomatología ansiosa (16%) y otros de sintomatología 
depresiva (20%). Otro estudio comparó dos grupos de participantes; 
uno con 65 CPIs de pacientes adultos con dolor crónico y el otro con 35 
CPIs de pacientes en etapa terminal, a fin de evaluar la sintomatología 
ansiosa y depresiva. Los resultados mostraron que el segundo grupo 
presentaba mayor grado de síntomas depresivos en comparación al 
primero. Además, al igual que el primer estudio, los participantes 
informaron más síntomas de sintomatología depresiva que de ansiedad 
(Alfaro et al., 2008). 
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       Otro estudio (Katz y colaboradores, 2018) examinó los niveles de 
sintomatología ansiosa y depresiva en 159 CPIs de pacientes pediátricos 
con cáncer durante el primer año de tratamiento. Los niveles promedio 
de sintomatología depresiva en rango clínico fueron mayores que en la 
población normal en los primeros diez meses, sobre todo durante los 
primeros dos. Además, la sintomatología ansiosa alcanzó valores más 
altos que las muestras normativas en los primeros seis meses con los 
valores más altos en los primeros dos.  
 
        Por otra parte, en investigaciones desarrolladas en Australia con 37 
cuidadores de pacientes infantiles con cáncer (Vernon et al., 2017) y en 
Portugal con 201 CPIs (Salvador et al., 2018), se encontró que los niveles 
de sintomatología ansiosa y depresiva eran comparables con los valores 
reportados en sus respectivas poblaciones. Además, el primero estudio 
reveló que la variable de sintomatología ansiosa tenía una relación 
positiva y estadísticamente significativa con el tiempo transcurrido 
desde el diagnóstico. Una de las limitantes de esta investigación fue el 
número de participantes. Con referencia al segundo estudio, se encontró 
que los CPIs de pacientes en tratamiento percibían mayor dificultades 
en la vida familiar que aquellos con pacientes fuera del tratamiento. De 
igual forma, esta última variable presentó una relación positiva y débil 
con la presencia de sintomatología ansiosa y depresiva. 
       
        Un estudio realizado en  Estados Unidos (Dionne-Odom et al., 
2017), con 294 cuidadores de adultos con cáncer de alto riesgo,  encontró 
que la prevalencia de sintomatología ansiosa fue de 34%, mientras que 
en sintomatología depresiva se observaron valores del 41.5%. Oto 
estudio, éste realizado en Corea con 897 cuidadores (Park et al., 2012) 
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reveló, como en otros estudios una prevalencia mayor de síntomas 
depresivos que de sintomatología ansiosa en cuidadores de niños con 
cáncer. Esta última fue del 38.1%: 13.3% con un nivel moderado y 4.6%, 
grave. La sintomatología depresiva alcanzó una prevalencia del 82.2% 
de donde el 25.5% resultó padecer sintomatología moderada y el 16.3%  
grave.  
 
    Esto último contrasta con los resultados de un estudio brasileño 
(Santo et al., 2011) en donde únicamente midieron la sintomatología 
depresiva presentada en la misma población, observando que el 9.38% 
resultó con niveles moderados y el 6.25% alcanzó valores severos.   
 
      La prevalencia y gravedad de sintomatología ansiosa y depresiva en 
el CPI también se evaluó en Taiwan (Lee y colaboradores, 2013). Los 
participantes eran cuidadores de pacientes adultos diagnosticados 
recientemente con cáncer de pulmón en etapas avanzadas. El estudio 
reveló más cuidadores con riesgo de padecer ansiedad que 
sintomatología depresiva. El 50.9% de los CPIs mostraron 
sintomatología ansiosa, 29.1% con nivel moderado y 21.7% padecía un 
probable caso de ansiedad. El 32.1% presentó sintomatología depresiva, 
el 15.1% mostró valores moderados y 17% señalaron probables casos de 
depresión.  En otro estudio realizado en Bélgica (Merckaert et al., 2012) 
con cuidadores de pacientes adultos con cáncer, la prevalencia de 
sintomatología ansiosa fue similar, con uno de cada dos cuidadores 
(54%) experimentaban niveles significativos de síntomas. 
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Calidad de vida y Necesidades de apoyo en el cuidador primario. 
 
       El cuidado de un niño hospitalizado por cáncer también tiene 
repercusiones negativas para la calidad de vida de los cuidadores en sus 
diferentes dimensiones: física, psicológica, social, económica y 
espiritual. El mal manejo de la información, el proceso de 
hospitalización, la incertidumbre y el miedo a la muerte, la enfermedad 
y su evolución, así como los tratamientos con sus efectos secundarios a 
corto y largo plazo pueden tener una connotación negativa en la calidad 
de vida de estos cuidadores (Llantá et al., 2015). 
 
          La calidad de vida es la percepción que un individuo tiene de su lugar 
en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que 
vive y en relación con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus 
inquietudes. Es un concepto de amplio alcance afectado de manera 
compleja por la salud física, el estado psicológico, las creencias 
personales, las relaciones sociales y su relación con las características 
más destacadas de su entorno (OMS, 2018). 
 
       Estudios realizados en América Latina han mostrado una 
significativa disminución en la calidad de vida de los cuidadores de 
niños con cáncer. Las áreas que se han visto más comprometidas han 
sido; aspectos emocionales, vitalidad, dolor, y salud física (Rubira et al., 
2012; Santo et al., 2011). Además, se ha observado que, en términos de 
calidad de vida, las enfermedades crónicas de la infancia impactan por 
igual a madres y padres (Goldbeck et al., 2001; Klassen et al., 2008).  
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       Una baja calidad de vida se ha relacionado de forma significativa 
con necesidades  insatisfechas en el cuidador primario de pacientes con 
cáncer (Fridiksdottir et al., 2011; Kim et al., 2010).  Las necesidades del 
cuidador se han definido como relacionadas con el estado de salud y de 
atención médica que no se satisfacen (Hudson et al., 2010; Hileman & 
Lackey, 1990).       
 
         Un estudio transversal (Kim y colaboradores, 2010) con tres grupos 
de CPIs de pacientes adultos con cáncer divididos según el tiempo 
transcurrido desde el diagnóstico estableció que el primer grupo con 2 
meses, el segundo con al menos 2 años y el tercero con 5 años la 
prevalencia de necesidades psicosociales insatisfechas (malestar 
emocional, búsqueda de significado, y relación con el paciente) fue alta 
y consistente en las tres fases de enfermedad. Los cuidadores cuyas 
necesidades eran sobre actividades diarias (el cuidado propio, 
recreación y tiempo para escuela o trabajo), no se satisfacían 
manifestaban la peor calidad de vida a partir de los 2 meses y hasta los 
4 años del diagnóstico. Finalmente, las medias de los tres grupos 
sugirieron que la prevalencia de necesidades insatisfechas disminuye 
ligeramente a medida que aumenta el tiempo desde el diagnóstico. 
 
        Por otra parte, un estudio realizado con 77 familiares de niños con 
cáncer (Shields et al., 1995)  mostró que en los cuidadores de un niño 
recién diagnosticado la información sobre los servicios futuros y la 
enfermedad del niño es la necesidad más importante. También destacó 
la necesidad de compartir y discutir información con familiares y 
amigos. Los cuidadores de los niños que recibían tratamiento continuo 
expresaron mayor necesidad de encontrar más tiempo para sí mismos, 
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así como apoyo familiar y social. En relación a la necesidad de apoyo 
profesional del psicólogo, psiquiatra o trabajador social, el grupo de los 
recién diagnosticados fue el que expresó el nivel más alto con un valor 
del 35%,  seguidos por los cuidadores que se encontraban en un 
tratamiento continuo con el 27% y, finalmente los cuidadores de 
pacientes fuera de tratamiento con 20%.  
 
 
      Un estudio cualitativo realizado en Hong Kong con cuatro mamás y 
un papá (Yiu & Twinn, 2001) analizó las necesidades percibidas como 
más importantes diferenciando a los pacientes recién diagnosticados y 
aquellos con más de seis semanas de diagnóstico. Los primeros 
expresaban una mayor necesidad de reconocimiento a sus sensaciones 
de estrés ante el diagnóstico por parte del personal, necesidad de 
reconocimiento del temor a la hospitalización, necesidad de información 
relacionada al diagnóstico, tratamiento, medicamentos y prognosis. Los 
segundos expresaron la necesidad de desarrollar comportamientos de 
afrontamiento ante la enfermedad, así como una fuerte petición de que 
se les proporcionará continuamente la cantidad y tipo de información 
de acuerdo con sus necesidades individuales. La necesidad de apoyo 
por parte de la familia y profesionales de la salud es percibida en ambos 
grupos. Los propios autores reconocen la limitación del tamaño 
pequeño de la muestra y recomiendan la realización de más 
investigaciones enfocadas en la percepción de las necesidades de los 
padres y su relación con el tiempo de diagnóstico. 
  
