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ANTECEDENTES

En general, la enfermedad, sobre todo cuando es cronica, altera en gran
medida tanto la vida del paciente, como la de todas las personas de su entorno, y
hace necesaria una adaptacién a la situacién de todas las partes implicadas
(particularmente el nifio y la familia) 4 53, Hacer frente al padecimiento de un ser
guerido supone todo un desafio y desorganizacion en el contexto familiar, dando
lugar a una situacion mucho mas vulnerable y dolorosa cuando se trata de la
enfermedad de un hijo y acentuando procesos emocionales como son la ansiedad

y depresion en el cuidador “9.

Acorde a una revision realiza en 2014 en el Hospital Infantil de México
Federico GOmez la tasa de mortalidad neonatal, infantil y preescolar se ha
reducido, en parte, por las mejoras en las condiciones sanitarias y de acceso a
servicios de salud “9. Sin embargo, también han contribuido a que sobreviva un
mayor numero de nifios cuyo estado de salud es mas vulnerable a distintos
factores de riesgo. Lo anterior se refleja en una creciente proporcion de nifios y
adultos con enfermedades crénicas que requieren cuidados a largo plazo,
precisando de cuidadores, y cuyo costo social y econdémico es elevado (“849),
Debido fundamentalmente a la ausencia de criterios unificados para definir
enfermedad crénica pediatrica Mokkink y colaboradores la definen como un
problema de salud de duracion =3 meses y que implica hospitalizaciones
frecuentes, cuidados de salud domiciliarios y/u otros cuidados sanitarios @. Van
Cleave y colaboradores afiaden a esta definicion las consecuencias sociales de la

enfermedad y contemplan una duracién de la enfermedad 212 meses .

Las enfermedades neuroldgicas constituyen una parte significativa de las
enfermedades pediatricas (19 Los trastornos neuroldgicos representan del 2 al
12.5% de las visitas al servicio de urgencias pediatria y el 15-20% de las
hospitalizaciones se deben a problemas neurolégicos 9. Las enfermedades
neurodegenerativas afectan de manera importante la salud psicologica, tanto del
paciente como de su cuidador. Estas enfermedades habitualmente presentan un

inicio insidioso y curso progresivo, sin remisiones 3, Debido a la naturaleza



cronica e incapacitante de estos padecimientos, los pacientes necesitan de
asistencia para realizar sus actividades diarias ®V. Se ha reportado en la
actualidad que en Estados Unidos existen en promedio 7 millones de personas
(familiares, amigos, vecinos) que proporcionan cuidado a personas con algun tipo
de discapacidad ©V. No hay reportes nacionales (México) que exploren los
trastornos emocionales en la familia del paciente pediatrico con enfermedades
crénico neuroldgicas, la mayoria se limita a una sola enfermedad o a otros
padecimientos cronicas. Las publicaciones extranjeras reportan que la depresion y
los trastornos de ansiedad suelen ser mas frecuentes entre los cuidadores

primarios de nifios con paralisis cerebral infantil, cancer y asma ©b.

Como se ha mencionado anteriormente en México no contamos con
estudios enfocados a enfermedades crénica neuroldgicas, sin embrago existen
estudios realizados en otros padecimientos crénico pediatricos enfocados en la
afeccion de la salud mental de sus cuidadores primarios entre ellos destacan los
siguientes estudios:

En 2018 se realizd un estudio en el Hospital Infantil de México Federico
Gomez, donde se compararon los diferentes factores asociados a la presencia de
ansiedad en los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades cronicas
pediatricas, entre ellas cancer (74%), cardiopatias (10.6%), sindrome nefrético
(4,7%), insuficiencia renal terminal crénica (4%), asma (2,9%), sindrome de Down
(2%), VIH/SIDA (0,7%), trasplante de higado o rifidn (0,7%) y fibrosis quistica
(0,4%). Para este estudio se aplicO una serie de encuestas entre ellas, el
Inventario de Ansiedad de Beck a un total de 446 cuidadores 9, Entre los
participantes, el 83% se identific6 como mujer y el 17% como hombre, y la edad
media era 32 afios, el puntaje promedio de ansiedad entre los cuidadores
familiares fue 14,48 (IC 95 %: [13,29-15,67], rango 0-63, DE = 12,74), sin