       En los dos estudios anteriores sobresalió en los cuidadores la fuerte 
necesidad de escucha por parte de profesionales de salud. En específico 
la necesidad de expresar el miedo a la incertidumbre de futuras recaídas, 
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segundos tumores y posible muerte de su hijo (Shields et al., 1995, Yiu 
& Twinn, 2001). 
 
      La necesidad  por parte de los cuidadores de pacientes con cáncer en 
servicios de apoyo como terapia psicológica, atención psiquiátrica o 
asesoría ha sido visible en varias investigaciones (Dionne-Odom et al., 
2017,  Shields et al., 1995, Yiu & Twinn, 2001). Igualmente, se ha 
encontrado relación positiva entre el interés de los servicios de apoyo 
psicológico con la presencia de sintomatología ansiosa y depresiva 
(Dionne-Odom et al., 2017, Merckaert et al., 2012).  
 
      Algunos estudios se han dedicado a investigar las necesidades 
manifestadas por los cuidadores primarios de pacientes con cáncer, en 
conjunto con la manifestación de síntomas de ansiedad y depresión, así 
como su calidad de vida. 
 
      Una investigación realizada en Islandia con familiares de pacientes 
con cáncer adultos (Fridiksdottir et al., 2011) reveló que las necesidades 
más importantes en el cuidador se centraban en la atención al paciente 
y la necesidad considerada menos importante fue la relacionada a la 
atención y bienestar de ellos mismos. Se observó que los síntomas de 
ansiedad y depresión fueron prevalentes y difirieron según el tiempo de 
diagnóstico, la media de sintomatología ansiosa y depresiva en los 
cuidadores fue menor durante el primer año y después de los cinco años 
de diagnóstico. Los resultados mostraron una débil asociación entre 
necesidades insatisfechas y calidad de vida, y una relación significativa 
entre los que experimentaron síntomas de ansiedad y depresión con 
peor calidad de vida. Los autores aclaran que el instrumento de 
necesidades insatisfechas solo abarcó las áreas de información y 
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atención médica, por lo que no se cubrieron todas las dimensiones 
principales de necesidades del cuidador. 
 
         Un estudio con 98 familias de niños con cáncer, que tenían de entre 
6 a 10 meses de diagnóstico (Sloper, 1996) encontró que el 48% de los 
cuidadores sentían no cubrir sus necesidades, situándose en primer 
lugar la de asesoramiento y apoyo emocional para ellos mismos, 
seguido por ayuda financiera, información y apoyo en casa. Además, el 
55% de las madres y el 41% de los padres obtuvieron altos puntajes en 
su nivel de angustia emocional, sin embargo, el estudio no evaluó a 
cuidadores de pacientes con tiempo de tratamiento avanzado. 
 
 

FUNDAMENTACIÓN DEL ESTUDIO 
 
El cáncer infantil es un problema de salud pública en México ya que es 
la primer causa de mortalidad por enfermedad en este grupo de edad, y 
además tiene un gran impacto emocional, social y económico tanto en 
los pacientes como en la dinámica familiar. Resulta importante la 
correcta valoración de los aspectos socioculturales  y psicológicos de una 
población tan poco estudiada, como es el cuidador, sobretodo en lo que 
refiere a la detección de necesidades en ambientes pediátricos, donde la 
atención se centra en los niños olvidando la influencia y repercusiones 
que la familia tiene en los pacientes infantiles (De la Huerta et al., 2006). 
 
      Es poco probable que existan mejoras en los servicios de atención al 
cáncer sin una comprensión mucho mejor de las NA del paciente y la 
familia, así como de los factores que influyen en estos. Una vez que estas 
necesidades hayan sido evaluadas y entendidas, se podrán diseñar 
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intervenciones que reduzcan gastos, mejoren el rendimiento laboral y  
eliminen trabajo innecesario (Wen y Gustafson, 2004). 
 
      Se observa, con base en la búsqueda de la literatura científica 
realizada en las bases de datos:  MEDLINE (PubMed) y PsycInfo 
(OVID), una evidente escasez de estudios que aborden en conjunto las 
variables presentadas en la población de interés. Por otro lado, la 
mayoría de las investigaciones que abordan las NA de los cuidadores 
son de países desarrollados. En los países en desarrollo, como México, 
no hay estudios que consideren la variable de necesidades de apoyo 
insatisfechas en el cuidador, a pesar de la creciente prevalencia de 
pacientes pediátricos con cáncer (Douvoba et al. 2015). 
 
      La variable del tiempo de diagnóstico y su relación con las NA, 
sintomatología ansiosa y depresiva, así como la calidad de vida ha sido 
poco estudiada. Tomar en cuenta el tiempo de diagnóstico brinda 
información muy importante, conocerla permitirá diseñar 
intervenciones hechas a la medida de las necesidades del cuidador de 
acuerdo con la etapa en la que se encuentre él y su paciente (Muñoz et 
al., 2002). 
 
     Cabe mencionar la existencia de inconsistencias en lo que respecta a 
la prevalencia y niveles de sintomatología ansiosa y depresiva en los 
cuidadores de pacientes con cáncer infantiles y adultos, aún utilizando 
el mismo instrumento de medición para la variable, lo que conlleva a 
que  la comparación entre estudios se dificulte.  
 

       Las evaluaciones institucionales de satisfacción por parte usuarios 
de los servicios de salud arrojan listas de inquietudes e insatisfacciones 
sin indicar cuáles problemas requieren ayuda específica. En contraste, la 
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detección de necesidades evalúa e identifica directamente estos 
problemas  y la magnitud percibida (Sanson-Fisher et al., 1999). Es 
necesario realizar investigaciones, en el contexto de un país en 
desarrollo, que evalúen las necesidades de apoyo psicológico de los CPIs 
de pacientes pediátricos con cáncer y sus relaciones con otros factores. 
Conocer estas NA  posibilitan el diseño de intervenciones completas y 
personalizadas que apoyen y mejoren la calidad de vida del cuidador y 
como consecuencia del paciente pediátrico. 

PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

1. ¿Los CPIs de pacientes pediátricos con cáncer presentan 
necesidades de apoyo insatisfechas, sintomatología ansiosa y/o 
depresiva, y baja calidad de vida? 

2.  ¿Existe una relación estadísticamente significativa entre el tiempo 
de diagnóstico del paciente infantil, las NA, sintomatología 
ansiosa y depresiva, y calidad de vida de los CPIs de niños con 
cáncer? 

OBJETIVO GENERAL 

        EI objetivo de la presente investigación fue identificar la relación 
entre las necesidades de apoyo, sintomatología ansiosa y depresiva, y 
calidad de vida del CPI de pacientes pediátricos con cáncer que se 
encontraban hospitalizados en una Institución de tercer nivel en la 
Ciudad de México. 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

1. Identificar las necesidades de apoyo, nivel de sintomatología 
ansiosa y depresiva, y calidad de vida. 
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2. Describir la relación entre las NA y la sintomatología ansiosa y 
depresiva del cuidador. 

3. Describir la relación entre las NA y la calidad de vida del CPI. 
4. Describir la relación entre la sintomatología ansiosa y depresiva 

del cuidador y su calidad de vida. 
5. Describir la relación entre el tiempo de diagnóstico del paciente 

infantil con las NA, sintomatología ansiosa y depresiva, y calidad 
de vida. 

MÉTODO 

Diseño 
      Estudio no experimental, transversal y correlacional. Este fue no 
experimental debido a que no hubo manipulación de las variables, de 
tipo transversal ya que la recolección de datos se obtuvo en un sólo 
momento y correlacional puesto que se exploró la asociación entre las 
variables de interés. 
 
Participantes 

      Se evaluaron a 100 cuidadores primarios informales de pacientes 
pediátricos con cáncer que se encontraban hospitalizados en una 
Institución de tercer nivel en la Ciudad de México. Los participantes 
fueron elegidos de manera no probabilística por conveniencia.  

 
Criterios de selección de los participantes 
Criterios de inclusión 

● CPI de pacientes pediátricos con cáncer hospitalizados. 
● CPI de 18 años en adelante. 
● El cuidador debe ser reportado por el paciente como la persona 

con la que comparte la mayor parte del tiempo. 
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● Haber obtenido el diagnóstico del paciente al menos un mes antes 
de la realización de la investigación. 

● Consentimiento informado de los cuidadores para la participación 
en el estudio (Véase el Anexo A). 

Criterios de exclusión 

● CPI que no desee participar en la investigación. 
● CPI de paciente recién diagnosticado. 
● CPI que presente algún impedimento físico para realizar la 

evaluación. 
 

Descripción de los participantes  
      El total de participantes fue de 100 cuidadores primarios informales 
de pacientes pediátricos con cáncer, 94 mujeres y 6 hombres. La edad 
mínima registrada fue de 18 y la máxima de 59 (Media(x)̄=34.67, 
Desviación estándar(SD)=8.05). La mayoría de los CPIs eran las madres 
de los pacientes, estaban casadas o en unión libre, eran amas de casa o 
se encontraban desempleadas, se reportaban sin enfermedades y tenían 
una educación media superior o básica. En el último año el 10% de los 
cuidadores había recibido apoyo psicológico y el 20% asesoramiento por 
parte de una enfermera o trabajadora social. Véase la Tabla 1. 
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Datos sociodemográficos Frecuencia 

Parentesco  
  Madre 91 
  Padre 6 
  Abuela 2 
  Hermana 
 

1 

Estado civil  
  Casado 43 
  Unión libre 31 
  Soltero 24 
  Viudo 
 

2 

Ocupación  
  Amas de casa 55 
  Empleado 13 
  Desempleado 
 

32 

Padecimiento de alguna enfermedad  
    No      88 
    Sí 
 

     12 

Escolaridad  
  Nula 1 
  Primaria 15 
  Primaria incompleta 5 
  Secundaria 28 
  Secundaria incompleta 3 
  Bachillerato 29 
  Bachillerato incompleto 9 
  Universidad 8 
  Universidad incompleta 
 

2 

Lugar de residencia  
  Ciudad de México y Estado de México 66 
  Otros estados 
 

34 

Atención Psicológica  
  Ninguna 68 
  Asesoramiento 20 
  Apoyo psicológico 10 
  Apoyo psiquiátrico 1 
  Intervención en Crisis 1 

Tabla 1. 
Datos Sociodemográficos de los CPIs de pacientes pediátricos con cáncer 
(N=100). 
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Definición de variables 

➢ Necesidades de apoyo  

      Definición conceptual: Estado de carencia fisiológica o psicológica que 
motiva el comportamiento hacia su satisfacción (Sachs, 1996). Las 
"necesidades del cuidador" se han definido como las necesidades 
relacionadas con el estado de salud y el estado de la atención médica 
que no se cumplen (Hileman & Lackey, 1990; Hudson et al., 2010).                 
 
       Definición operacional: Evaluada mediante la Encuesta de 
Necesidades de Apoyo Insatisfechas de la Persona de Apoyo versión 
corta (SPUNS). 
 

➢ Sintomatología ansiosa 

      Definición conceptual: Se conforma por pensamientos o 
preocupaciones intrusivas recurrentes sobre acontecimientos y 
problemas de la vida diaria, los cuales son altamente desagradables y 
difíciles de controlar. Las personas con sintomatología ansiosa pueden 
presentar problemas físicos como sudoración, temblores, tensión 
muscular, problemas gástricos, mareos o latidos cardíacos rápidos. Se 
presenta irritabilidad, fatiga, problemas de sueño y dificultad para 
concentrarse (American Psychological Association , 2014; Organización 
Mundial de la Salud, 1994). 

       Definición operacional: Presencia o ausencia de sintomatología 
ansiosa a través de la Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresión 
(HADS). 
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➢ Sintomatología depresiva 

     Definición conceptual: Presencia de tristeza, pérdida de interés o 
placer, sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del sueño 
o del apetito, sensación de cansancio y falta de concentración (OMS, 
2017). 

     Definición operacional: Presencia o ausencia de sintomatología 
depresiva a través de la Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresión 
(HADS). 

➢ Calidad de vida 

     Definición conceptual: La percepción que un individuo tiene de su 
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de 
valores en los que vive y en relación con sus objetivos, sus expectativas, 
sus normas, sus inquietudes. Es un concepto de amplio alcance afectado 
de manera compleja por la salud física, el estado psicológico, las 
creencias personales, las relaciones sociales y su relación con las 
características más destacadas de su entorno (OMS, 2018). 

      Definición operacional: Evaluada mediante el Instrumento PedsQLTM 

2.0, Módulo de Impacto familiar. 

➢ Características del paciente infantil 

      Definición conceptual: En este estudio se tomará como variable el 
tiempo transcurrido desde el diagnóstico de la enfermedad hasta el 
momento del estudio. 

     Definición operacional: Respuesta emitida en el Cuestionario de Datos 
Sociodemográficos en relación con el tiempo de diagnóstico.  
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Medición 

1.Cuestionario de Datos Sociodemográficos el cual consta de 18 preguntas 
de las cuales 10 son relacionadas al cuidador; edad, sexo, estado civil, 
escolaridad, empleo, residencia, padecimiento de enfermedad, 
parentesco con el paciente, apoyo psicológico y tiempo brindado al 
paciente (Véase Anexo B). Las 8 preguntas restantes estaban dirigidas a 
información relacionada al paciente infantil como su edad, sexo, 
hermanos, diagnóstico, tiempo de diagnóstico, tratamiento, recaídas y 
percepción de la enfermedad del paciente. 

 
2. Encuesta de Necesidades de Apoyo Insatisfechas de la Persona de Apoyo, 
versión corta (SPUNS). Creada por Campbell y colaboradores (2014) y 
validada en México en cuidadores primarios informales de pacientes 
con cáncer (Douvoba et al., 2015). El instrumento cuenta con 23 reactivos 
y con seis factores que representan el 65% de la varianza total (Véase el 
Anexo C). Los factores son: 1) Necesidades de información, 2) 
Preocupaciones sobre el futuro, 3) Necesidades económicas y del 
trabajo, 4) Necesidades de acceso y continuidad de la atención médica, 
5) Necesidades personales, y 6) Necesidades emocionales. Los valores 
alfa de Cronbach son de .70 y .88 entre los factores. Demuestra una 
buena validez discriminativa, validez de contenido y validez de 
constructo. Además, para este instrumento se decidió realizar una 
validación de tipo interjueces con alumnos de posgrado de la Facultad 
de Psicología de la UNAM con el fin de adaptar el lenguaje del 
instrumento hacia una población de nivel educativo básico y con ello 
mejorar la comprensión del mismo. A continuación, se enlistan los 
dominios del instrumento con un reactivo de ejemplo. 
 

● Información: “Necesito resolver cómo encontrar información para 
atender la enfermedad de mi hijo/a en casa”. 
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● Preocupaciones sobre el futuro: “Necesito resolver cómo enfrentar la 
preocupación de que el cáncer empeore”. 

● Trabajo y finanzas: “Necesito resolver cómo pagar los gastos del 
transporte, comidas, etcétera”. 

● Acceso y continuidad de la atención médica: “Necesito resolver 
cómo tener suficiente tiempo en las consultas con el doctor”. 

● Personales: “Necesito resolver cómo manejar mi estrés”.  
● Emocionales: “Necesito resolver cómo sentir que lo que estoy haciendo 

es lo mejor que puedo hacer”. 
 

 3.Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresión (HADS).  

Validada en México en cuidadores primarios informales de pacientes 
con cáncer por Galindo y colaboradores (2015). Es una escala de 
autoaplicación desarrollada por Zigmond y Snaith (1983) conformada 
por 14 reactivos tipo Likert que permite su uso en medios hospitalarios 
no psiquiátricos o en atención primaria (Véase el Anexo D). El 
instrumento consta de dos subescalas. La subescala de depresión está 
centrada en el concepto de anhedonia como síntoma principal y que 
diferencia primordialmente la ansiedad de la depresión. Tiene cuatro 
opciones de respuestas que puntúan de 0 a 3, para un total de 0 a 21. Los 
puntos de corte (PDC) de 0 a 7 implican la ausencia de ansiedad y/o 
depresión clínicamente relevante, de 8 a 10 se requiere consideración y 
de 11 a 21 la presencia de sintomatología relevante y un probable caso 
de ansiedad y/o depresión (Snaith, 2003). 