diferencia significativa entre hombres y mujeres (0,

En el Instituto Nacional de Pediatria, se llevo a cabo en 2014 un estudio a
cuidadores de paciente pediatricos con cancer, donde se obtuvo un total de 100

participantes de la Ciudad de México y, en una proporcién considerable, de los



estados de México, Hidalgo y Veracruz. Se utilizaron el Inventario de Ansiedad de
Beck y el Inventario de Depresion de Beck Il. En cuanto a los resultados 93 fueron
mujeres y 7 hombres, con edades de 19 a 59 afios 3. En cuanto a la ansiedad,
16% de los cuidadores alcanz6 un nivel severo, en coincidencia con Martinez
(2009), quien hallé 17% en los cuidadores de nifios con leucemia 563, En cuanto
a la, depresion se observd que una quinta parte de las respuestas cayeron en un
nivel severo, lo que difiere de lo reportado por otros estudios, en los cuales se han

apreciado porcentajes menores (63,

Por otro lado, en 2017 El Instituto Nacional de Salud en Lima Peru, realizd
un estudio para evaluar la presencia de ansiedad y depresion en el cuidador
primario. Este se realiz6 mediante el uso de la prueba de Goldberg para
depresion, ansiedad y comorbilidad. Se aplico a un total de 240 cuidadores
primarios entre 2014 y 2016, de los cuales 224 (93%) fueron madres de los
pacientes, con una edad promedio de 38,9 * 9,0 1%, El estudio se limitd6 a
mencionar que las patologias pediatricas mas frecuentes de los pacientes durante
la permanencia del cuidador fueron las neurologicas (37%) gastroenterolégica
(13%), respiratoria (12%) y renal (11%) sin especificar la enfermedad 4. En
cuanto a los resultados se menciona que el 87,5% de los cuidadores primarios
presentaron sintomas de depresion y ansiedad: 13,5% ansiedad, 17% depresion y

57% comorbilidad; 12,5% no presentd trastorno alguno 4.

En China se llevdo a cabo un estudio transversal con la finalidad de
documentar la presencia de depresion y ansiedad entre cuidadores de pacientes
con diagnostico de TICs motores, en seguimiento en el departamento de
neurologia pediatrica del Segundo Hospital de China Occidental, Universidad de
Sichuan, entre enero - junio de 2021 @9, La presencia de ansiedad y depresion se
midieron mediante la escala de ansiedad de autoevaluacion de Zung (SAS) y la
escala de depresion de autoevaluacion de Zung. (SDS). Para el estudio se
aplicaron las escalas a un total de 318 participantes, 78,30% (249/318) de los
cuidadores tenian entre 30 y 50 afios ?9. En total, 14,78% (47/318) de los

cuidadores fueron diagnosticados con ansiedad, con una puntuacion media de



SAS de 54,81+5,26; y 19,81% (63/318) fueron diagnosticados con depresion, con
una puntuacion media de SDS de 59,64+5,83. Entre estos, 7,23% (23/318) de los

cuidadores presentaron sintomas de tanto de depresion como de ansiedad 9.

La falta de estudios en pediatria nos obliga a realizar una comparacion con la
poblacion adulta, donde existen estudios realizados en cuidadores de pacientes

con padecimientos cronico-neuroldgicos en los que destacan los siguientes:

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de demencia un
deterioro gradual en la memoria, el pensamiento, el comportamiento y las
habilidades sociales, es el trastorno neurodegenerativo mas comun, que afecta a
30 millones de personas en todo el mundo “3. El cuidado de un paciente con
Alzheimer conlleva una carga fisica, socioeconémica y psicoldgica significativa, es
por eso que en Croacia se llevé a cabo un estudio para evaluar la prevalencia e
intensidad de ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes con
seguimiento en el Hospital Psiquiatrico de la Universidad de Vrapce en Zagreb “3),
El estudio incluyé a 30 cuidadores, durante julio y agosto de 2010. Para esta
evaluacion se utilizé la version croata de la Escala de Ansiedad y Depresion
Hospitalaria (HADS), el nivel medio de ansiedad y depresion medido por HADS
fue de 10,46 +/- 4,26 y 8,03 +/- 4,08, respectivamente. Se encontré un nivel
patolégico de ansiedad en 14 (46,7%) y un nivel patolégico de depresion medido
por HADS en 8 (26,7%) cuidadores “3).