        La versión del HADS en CPIs conservó la estructura factorial de la 
versión original. La consistencia interna de la escala global mostró un 
índice adecuado (α=.83). La consistencia interna en la subescala de 
ansiedad fue de α=.82 y subescala de depresio ́n de α=.78. Se encontró 
una validez externa por medio de correlaciones con medidas 
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concurrentes, se identificaron correlaciones positivas y estadísticamente 
significativas (r=.41-0,64; p<0,05).  

         Algunos reactivos contemplados en la Escala son los siguientes: 
“Todavía disfruto con lo que antes me gustaba”, “Tengo mi mente llena de 
preocupaciones” y “Me siento optimista respecto al futuro”. 

 

 4.PedsQLTM 2.0, Módulo de Impacto familiar desarrollado por Varni y 
colaboradores en el 2004 (Véase el Anexo E). El instrumento traducido 
al español busca ser entendido manteniendo un nivel de lectura y 
comprensión accesible para los encuestados, incluso de un nivel de 
educación básica. El algoritmo de proceso de validación lingüística 
constó de tres fases: 1) traducción directa, 2) traducción hacia atrás y 3) 
prueba con pacientes. La validación fue realizada por dos traductores 
profesionales, un hablante nativo de origen mexicano, así como un 
bilingüe del idioma origen (Mapi Research Institute, 2012). 

         Este es un instrumento de auto aplicación constituido por 36 ítems 
divididos en 6 dominios que miden la funcionalidad de los padres: 1) 
Funcionamiento Físico, 2) Funcionamiento Emocional, 3) 
Funcionamiento Social, 4) Funcionamiento Cognitivo, 5) Comunicación, 
6) Preocupaciones, y 2 dominios que miden la funcionalidad familiar 
reportada por los progenitores; 7) Actividades Diarias, y 8) Relaciones 
familiares. El instrumento fue diseñado a base de un modelo 
multidimensional y modular que incluye las dimensiones sugeridas por 
la Organización Mundial de la Salud para la Evaluación de la Calidad 
de Vida (WHOQOL,1995). 

        Existen tres medidas que se pueden obtener del instrumento: A) El 
Puntaje total del Impacto Familiar, el cual se obtiene sumando los 36 
ítems del test, B) El Puntaje del Impacto en la Calidad de Vida 
relacionado con la Salud (HRQOL), el cual incluye los 20 ítems de los 
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primeros 4 dominios y C) El Puntaje en el área de Repercusiones 
familiares, en el cual se suman los 8 ítems de las dos u ́ltimas escalas 
(Varni, Sherman, Burwinkle, Dickinson, & Dixon, 2004). 

        Tiene consistencia interna para la Puntuación Total de la Escala 
(α=.97), el resumen de Puntuación del Impacto de la Calidad de Vida 
relacionado con la Salud (α=.96) y el resumen de Puntuación del 
funcionamiento familiar (α=.90). Los valores alfa de Cronbach entre los 
factores fueron de .82 - .97. Además, el instrumento demostró una buena 
validez de constructo. Algunos de los reactivos contemplados en los 
dominios de la escala son los siguientes: 

● Físico: “Me siento cansado durante el día”. 
● Emocional: “Me siento angustiado”. 
● Social: “No tengo suficiente energía para las actividades sociales”. 
● Cognitivo: “Me cuesta mantener la atención en las cosas”. 
● Comunicación: “Siento que los demás no entienden mi situación 

familiar”. 
● Preocupaciones: “Me preocupa si los tratamientos médicos de mi hijo/a 

funcionan o no”. 

Procedimiento  

       Con motivo de realizar la presente investigación, se preparó de 
manera inicial un protocolo de investigación aprobado por los Comités 
de Investigación y Ética del Instituto Nacional de Pediatría con el 
número de registro 2019/039.  

         Para la aplicación de los instrumentos antes descritos se abordaba 
a los CPIs en el área de oncología y hematología de un hospital de tercer 
nivel en la Ciudad de México, la aplicación comenzó en abril del 2019 
finalizando en julio del mismo año. Para evaluar la claridad y 
comprensión de las pruebas se realizó un estudio piloto con 10 



                                                                                                                                   
                                   
                                                                                                                                   
                                                                                                                                  
                                                          
                                                                                                                                  

30 

 

cuidadores, hecho esto se realizaron modificaciones menores y se 
prosiguió con la aplicación de manera completa.  

       La recolección de datos se realizaba de la siguiente manera: la 
psicóloga acudía a la cama del paciente y se presentaba identificando a 
aquellos cuidadores que cumplían con los criterios de inclusión antes 
mencionados. Se les describía brevemente el propósito de la 
investigación y se les invitaba a participar. Aquellos CPIs que aceptaban 
colaborar se les presentaba y explicaba la carta de consentimiento 
informado que contenía las características del estudio, garantía de 
anonimato, confidencialidad y la libre opción de no participar en el 
estudio sin consecuencias institucionales de ninguna índole, se les 
aclaraban dudas y se les pedía que lo firmarán. 

       Ya firmado el consentimiento informado, a aquellos CPIs que fueran 
incapaces de dejar la habitación debido a la corta edad del infante se les 
procedía a realizar la entrevista ahí mismo para después entregar la 
batería de instrumentos. Después de una hora se regresaba a aclarar 
dudas y se recogían los cuestionarios. Los cuidadores con pacientes de 
mayor edad acompañaban a la investigadora a un espacio cercano, 
silencioso y con suficiente luz; se hacía la entrevista y se aplicaban las 
pruebas psicológicas en el siguiente orden: 1. Cuestionario de datos 
sociodemográficos, 2. Encuesta de Necesidades de Apoyo Insatisfechas 
versión corta (SPUNS), 3. Escala hospitalaria de Ansiedad y 
Sintomatología depresiva (HADS) y 4. PedsQLTM 2.0 Módulo de 
Impacto familiar. La psicóloga se mantenía al lado del participante en 
todo momento. 

        La evaluación se realizaba de manera individual y en una sola 
sesión, con una duración de aproximadamente 30 minutos. Si el 
cuidador no sabía leer, se procedía a la lectura y explicación de los 
reactivos de forma que no quedaban excluidos de la investigación. 
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        Es importante mencionar que el Comité de Ética de hospital sugirió 
el desarrollo de una Intervención dirigida a la población de estudio. 
Atendiendo a esta propuesta, se decidió realizar el diseño e 
implementación de un Taller Psicoeducativo basado en la evaluación de 
necesidades de apoyo de los CPIs de pacientes pediátricos con cáncer, 
en octubre 2019 (Véanse los Anexos F,G,H). Los detalles de esta 
intervención no serán descritos en el presente escrito. 

 

Consideraciones éticas 

      La presente investigación se realizó con base a las disposiciones 
contenidas en la Ley General de Salud en Materia de Investigación para 
la Salud, Título Segundo, sobre los “Aspectos Éticos de la investigación 
en Seres Humanos”, Capítulo I, artículo 17, el cual señala que cuando se 
aplican pruebas psicológicas a individuos o grupos en los que no se 
manipulara la conducta del sujeto, se considera una investigación de 
riesgo mínimo. Asimismo, en el Título Quinto sobre la “Investigación 
para la Salud”, Capítulo Único, artículo 100, fracción IV; menciona que 
se deberá contar con el consentimiento informado por escrito en donde 
se asegurará el anonimato y participación voluntaria del cuidador, así 
como la confidencialidad de sus datos. Por último, el estudio fue 
aprobado por el Comité de Ética e Investigación del Instituto Nacional 
de Pediatría. 
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Análisis estadístico 

      Los resultados obtenidos en las pruebas fueron capturados en una 
base de datos para posteriormente realizar los análisis correspondientes. 
Se utilizó el programa estadístico SPSS versión 23. 

       Se llevó a cabo un análisis descriptivo presentando frecuencias y 
porcentajes para las variables categóricas,  y media, desviación 
estándar, valores mínimos y máximos, de las variables continuas. 