En 2010 en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN). Se
llevo a cabo un estudio que comprendia 125 cuidadores de pacientes con
enfermedades neurodegenerativas con al menos un afio de, las principales
patologias documentadas fueron demencia, enfermedad de Parkinson,
enfermedad vascular cerebral, esclerosis mdltiple y ataxia ©V. Se aplico el
Inventario de Ansiedad de Beck (IAB) para medir ansiedad, para medir depresion
se utilizé el Inventario de Depresion de Beck (BDI) estandarizado para poblacién
mexicana. En cuanto a los resultados 75% fueron mujeres, 25% de la muestra
tenia de 19 a 45 afios, 43% de 46 a 59 afios y el 32% 60 afios o mas ©®V. En

cuanto a los puntajes totales en el BAI, la muestra total tuvo una media de 18 + 13,



lo que corresponde a ansiedad moderada. En puntajes totales del IDB, la muestra
total tuvo una media de 10.3 + 7.8, correspondiendo a depresion leve, los puntajes
totales del BAI y BDI resultaron significativamente correlacionados (rho=0.66,
p<0.01) G,

Otro estudio realizado en el Servicio de Neurologia, del Hospital de San
José, de Bogota Colombia, fue a familiares de pacientes con antecedente de
enfermedad cerebrovascular (ECV), este padecimiento supone una importante
carga derivada para el paciente, su familia y la sociedad, debido a que puede
llevar a desarrollar una discapacidad permanente “4. Se incluyeron 294
cuidadores, cuya edad mediana fue de 55 afios, el 60,6% de las personas eran
cuidadoras unicas. La mediana de tiempo como cuidador fue de 9 meses. Para
determinar la presencia de ansiedad y depresion se utilizé La escala de Ansiedad
y Depresién Hospitalaria (HAD Hospital Anxiety and Depression Scale-HADS,
Zigmond y Snaith, 1983) “4. En cuanto a los resultados la prevalencia de
ansiedad fue del 10,9% y se encontré6 una relacion con la concurrencia de
depresion, estrato y nivel educativo bajos, la prevalencia de depresién fue del
30,3%, mostrando una relacion con el bajo nivel educativo y la presencia de

sobrecarga y ansiedad “4).

Mediante estos estudios podemos apoyar lo descrito por la literatura,
cuando el diagnostico de una enfermedad es complejo y se presenta deterioro
clinico como en pacientes con enfermedades crénicas las preocupaciones y
frustraciones del cuidador primario son mayores (14, Estas actitudes pueden ser
manifestaciones de ansiedad y depresibn y que al no ser detectadas

adecuadamente originan un deterioro personal, familiar y social. 14

10



MARCO TEORICO
ENFERMEDADES CRONICO NEUROLOGICAS

El sistema nervioso es una red de neuronas cuya caracteristica principal es
generar, modular y transmitir informacion entre todas las diferentes partes del
cuerpo humano ©758)_ Esta propiedad permite muchas funciones importantes del
sistema nervioso, como la regulacion de las funciones vitales, la sensacion y los
movimientos corporales. Para cumplir con esta funcion de comunicacion, la
neurona lleva a cabo dos actividades distintas pero acopladas: la conduccion de
una sefial desde una parte de la célula a otra y la transmision sinptica, que

consiste en la comunicacion entre células adyacentes (7:58)