     Con respecto al análisis de relación entre las variables de necesidades 
de apoyo, sintomatología ansiosa y depresiva, calidad de vida y tiempo 
transcurrido desde el diagnóstico se utilizó la prueba de Kolgomorov 
Smirnov la cual mostró que no todas las variables cumplían con una 
distribución normal, por lo que a pesar de contar con niveles de 
medición intervalar se optó por emplear el Coeficiente de correlación de 
Spearman. Se consideró estadísticamente significativo los datos con 
p≤.05. La fuerza de asociación, entendida también como el Tamaño del 
Efecto (ES) fue clasificada de la siguiente manera: 0.2=débil, 
0.5=moderada, 0.8=fuerte (Ferguson, 2009).  
      Adicionalmente, se realizó una prueba de Chi cuadrada para 
determinar el grado de asociación e independencia entre algunas de las 
variables, así como el cálculo mediante la Potencia Estadística (PE) por 
medio del software G*Power versión 3.1.9.3.  
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RESULTADOS 
 
Análisis descriptivos 
 
       La proporción respecto al sexo de los pacientes infantiles 
hospitalizados a los que se les brindaba el cuidado fue de 53 varones y 
47 niñas, el mínimo de edad fue de 1 año y el máximo de 18 años.  Con 
respecto al diagnóstico; el 48% presentó leucemia, 13% linfomas, 10% 
tumores óseos, 5% tumor cerebral y el 24% otro tipo de cáncer.  
  
         El tipo de tratamiento para la mayoría de los pacientes era 
quimioterapia (72%), y en segundo lugar el tratamiento combinado de 
quimioterapia, radiación y cirugía (27%). El 76% de los pacientes tenía 
algún hermano. Se encontró que el 22% había presentado recaídas o 
recurrencia de la enfermedad. Por otro lado, la percepción que tenían 
los cuidadores con relación a la salud del paciente era en su mayoría 
buena (63%), siguiendo por regular (21%), muy buena (11%), excelente 
(4%) y pobre (1%) . 
  
Características del cuidado en el paciente infantil 
 
       Se encontró que durante la hospitalización los CPIs invierten en el 
cuidado del paciente un promedio de 10 horas diarias. Cabe resaltar que 
el tiempo de cuidado brindado por el cuidador no puede ser compartido 
con otro familiar debido a la poca capacidad de espacio en el hospital. 
Con respecto a la variable del tiempo de diagnóstico se informó que el 
tiempo transcurrido desde el diagnóstico de la enfermedad hasta el 
momento del estudio fue de 1 mes a 12 años. (x=̄16.06, SD=22.02), véase 
la siguiente Tabla 2. 
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Tabla 2.  
Características en el cuidado del paciente infantil (N=100). 

Características Frecuencia 

Tiempo invertido en el cuidado por día 
<=6 horas 
>6 horas 
Tiempo desde el diagnóstico 
<= 1 año 
1 – 5 años 
>5 años 

  
19 
81 
  

63 
32 
5 

  
Descripción de las variables psicológicas 
      Con relación a la variable de necesidades de apoyo en el CPI se 
encontró que las principales necesidades insatisfechas fueron: necesidad 
de resolver las preocupaciones por el futuro (x=̄ 64), siguiendo por necesidades 
económicas y del trabajo (x=̄57),  necesidades emocionales (x=̄54), necesidades 
de información (x=̄48) y necesidades personales (x=̄45). El factor considerado 
con menos importancia para los cuidadores fue la necesidad de acceso y 
continuidad de la atención médica (x=̄41), véase la  Tabla 3. 
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Tabla 3. 
Medias y desviaciones estándar de subescalas del instrumento de Necesidades 
de Apoyo Insatisfechas. 

Subescalas Media±SD 
Necesidades de información 
Preocupaciones sobre el futuro 

47.80±27.70 
64.33±31.40 

Necesidades económicas y del trabajo 56.87±32.63 
Necesidad de acceso y continuidad médica 41.35±28.22 
Necesidades personales 44.87±27.08 
Necesidades emocionales 53.93±30.74 

Nota: Altos valores indican mayores necesidades insatisfechas. 
   

       Con relación a los medias de puntuación más altas, se observó que 
en el factor de preocupaciones sobre el futuro, los reactivos:  “Cómo 
enfrentar la preocupación de que el cáncer empeore” (x=̄66), “Cómo enfrentar 
la preocupación de no saber qué va a pasar en el futuro” (x=̄64) y “Cómo 
enfrentar la preocupación de que el cáncer regrese” (x=̄63) fueron valorados 
con una alta necesidad de resolverlos, véase la figura 1.  
 
        Se encontró que en el factor de necesidades económicas y del 
trabajo; “Cómo pagar los gastos del transporte, comidas, etcétera” (x=̄57) y 
“Cómo conseguir apoyo económico” (x=̄56) fueron percibidos por la 
mayoría como insatisfechas.  
     
        En cuanto a las necesidades emocionales, los participantes 
consideraron que: “Cómo encontrarle sentido a la experiencia que estoy 
viviendo con mi hijo” (x=̄58), “Cómo luchar con la sensación de que mi hijo se 
venga abajo” (x=̄57) y “Cómo luchar con la idea de que mi hijo se deje vencer” 
(x=̄56) eran necesidades que no se encontraban cubiertas, véase la figura 
2. 
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Figura 1. Media de reactivos en Factor de Preocupaciones sobre el futuro. 
 

 
Figura 2. Media de reactivos en Factor Necesidades emocionales. 
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Figura 3. Media de reactivos en Factor de Necesidades de información. 
 
         Para los CPIs la necesidad de información altamente insatisfecha 
fue: “Cómo encontrar información sobre los efectos secundarios de los 
tratamientos contra el cáncer de su hijo” (x=̄55), seguida por “Cómo 
encontrar información de otros tratamientos posibles o complementarios” 
(x=̄50), veáse la Figura 3. 
       
        Finalmente, en la subescala de necesidades personales los 
participantes percibieron como más relevantes los reactivos de: “Cómo 
enfrentar la preocupación de que su familia se encuentre bien emocionalmente” 
(x=̄54) y poder manejar su estrés (x=̄49). Con relación a las necesidades de 
acceso y continuidad médica el reactivo con la mayor puntuación fue la 
necesidad de poder recibir atención por parte de profesionales de la salud como 
nutriólogos, fisoterapeutas o psicólogos (x=̄48). Para las necesidades con 
mayores medias de insatisfacción véase la Figura 4. 
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Figura 4. Media de los reactivos de necesidades de apoyo mayormente insatisfechos 
en los cuidadores primarios informales.  
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      Se encontró que de los 100 cuidadores evaluados, la prevalencia de 
sintomatología ansiosa fue del 49% (participantes que obtuvieron una 
puntuación mayor o igual a 8 en el HADS). El 29%  requieren 
consideración clínica (8 a 10 puntos) y el 20% fueron identificados con 
sintomatología relevante y un probable caso de ansiedad (11 a 21 
puntos). Se observó que la prevalencia de sintomatología depresiva fue 
del 42% (≥8). Siendo el 12%(11 a 21 puntos).  sintomatología relevante y 
probablemente un caso de sintomatología depresiva, y el 30% en 
consideración clínica (8 a 10 puntos). Tal como se muestra en la siguiente 
Tabla 4. 
 
Tabla 4.  
Medias, puntuaciones y prevalencia en porcentajes de los niveles de 
sintomatología ansiosa y depresiva en el CPI. 

Nivel de Sintomatología y puntos de corte        Media, Desviación estandar y Porcentajes 

Sintomatología ansiosa  
   Ausencia clínicamente relevante (≥8) 
   Consideración clínica (8 a 10) 
   Sintomatología relevante  (11 a 21) 

Sintomatología depresiva 

   Ausencia clínicamente relevante (≥8) 
   Consideración clínica (8 a 10) 
   Sintomatología relevante  (11 a 21) 

8.64±4.32 
51% 
29% 
20% 

7.35±3.81 
58% 
30% 
12% 

 

       A continuación se mostraran algunos de los reactivos de la Escala 
Hospitalaria de Ansiedad y Sintomatología depresiva con sus 
respectivas frecuencias, véanse figuras de la 5 a la 9. 
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Figura 5. Frecuencias en reactivo de Sintomatología ansiosa. 
 
 

Figura 6. Frecuencias en reactivo de Sintomatología ansiosa. 
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Figura 7. Frecuencias en reactivo de Sintomatología ansiosa. 
 
 

 
Figura 8. Frecuencias en reactivo de Sintomatología depresiva. 
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 Figura 9. Frecuencias en reactivo de Sintomatología depresiva. 
 