Desde el punto de vista anatomico, el sistema nervioso esta dividido en
sistema nervioso central (SNC) el cual consiste en el encéfalo y la médula espinal,
y esta protegido por el craneo y la columna vertebral. Los haces de axones
denominados nervios conectan el SNC con todas las partes del cuerpo. Los
cuerpos celulares de las neuronas del SNC se encuentran en regiones
denominadas sustancia gris. Las acumulaciones compactas de sustancia gris son
los nucleos, que no deben confundirse con los nucleos celulares. Las regiones de
tejido del SNC que contienen axones, pero no cuerpos celulares de neuronas se
denominan sustancia blanca. 7% La segunda division es el sistema nervioso
periférico (SNP) el cual representa el conducto entre el SNC y el cuerpo. Esta
compuesto por los nervios craneales, espinales y periféricos que conducen
impulsos desde el SNC (nervios eferentes o motores) y hacia él (nervios aferentes
0 sensitivos). También esta constituido por los conjuntos de somas neuronales
ubicados fuera del SNC, denominados ganglios y las terminaciones nerviosas
especializadas (tanto motoras como sensitivas) @745, Las interacciones entre los
nervios sensitivos (aferentes) que reciben estimulos, el SNC que los interpreta y
los nervios motores (eferentes) que inician las respuestas, originan las vias
nerviosas. Estas vias median las acciones reflejas denominadas arcos reflejos. En
los seres humanos, la mayor parte de las neuronas sensitivas no entran en forma

directa en el encéfalo, sino que se comunican mediante terminaciones
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especializadas (sinapsis) con las neuronas motoras localizadas en la médula

espinal (27:49),

Desde el punto de vista funcional, el sistema nervioso se divide en el
sistema nervioso somatico (SNS) y el sistema nervioso autbnomo (SNA). ¢“658) E|
sistema nervioso somatico controla las funciones que estan bajo el control
voluntario consciente, con excepcion de los arcos reflejos. Proporciona inervacion
sensitiva y motora a todas las partes del cuerpo, excepto las visceras, los
musculos lisos, cardiacos y las glandulas ¢7:46). E| sistema nervioso auténomo
provee inervacion motora involuntaria eferente al musculo liso, al sistema de
conduccion cardiaca y a las glandulas. También proporciona inervacion sensitiva
aferente desde las visceras (dolor y reflejos autbnomos) 44, EI SNA, ademas, se
subclasifica en una division simpatica y una division parasimpatica. Un tercer
componente del SNA, la division entérica, inerva el tubo digestivo. Se comunica

con el SNC através de las fibras nerviosas parasimpaticas y simpaticas (2446,

El sistema nervioso es uno de los sistemas mas importantes del cuerpo
humano, como se mencion6 previamente coordina y controla diversas funciones
del organismo “9), Sin embargo, puede verse afectado por diversas condiciones y
enfermedades que pueden tener un impacto significativo en la salud y el bienestar

de una persona “9),

El sistema nervioso es vulnerable a diversos trastornos y puede ser dafiado por:
e Trauma
¢ Infecciones
e Degeneracion
e Defectos estructurales
e Tumores
e Interrupcion del flujo sanguineo
e Trastornos del sistema inmunitario
e Problemas genéticos o metabdlicos congénitos

e Exposiciones tdxicas o efectos directos de la exposicion a drogas “9).
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En pacientes pediatricos las afecciones neurolégicas representan una
proporcion significativa de la carga mundial de morbilidad, ya que contribuyen a la
mortalidad prematura y a los afios vividos con discapacidad. La carga de
afecciones neurolégicas, medida por el total de afios de vida ajustados por
discapacidad, ha disminuido significativamente en los ultimos 25 afios (1990-
2015), principalmente debido a la reduccién de la mortalidad, ya que los afios
vividos con discapacidad han aumentado ligeramente ©“9. Sin embargo, en
algunas regiones del mundo, especialmente Asia meridional y Africa
subsahariana, la carga sigue siendo alta, impulsada por la alta incidencia de la
prematuridad, la encefalopatia neonatal y las infecciones del sistema nervioso