 
       Con respecto a la media del puntaje total del índice general de impacto 
en la calidad de vida relacionado con la salud, se obtuvo un valor de 59/100. 
De los cuatro dominios que median la calidad de vida el más bajo fue el 
de funcionamiento emocional con un valor de 51/100, siguiendo por el de 
funcionamiento físico de 59/100. Ver figuras 10 y 11.   El puntaje total de 
impacto familiar fue de 58/100, la subescala de preocupación obtuvo el 
valor más bajo con 44/100 siendo así el rubro más afectado en todo el 
instrumento, véase la Tabla 5. 
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Tabla 5. 
Medias y desviaciones estándar de Puntajes Totales y subescalas del 
instrumento Módulo de Impacto Familiar.      

Altos valores indican mejor calidad de vida y funcionamiento familiar. 

 

 
Figura 10 . Media de reactivos en Funcionamiento Emocional. Altos valores indican 
mejor calidad de vida y funcionamiento familiar. 
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Puntajes totales y Subescalas Número de ítems Media±SD 
Total Impacto Familiar 36 57.59±20.60 
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59.33±29.01 
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8 

 
62.25±24.96 

  Actividades diarias 3 59.33±27.55 
  Relaciones familiares 5 64±27.54 
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Figura 11. Media de reactivos en Funcionamiento Físico. Altos valores indican 
mejor calidad de vida y funcionamiento familiar. 
 
       Con respecto al funcionamiento emocional: “Me siento angustiado” 
(x=̄46) y “Me siento triste” (x=̄46) fueron las áreas más afectadas. Para 
funcionamiento físico el sentirse cansado durante el día (x=̄45) fue el 
reactivo más bajo. Los cuidadores puntuaron con un menor puntaje el 
reactivo relacionado con encontrar tiempo para las actividades sociales 
(x=̄47) en funcionamiento social. Por último, en el factor de 
funcionamiento cognitivo el reactivo con menor puntaje fue el de poder 
recordar lo que la gente les dice (x=̄61).  
 
      Para la subescala de preocupación los reactivos: “Me preocupa el futuro 
de mi hijo” (x=̄26), “Me preocupan los efectos secundarios de los 
medicamentos” (x=̄35) y “Me preocupa si los tratamientos médicos de mi hijo 
funcionan o no” (x=̄45) fueron los más bajos. En el factor de comunicación, 
expresaron que el sentir que los demás no entienden su situación familiar 
(x=̄53) era el rubro más afectado. 
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     Con relación a las repercusiones familiares los cuidadores 
manifestaron mayor problema con el estrés o tensión entre los miembros de 
la familia a causa de la salud de su hijo (x=̄54). En actividades diarias el 
reactivo: “Sentirse demasiado cansado para terminar las tareas domésticas” 
(x=̄56) obtuvo el menor puntaje dentro de la subescala. Ver los reactivos 
del instrumento con los menores puntajes en la Figura 2. 
 

 
Figura 12. Medias de reactivos con menor puntaje en Calidad de Vida y 
Funcionamiento Familiar. 
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Análisis de relación 
 
     Para conocer la relación entre las variables de NA, sintomatología 
ansiosa y depresiva, y calidad de vida se decidió computar el coeficiente 
de correlación de Spearman, se eligió este tipo de medición debido a que 
no se cumplió con el supuesto de normalidad en todas las variables. 
 
       Todas las relaciones entre las variables de necesidades de apoyo, 
sintomatología ansiosa o depresiva y calidad de vida fueron 
estadísticamente significativas (p<0.01). Véanse las Tablas 6 a la 8. A 
continuación se mencionan aquellas con una relación estadísticamente 
significativa mayor o igual a .50. 
 
      Los resultados revelaron que la  variable sintomatología ansiosa se 
correlaciono positivamente,  de manera moderada y estadísticamente 
significativa con las necesidades personales (rs=.63; p<0.01) y 
emocionales  (rs=.60; p<.01). Igualmente, se encontró que las variable de 
sintomatología depresiva mostró una correlación positiva, moderada y 
estadísticamente significativa con necesidades personales (rs=.61; p<0.01) y 
emocionales (rs=.52; p<0.01) 
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Tabla 6. 
Coeficientes de correlación de Spearman de Necesidades de Apoyo con 
Sintomatología Ansiosa y Sintomatología Depresiva. 
Sintomatolo-

gía 
Necesidades de Apoyo  

  Preocupa- 
ciones sobre 

el futuro 

Informaci-
ón 

Económicas 
y del trabajo 

Acceso y 
continuidad 
de atención 

médica 

Personales Emocionales 

Ansiosa .487** .469** .422** .365** .631** .603** 

Depresiva .412** .428** .368** .282** .613** .521** 

Nota: **p<0,01. 
 
 
       El factor necesidades personales presentó una correlación negativa, 
moderada y estadísticamente significativa con el total de calidad de vida 
(rs= -.68; p<0.01), total de repercusiones familiares (rs= -.55; p<0.01), total de 
impacto familiar (rs= -.72; p<0.01), funcionamiento emocional (rs= -.62; 
p<0.01), funcionamiento social (rs=-.65; p<0.01), funcionamiento físico (rs= -
.52; p<0.01), funcionamiento cognitivo (rs= -.59; p<0.01),  comunicación (rs= 
-.63; p<0.01), actividades diarias (rs= -.51; p<0.01), relaciones familiares (rs= 
-.52; p<0.01), y preocupación (rs= -.62; p<0.01).  
 
      Las necesidades emocionales mostraron correlaciones negativas, 
moderadas y estadísticamente significativas con el total de calidad de vida 
(rs= -.60; p<0.01), total de repercusiones familiares (rs= -.50; p<0.01), total de 
impacto familiar (rs= -.64; p<0.01), funcionamiento emocional (rs= -.59; 
p<0.01), funcionamiento social (rs= -.58; p<0.01), funcionamiento cognitivo 
(rs= -.51; p<0.01), comunicación (rs= -.58; p<0.01), y preocupación (rs= -.55; 
p<0.01). 
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Tabla 7. 
Coeficientes de correlación rho de Spearman de Necesidades de apoyo con 
Calidad de Vida. 

Calidad de 
vida 

Necesidades de apoyo  

  Preocu-
paciones 
sobre el 
futuro 

Información Económicas 
y del trabajo 

Acceso y 
continuidad 
de atención 

médica 

Personales Emocionales 

Total calidad de 
vida 

-.514** -.491** -.494** -.360** -.682** -.608** 

Total 
repercusiones 

familiares 

-.526** -.433** -.488** -.268** -.557** -.501** 

Total Impacto 
familiar 

-.562** -.558** -.559** -.403** -.721** -.645** 

Funcionamiento 
Físico 

-.385** -.367** -.374** -.246* -.524** -.446** 

Funcionamiento 
Emocional 

-.531** -.537** -.502** -.437** -.622** -.597** 

Funcionamiento 
Social 

-.439** -.449** -.510** -.263** -.651** -.586** 

Funcionamiento 
Cognitivo 

-.430** -.411** -.294** -.284** -.598** -.514** 

Comunicación -.483** -.522** -.499** -.396** -.630** -.582** 

Preocupación -.411** -.513** -.474** -.432** -.629** -.557** 

Actividades 
diarias 

-.481** -.403** -.446** -.234* -.514** -.470** 

Relaciones 
familiares 

-.480** -.396** -.475** -.274** -.520** -.464** 

Nota: **p<0,01. 
 
      Se encontraron correlaciones negativas, moderadas y 
estadísticamente significativas entre sintomatología ansiosa y total de 
impacto familiar (rs= -.77; p<0.01), funcionamiento físico (rs= -.71; p<0.01), 
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funcionamiento emocional (rs= -.75; p<0.01), funcionamiento social (rs= -.68; 
p<0.01), funcionamiento cognitivo (rs= -.64; p<0.01), comunicación (rs= -.62; 
p<0.01), preocupación (rs= -.54; p<0.01), actividades diarias (rs= -.54; 
p<0.01), y relaciones familiares (rs= -.50; p<0.01). También se encontró que 
sintomatología ansiosa tuvo correlación negativa, fuerte y 
estadísticamente significativa con el total de calidad de vida (rs= -.81; 
p<0.01). 
 