central. 40

La enfermedad crénica se define como un trastorno organico funcional que
obliga a la modificacion de los estilos de vida de una persona y que tiende a
persistir a lo largo de su vida “®. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
considera las enfermedades cronicas como aquellas enfermedades que presentan
una larga duracion (mas de 6 meses) y una progresion lenta, no se transmiten de
persona a persona y son consideradas, por lo tanto, como no transmisibles “8),
Las enfermedades crénicas neuroldgicas en pacientes pediatricos son trastornos
gue afectan el sistema nervioso central y se caracterizan por la presencia de
sintomas persistentes o recurrentes a lo largo del tiempo “®. No es la finalidad del
estudio realizar una revision extensa de los trastornos neurologicos cronicos. Se
mencionan a continuacién de forma muy resumida algunos ejemplos relevantes

para pediatria:
1. Genéticos o trastornos del desarrollo.

2. Pardlisis cerebral: Trastorno neuroldgico caracterizado por un espectro de
déficits motores y cognitivos resultantes de insultos ocurridos durante el desarrollo
cerebral del feto o del nifio pequefio. Los sintomas pueden variar desde
dificultades leves en la coordinacion hasta discapacidades mas graves que

afectan la movilidad y el habla ),

13



3. Trastornos del espectro autista (TEA): El autismo o trastorno del espectro
autista se caracteriza por alteracion de la comunicacion y las interacciones

sociales, asi como por conductas limitadas y repetitivas 2.

4. Distrofia muscular de Duchenne: Se caracteriza por una debilidad muscular
progresiva al inicio de la infancia con aparicidbn posterior de complicaciones
musculoesqueléticas, respiratorias y cardiacas que ocasionan discapacidad,

dependencia y muerte prematura @9,

5. Epilepsia: La epilepsia es un trastorno neurologico caracterizado por la
presencia de convulsiones recurrentes. Puede manifestarse de diferentes formas y

tener diferentes causas ©.

7. Sindromes epilépticos: Trastorno epiléptico que muestra caracteristicas
especificas en cuanto a sus sintomas y signos, incluyendo: historia natural, edad
de inicio, tipo de crisis, etiologia, hallazgos neurofisiolégicos, anomalias

neurolégicas asociadas, respuesta al tratamiento y prondéstico ©¢2),

9. Atrofia muscular espinal: Es una enfermedad neuromuscular grave
caracterizada por degeneracion de las neuronas motoras anteriores que provoca

debilidad muscular progresiva y paralisis ©0),

10. Trastornos neurodegenerativos: incluyen un amplio y heterogéneo grupo de
enfermedades por defectos genéticos y bioquimicos. El rasgo que distingue a la
enfermedad neurodegenerativa es la regresion y el deterioro progresivo de la
funcién neuroldgica con pérdida del habla, la vision, la audicién o la locomocion,
asociadas a menudo con convulsiones, dificultades de alimentacion y deterioro

cognitivo. Los ejemplos mas caracteristicos se mencionan en la siguiente tabla (6),

14



Tabla 1: Enfermedades neurodegenerativas

EDAD DE

COMIENZO (anos)

ENFERMEDADES

COMENTARIOS

<2, a menudo con

Intolerancia a la fructosa

hepatomegalia o

afectacion hepatica

<2, sin
hepatomegalia

Galactosemia

Glucogenosis (por almacenamiento

de glucogeno) de los tipos -V
Mucopolisacaridosis de los tipos 1 y |l
Gangliosidosis GM,
Enfermedad de Niemann-Pick, tipo infantil
Sindrome de Zellweger
Enfermedad de Gaucher (forma neuropatica)
Sindromes de glucoproteina deficiente

en hidratos de carbono

Enfermedad de Krabbe
Sindrome de Rett

Enfermedad de I3 orina con olor a jarabe de arce
Fenilcetonuria

Enfermedad de Menkes

Enfermedad de Tay-Sachs, gangliosidosis GM;

Encefalopatia necrosante subaguda
de la enfermedad de Leigh

Enfermedad de Canavan

Enfermedad neurodegenerativa por acimulo
cerebral de hierro (v. tabla 617 4)