    Además, se observó que la variable de sintomatología depresiva 
presentó correlaciones negativas, moderadas y estadísticamente 
significativas con total de calidad de vida (rs= -.73 y p<.01), total de 
repercusiones familiares (rs= -.55; p<0.01), total de impacto familiar (rs= -.74; 
p<0.01), funcionamiento físico (rs= -.62; p<0.01), funcionamiento emocional 
(rs= -.67; p<0.01), funcionamiento social (rs= -.67; p<0.01), funcionamiento 
cognitivo (rs= -.61; p<0.01), comunicación (rs= -.66; p<0.01), preocupación 
(rs= -.53; p<0.01), y relaciones familiares (rs= -.53; p<0.01). 
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Tabla 8. 
Coeficientes de correlación rho de Spearman de Sintomatología Ansiosa y 
Sintomatología Depresiva con Calidad de Vida. 

Calidad de vida Sintomatología ansiosa Sintomatología Depresiva 

Total de calidad de 
vida 

-.813** -.735** 

Total repercusiones 
familiares 

-.562** -.550** 

Total Impacto 
familiar 

-.774** -.743** 

Funcionamiento 
Físico 

-.714** -.629** 

Funcionamiento 
Emocional 

-.750** -.671** 

Funcionamiento 
Social 

-.686** -.675** 

Funcionamiento 
Cognitivo 

-.645** -.612** 

Comunicación -.620** -.667** 

Preocupación -.545** -.537** 

Actividades diarias -.544** -.462** 

Relaciones familiares -.503** -.533** 

Nota: **p<0,01. 
 
           Por otro lado,  no se encontraron correlaciones significativas 
entre el tiempo transcurrido desde el diagnóstico con ninguna de las 
demás variables como se observa en la tabla 9 a la 11. 
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Tabla 9. 
Coeficientes de correlación rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde 
el diagnóstico y Calidad de vida. 

Variables 
de Impacto Familiar y Calidad de Vida 

Tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico 

 Total calidad de vida  -.064 
Sig. .524 

Total Repercusiones familiares  -.047 
Sig. .644 

Total Impacto familiar  -.055 
Sig. .584 

Funcionamiento Físico  -.040 
Sig. .694 

Funcionamiento Emocional  -.113 
Sig. .263 

Funcionamiento Social  -.037 
Sig. .713 

Funcionamiento  Cognitivo  -.056 
Sig. .581 

Comunicación  -.121 
Sig. .229 

Preocupación  .061 
Sig. .546 

Actividades diarias  .025 
Sig. .806 

Relaciones familiares  -.080 
Sig. .427 

 
 
 
Tabla 10. 
Coeficientes de correlación rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico y sintomatología ansiosa y depresiva. 

Variables 
de Sintomatología 

 Tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico 

Sintomatología ansiosa  -.012 
 Sig. .906 
Sintomatología depresiva  .087 
 Sig. .390 
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Tabla 11. 
Coeficientes de correlación rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico y necesidades de apoyo. 

Variables de Necesidades de 
Apoyo 

 Tiempo transcurrido desde el 
diagnóstico 

Necesidades preocupaciones futuro  -.083 
 Sig. .413 
Necesidades información  -.106 
 Sig. .292 
Necesidades económicas y del trabajo  .009 
 Sig. .933 
Necesidades acceso y continuidad médica  -.139 
 Sig. .168 
Necesidades personales  .053 
 Sig. .599 
Necesidades emocionales  -.128 
 Sig. .204 

 
         Finalmente, los resultados no arrojaron diferencias significativas 
entre la presencia de sintomatología ansiosa y depresiva con la variable del 
tiempo desde el diagnóstico, véase la Tabla 10. 
 
Tabla 12. 
Presencia y ausencia de sintomatología ansiosa y depresiva respecto al tiempo 
desde el diagnóstico.  

Sintomatología Menos de un año 
de diagnóstico 

Más de un año de 
diagnóstico 

p 

Ansiosa χ2(1, N=100)=.03   .855 
     Presencia 38% 23%  
     Ausencia 25% 14%  
Depresiva χ2(1, N=100)=1.07   .300 
    Presencia 29% 21%  
     Ausencia 34% 16%  
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Tamaño del efecto y Poder estadístico 

       Dado que las correlaciones presentaron en su mayoría un Tamaño 
del Efecto o  en su equivalente una fuerza de asociación (Kline, 2004; 
Vacha-Haase & Thompson, 2004) de moderada a fuerte, sabemos que la 
magnitud del efecto, asociación y varianza compartida entre las 
variables fue relevante (Ferguson, 2009). La potencia estadística 
encontrada en las correlaciones con fuerza de asociación de moderada a 
fuerte fueron de 0.99 o más, reflejando una alta potencia estadística en 
los datos obtenidos (Pérez-Tejada, 2008) . 

DISCUSIÓN 
 

     EI objetivo principal del presente estudio fue describir las 
necesidades de apoyo, sintomatología ansiosa y depresiva, y calidad de 
vida del Cuidaor Primario Informal de pacientes pediátricos con cáncer 
hospitalizados. Uno los principales motivos de realizar este estudio fue 
analizar las necesidades de apoyo prioritarias para esta población con el 
fin de desarrollar recomendaciones para futuras evaluaciones e 
intervenciones. 

       Los resultados mostraron la existencia de una variedad de 
necesidades de apoyo insatisfechas por parte de los cuidadores 
primarios informales de niños con cáncer. Las preocupaciones por el 
futuro, necesidades económicas y del trabajo, y necesidades 
emocionales fueron consideradas las áreas con mayor 
insatisfacción. Asimismo, las necesidades personales y las necesidades 
de acceso y continuidad médica fueron percibidas con una menor 
urgencia por resolverlas.  
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      Por otro lado, la prevalencia de sintomatología ansiosa y depresiva 
en los CPIs fue relevante. Las puntuaciones de sintomatología ansiosa 
fueron mayores con respecto a la sintomatología depresiva. Además, la 
calidad de vida de los CPIs de pacientes pediátricos con cáncer se 
encontró afectada, en particular las áreas de funcionamiento emocional 
y físico. 

      Es importante destacar que a pesar de la alta prevalencia encontrada 
en la sintomatología ansiosa y depresiva, los cuidadores no 
consideraron que el aprender a manejar su estrés y obtener apoyo de 
algún profesional de salud mental fueran de las necesidades más 
relevantes. Para poder comprender estos resultados podríamos 
remontarnos a que la mayoría de los participantes fueron madres de los 
pacientes, quienes desde un constructo social ya cumplen el papel de 
cuidadoras en la familia y dada la vulnerabilidad del paciente con cáncer 
sus funciones y obligaciones en el rol maternal se intensifican (Young et 
al., 2002).  Lo anterior dará pie a la deslegitimación de sus propias 
necesidades. Los datos mostraron un escaso nivel de autocuidado 
emocional y físico, el cual podría explicar la baja percepción de 
gravedad de sus síntomas, así como una pobre necesidad de aprender a 
regular sus emociones obteniendo apoyo psicológico. Estos resultados 
se han observado en otros estudios de cuidadores de pacientes adultos 
con cáncer (Dionne-Odom et al., 2017; Merckaert et al., 2012; Shields et 
al.,1995), e incluso con CPIs de pacientes con demencia (Rosa et al., 
2010). 

     En el presente estudio las preocupaciones por el futuro fueron el 
factor de necesidades mayormente insatisfecho, estos hallazgos 
confirman lo encontrado por autores que evaluaron  a cuidadores de 
pacientes pediátricos con cáncer (Llantá et al., 2015; Shields et al.,1995; 
Yiu & Twinn, 2001), los cuales también manifestaron una fuerte 
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necesidad de expresar y manejar el miedo a las posibles recaídas, 
segundos tumores o muerte de su hijo. En este sentido, se confirma que 
la incertidumbre está presente desde el comienzo del diagnóstico y esta 
se encuentra asociada tanto a la evolución del padecimiento como a la 
respuesta que tenga el paciente ante el tratamiento. De igual manera, 
aunque la enfermedad y muerte afecte a todos los seres humanos, esta 
es percibida de modo diferente según la etapa vital en la que se 
encuentre el individuo. Como padre o madre, la pérdida de un hijo 
implica asumir la muerte de aquellos a quienes tendrían que ayudar a 
crecer y que habitualmente estarían destinados a sobrevivirles. (Barreto 
& Soler, 2003, 2007).  

     La necesidad de apoyo económico fue considerada importante para 
los CPIs. De acuerdo con la agenda estadística del hospital en que se 
llevó a cabo el estudio, en el 2018 el ingreso salarial por familia fue en el 
80% de los casos menor a 3 salarios mínimos (INP, 2018). Además, un 
alto porcentaje de los participantes se encontraba desempleado debido 
a la alta demanda de tiempo que conlleva la nueva tarea de cuidado. 
Estos cambios en el financiamiento familiar causados por la enfermedad 
también fueron reportados en otros estudios (Kim et al., 2010; Sloper, 
1996). 