Enfermedad de Niemann-Pick de los tipos lll y IV

Enfermedad de Wilson

Ceroidolipofuscinosis neuronal

Encefalopatias mitocondrizles (p. e}., epilepsia
mioclénica con fibras rojas rasgadas [MERRF])

Ataxia-telangiectasia

Enfermedad neurodegenerativa por acimulo
cerebral de hierro

Leucodistrofia metacromatica

Adrenoleucodistrofia

Adrenoleucodistrofia

Ceroidolipofuscinosis neuronal, juvenil y del adulto
Enfermadad de Refsum

Sialidosis I, forma juvenil

Vomitos, hipoglucemia, trastornos de la alimentacion, fallo
de medro (cuando se administra fructosa)

Letargia, hipotonia, Ictencia, cataratas, hipoglucemia (cuando
se administra lactosa)

Hipoglucemia, cardiomegalia (tipo Il)

Facies tosca, rigidez articular

Facies tosca, macroglosia, mancha de color rojo cereza macular
Enfermedad de la sustancia gris, fallo de medro

Hipotonia, frente elevada, facies aplanada

Postura en extension, irmtabilidad

Desmielinizacion, hipoplasia cerebelosa

Iritabilidad, postura en extension, atrofia optica y ceguera

Ninas con desaceleracion del crecimiento craneal, pérdida de
habilidades manuales, movimientos de frotamiento de las manos,
afectacion de habilidades linguisticas, apraxia de la marcha

Trastornos para alimentarse, temblores, mioclonias, opistotonos

Pigmentacion con la luz, microcefalia

Hipertonia, irritabilidad, convulsiones, pelo anormal

Crisis, mancha de color rojo cereza macular, respuesta al sobresalto
aumentada

Enfermedad de la sustancia blanca, lesiones en ganglios basales
del tronco del encéfalo

Enfermedad de la sustancia blanca, macrocefalia

Atrofia cerebelosa, atrofia optica, acimulo de hierro en ganglios
basales, trastornos del movimiento

Hepatoesplenomegalia, dificultades de |a marcha

Hepatopatia, anillo de Kayser-Fleischer; el deterioro cognitivo es tardio
Enfermedad de la sustancia gnis

Enfermedad de la sustancia gnis

Enfermedad de los ganglios basales
Enfermedad de los ganglios basales

Enfermedad de la sustancia blanca
Enfermedad de la sustancia blanca, problemas de conducta,
deterioro del rendimiento escolar, perdida de vision

Los mismos que en |z adrenoleucodistrofia a los 2-5 anos
Enfermedad de la sustancia gnis

Neuropatia periférica, ataxia, retinitis pigmentana

Macula de color rojo cereza, mioclonia, ataxia, facies tosca

Cada uno de estos trastornos y afecciones neuroldgicas puede presentar una

variedad de sintomas y requerir un enfoque individualizado, a menudo requieren

un manejo y tratamiento a largo plazo. Es por esto mismo que estas

enfermedades pueden tener un impacto significativo en la calidad de vida de los

nifios y sus familias, derivados del enorme apoyo que requieren por parte de sus

cuidadores primarios (1640),
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CUIDADOR

Llamamos cuidador principal o primario (CP) a la persona que asume la
responsabilidad principal de cuidar a un paciente con una enfermedad cronica,
discapacidad o cualquier otra condicion que requiera atenciéon constante 4. El
papel del cuidador primario es crucial para garantizar el bienestar y la calidad de
vida del individuo dependiente ?4. Generalmente, el cuidador es una persona
cercana al enfermo, en su mayoria familiares como los padres, hermanos, hijos o
conyuge. En la mayoria de las familias es una Unica persona la que asume la
mayor parte de la responsabilidad de los cuidados, siendo la mayor parte de estas
personas mujeres (madres, hijas o esposas) de entre 45 y 65 afios ?438), Los
motivos que llevan a las personas cuidadoras familiares a ejercer este rol son muy
diversos, y en muchas ocasiones se superponen varios, siendo el carifio y la
obligacion filial o conyugal los mas destacados. No obstante, otros motivos como
la presion social, la gratificacion, el dar ejemplo, el rechazo a Ila
institucionalizacion, el respeto a la decision de la persona dependiente o la

disponibilidad en ese momento, también estan presentes 4:38),

El cuidador primario desempefia una amplia gama de tareas, que incluyen
cuidados fisicos, emocionales y practicos. En términos fisicos, el cuidador puede
ayudar con actividades basicas de la vida diaria, como vestirse, alimentarse,
bafiarse y movilizacién del paciente ?®, También puede ser responsable de
administrar medicamentos, realizar seguimiento de citas médicas y brindar
atencion béasica de enfermeria, como cambiar vendajes o manejar equipos
médicos 8. Ademas de los cuidados fisicos, el cuidador primario también
desempefia un papel importante en el apoyo emocional y psicoldgico del individuo.
Esto implica estar disponible para escuchar, brindar apoyo emocional, animar y

fomentar la participacion en actividades que promuevan el bienestar mental 8.

El proceso que lleva a un familiar a convertirse en cuidador pasa por
diferentes fases, que van desde la incertidumbre y el desconocimiento, hasta la

adaptacion a la nueva situacion ©8),
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1. En la primera fase se inicia el cambio en el rol de la persona que asumira
los cuidados, a partir de un suceso inesperado: la enfermedad de su
familiar ©8). Estos cambios se producen tras la aparicion de la enfermedad o
sus diagnésticos, conducidos por la alta demanda de cuidados de la
persona dependiente. Indistintamente de la enfermedad del familiar
dependiente, la persona cuidadora familiar debe asumir nuevas actividades
(8, La asuncion de este nuevo rol viene determinada por diversas
motivaciones, relacionadas con el contexto sociocultural que rodea a la

persona cuidadora ©8),

2. La segunda fase del proceso viene acompafiada por un abanico amplio de
sentimientos que van desde la incertidumbre hasta el sufrimiento. Las
repercusiones de la tarea de cuidado sobre la persona cuidadora familiar y
las necesidades que les surgen durante este proceso aparecen igualmente

en la segunda fase ©8),

3. En la dltima fase del proceso, se establece un estado de normalizacion en
el que la persona cuidadora se autopercibe como tal y desarrolla
estrategias de afrontamiento y expectativas de futuro que se ven
influenciadas por los recursos y circunstancias que rodean a la familia en

ese momento 8),
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Figura 1: Proceso de convertirse en persona cuidadora
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(38)

Ser un cuidador primario puede ser una tarea desafiante y exigente, ya que
requiere dedicacion constante, paciencia y un alto nivel de responsabilidad 8.
Como resultado de la funcion que desempefia el cuidador primario, este
experimenta; problemas fisicos como estrés y agotamiento, alteraciones
psicoldgicas, afeccidn en su estado emocional, afeccién en su entorno social y
disminuciéon en su propia calidad de vida, todo esto derivado de la gran
responsabilidad que generan la atencién y los cuidados que prodiga al paciente,

principalmente el que se encuentra en estado de postracion ©8),

Los cambios en la vida de la persona cuidadora son detonados por la
situacion de dependencia de un familiar dando lugar a un cambio brusco en la vida
de la familia en su conjunto, las personas cuidadoras tienen que asumir nuevas
responsabilidades y actividades dirigidas al cuidado de la persona dependiente (38,
Normalmente establecen una rutina diaria que va desde los cuidados basicos
hasta el desarrollo de actividades técnicas de mayor complejidad, a las que tienen
gue hacer frente sin preparacion previa, ademas de la supervisién continua que
conlleva el cuidado de estas personas durante los primeros meses ©8. Durante el
inicio del cuidado de un familiar mayor dependiente la persona cuidadora

experimenta una ingente cantidad de sentimientos y emociones: tristeza,
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sobrecarga, impotencia, desesperacion, enfado y miedo al futuro, entre otras.
Aunque experimenten todo tipo de emociones, tanto positivas como negativas,
tienen en comun la constante preocupacion sobre el estado de su familiar, aun
cuando no estan con él. En consecuencia, esto conlleva a la generacion de
respuestas psicoldgicas complejas que actian como mecanismos cognitivos y