      Por otra parte, los reactivos: “Cómo encontrar sentido a la experiencia 
que estoy viviendo con mi hijo” y “Cómo luchar con la sensación de que mi hijo 
se venga abajo”, se percibieron dentro de las necesidades primordiales. 
De igual manera, como se informa en el estudio de Gónzalez (2005), la 
necesidad de encontrar información sobre los efectos secundarios de los 
tratamientos contra el cáncer infantil fue de las mayormente 
insatisfechas. 
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      Las altas prevalencias de sintomatología ansiosa y depresiva 
encontradas en la presente investigación coinciden con hallazgos de 
estudios que hicieron uso del mismo instrumento de medición en 
poblaciones de CPIs de niños y adultos con cáncer, las cuales variaron 
de 20% a 51% para sintomatología ansiosa y 16% a 54% respecto a 
sintomatología depresiva (Dionne-Odom et al., 2017; Friðriksdo ́ttir et 
al., 2011; Iconomou et al., 2001; Lee et al., 2013; Santo et al., 2011). 

        Cabe destacar que las medias y prevalencias, obtenidas en el 
presente estudio, fueron más altas que en pacientes adultos con cáncer 
(Moreno et al., 2015), pacientes con hemodiálisis (Gerogianni et al., 
2019), cuidadores de pacientes con insuficiencia cardíaca (Petruzzo et 
al., 2019) y cuidadores de pacientes pediátricos con parálisis cerebral 
(Gugala et al., 2019). Estos resultados pueden deberse a diversos 
factores. Primero, el 75% de los CPIs de niños con parálisis cerebral 
contaban con el apoyo de 2 o más personas para el cuidado del paciente, 
lo cual contrasta con los cuidadores del presente estudio que brindaban 
en promedio 10 horas de cuidado diarias sin el apoyo de otro familiar o 
amigo. Asimismo, las diferencias observadas también pueden deberse a 
que 76% de los pacientes, en esta investigación, tenía algún hermano. En 
la literatura científica se ha confirmado que las madres presentan mayor 
angustia al estar lejos y ausentes en la vida de los demás hijos generando 
sentimientos de culpa, arrepentimiento y confictos (Jones, 2012; Young 
et al., 2002). Finalmente, otros estudios también han encontrado que los 
pacientes adultos con cáncer presentan menores niveles de angustia y 
depresión (Sklenarova et al., 2015), e incluso un mayor número de 
necesidades satisfechas (Soothill et al., 2001) en comparación a los 
cuidadores. 
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       La población de este estudio presentó menores puntajes y por lo 
tanto mayores afectaciones en calidad de vida e impacto familiar, en 
comparación a estudios que utilizarón el mismo instrumento de 
medición con individuos de población general estadounidense 
(Medrano et al., 2013), cuidadores de pacientes pediátricos con 
enfermedades crónicas (Panepinto et al., 2009; Hurtado & Álvarez, 2014) 
e incluso con pacientes pediátricos con cáncer (Rámirez et al., 2015). Lo 
anterior manifiesta un claro déficit en la calidad de vida de los CPIs de 
niños con cáncer. Por otro lado, las áreas de funcionamiento emocional 
y físico fueron las más comprometidas, estas confirman los hallazgos de 
otros autores en la misma población (Rubira et al., 2012; Santo et al., 
2011). 
 
     Las asociaciones observadas entre las diferentes variables 
psicológicas mostraron que aquellos cuidadores que presentaban un 
mayor número de necesidades de apoyo insatisfechas reportaron 
también mayores puntajes de sintomatología ansiosa y depresiva, así 
como una menor calidad de vida. Por lo tanto, el atender las necesidades 
no satisfechas de los cuidadores en sus diferentes factores permitirá 
mejorar su calidad de vida, además de mitigar la presencia de 
sintomatología ansiosa y depresiva. Por el contrario, el tiempo 
transcurrido desde el diagnóstico no mostró correlaciones ni diferencias 
estadísticamente significativas con las variables del estudio, esto pudo 
deberse a que más de la mitad de los participantes evaluados tenían un 
año o menos de haber sido diagnosticados. 
 
 
 
 
 



                                                                                                                                   
                                   
                                                                                                                                   
                                                                                                                                  
                                                          
                                                                                                                                  

58 

 

Sugerencias para estudios futuros 
 
       A fin de que estudios futuros tengan la posibilidad de apoyar las 
presentes conclusiones se recomienda realizar la evaluación con una 
mayor cantidad de participantes, con el fin de obtener datos más 
generalizables. Además, el estudio fue de tipo transversal, lo que no 
permitió observar cambios en los resultados de las variables a lo largo 
del tiempo. Continúa siendo necesario la realización de estudios 
longitudinales con grupos de comparación, que permitan determinar en 
qué medida el desarrollo del funcionamiento psicológico y familiar se 
ve influido por el cáncer infantil, incluyendo la oportunidad de observar 
los cambios de interacción entre los cuidadores e infantes (Pai et al., 
2007). 

       Por otra parte, en la presente investigación sólo fue posible acercarse 
a CPIs de pacientes hospitalizados, el evaluar a cuidadores de pacientes 
ambulatorios muy probablemente enriquecerá esta lónea de 
investigación. Otro aspecto a destacar es que, durante los meses de la 
aplicación, el piso del área de oncología  del hospital se encontraba en 
remodelación. Lo anterior ocasionó que llegará a haber de 4 hasta 6 
pacientes internados en una misma habitación, esto pudo alterar los 
resultados en las pruebas y el acceso de la psicóloga con todos los CPIs 
disponibles. 

     Otro aspecto a destacar son los puntos de corte (PDC) de la Escala 
hospitalaria de Ansiedad y Depresión (HADS). Se recomienda realizar 
investigaciones encaminadas a definir y establecer PDC no arbitrarios, 
probados y validados en población mexicana para el instrumento 
mencionado. Es de vital importancia utilizar instrumentos lo 
suficientemente sensibles en identificar aquellos cuidadores con urgente 
necesidad de apoyo psiquiátrico o psicológico. 



                                                                                                                                   
                                   
                                                                                                                                   
                                                                                                                                  
                                                          
                                                                                                                                  

59 

 

      Con base en los resultados encontrados, se recomienda diseñar 
intervenciones que involucren de manera preferente; el manejo de la 
incertidumbre, concienticen la importancia del autocuidado y los 
beneficios del apoyo emocional, y brinden estrategias de regulación 
emocional. Igualmente, es imprescindible informar a los CPIs acerca de 
las características, fases y modalidades de tratamiento del cáncer 
infantil, incluyendo suficiente información referente a los efectos 
secundarios durante el tratamiento.  

      Es importante destacar que la intervención psicoeducativa realizada 
en este estudio fue la primera dirigida a esta población en la Institución, 
se planea que el equipo de Salud Mental continúe con su realización al 
menos dos veces al año. Los principales comentarios de los cuidadores 
que asistieron a la intervención fueron la fuerte necesidad de expresar 
sus pensamientos y preocupaciones, el deseo en aprender estrategias de 
regulación emocional, y el gusto de sentirse valoradas y escuchadas.	

       Vale la pena resaltar la necesidad de que las intervenciones se 
ajusten a las condiciones socioeconómicas de los participantes. En este 
sentido, resulta crucial que  los recursos materiales se elaboren con 
términos del lenguaje y comprensión adecuados para la población a la 
que va dirigido. 

      Finalmente, es evidente que los hallazgos demostraron la presencia 
de factores  físicos y psicosociales que impactan en la calidad de vida y 
bienestar de  los cuidadores. Se sugiere que las intervenciones de apoyo 
psicológico sean basadas en las necesidades de estos, ya que se ha 
argumentado que la planificación conforme las NA mejora la 
efectividad de la atención (Friðriksdóttir et al., 2011; Wen y Gustafson, 
2004). El apoyo psicológico por parte de profesionales de salud mental, 
así como las intervenciones psicoeducativas periódicas, son 
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imprescindibles no sólo para el paciente pediátrico con cáncer, sino 
también para su principal cuidador. Se recomienda replicar el estudio 
en otras Instituciones de Salud, integrando la detección de necesidades, 
evaluación de malestar emocional y calidad de vida a la atención clínica 
de rutina en todas las fases de tratamiento.  
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