conductuales ©9),

La forma de afrontar las ya referidas situaciones demandantes puede
contemplar dos posibilidades. La primera consiste en las respuestas adaptativas,
las cuales generalmente ayudan a mejorar el bienestar emocional, fomentan el
cambio del medio de manera activa al proporcionar alternativas de solucion ante
los problemas, aumentan los vinculos con otros y cambian la forma de pensar y
sentir 3, La segunda posibilidad estd constituida por las respuestas
desadaptativas, que se asocian al malestar psicologico y son las que evitan que el
cuidador se acerque a la situacién y le generan emociones y pensamientos que
emergen de forma extrema y rigida, los cuales no permiten que la situacion
cambie (por ejemplo, el pensamiento obsesivo, la confrontacion y la descarga

emocional inadecuada) o incluso la empeoran ©€:53)

Muchos cuidadores, sin darse cuenta, se exigen mas de sus posibilidades y
terminan olvidandose de ellos, llegando a perjudicarse a si mismos y a las
personas que cuidan; por tanto, se debe cuidar al cuidador. Lo importante es
identificar las manifestaciones que sefialan la situacion de "no estar bien" @9, La
experiencia de cuidar, dia a dia, a una persona dependiente, a menudo tiene
consecuencias psicoldgicas negativas: sentimientos de tristeza, desesperacion
indefension 'y desesperanza, sentimientos de enfado e irritabilidad, de
preocupacion, depresion, ansiedad y sentimientos de culpa 9. Algunas
investigaciones han encontrado que cuidar pacientes implica riesgos para la salud

fisica y mental de los cuidadores (19:40),
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ANSIEDAD

En cuanto a los aspectos psicologicos, existen riesgos vinculados al costo
emocional de la tarea de cuidar 9. La sobrecarga del cuidador junto a otros
compromisos que deben abandonar o asumir, se tornan igualmente estresantes
para los cuidadores, pues el cuidado se convierte en el eje central que confiere
sentido a su cotidianidad, lo cual produce sensaciones de malestar, agobio,
ahogo, exceso de trabajo, ansiedad, depresion, desesperanza, entre otras
respuestas emocionales 9. Aungue los trastornos como la ansiedad y la
depresion son parte de la vida, y la mayoria de las personas experimentan estos
sentimientos mas intensamente durante situaciones de estrés como lo son las
pérdidas de seres queridos, enfermedades fisicas, déficit de recursos econémicos
y la propia carga que genera ser cuidador . Cuando estas llevan a un deterioro
funcional en relacibn con el estado de animo, trastornos psicosomaticos,
aislamiento, perdida de los intereses propios y el inicio de sustancias de abuso, se

consideran ya como trastornos patolégicos ©.

La ansiedad es un estado emocional displacentero que se acompafa de
cambios somaticos y psiquicos, que puede presentarse como una reaccion
adaptativa, o0 como un sintoma o sindrome que acompafia a diversos
padecimientos médicos y psiquiatricos @9, Se considera que la ansiedad es
patoldgica por su presentacion irracional, ya sea porque el estimulo esta ausente,
la intensidad es excesiva con relacion al estimulo o la duracién es
injustificadamente prolongada y la recurrencia inmotivada, generando un grado
evidente de disfuncionalidad en la persona 9,

La ansiedad como respuesta tiene dos componentes; el primero es el
fisiologico y se refiere a la actividad del sistema nervioso que prepara al individuo
para responder ante una situacion amenazante con una conducta “lucha o huida”
(231 Los sintomas fisicos mas referidos son: aumento de la tensién muscular,
mareos, sensacion de “cabeza vacia “, sudoracion, hiperreflexia, fluctuaciones de
la presion arterial, palpitaciones, sincope, taquicardia, parestesias, temblor,

molestias digestivas, aumento de la frecuencia y urgencia urinarias y diarrea Gb).
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El segundo componente es el cognoscitivo, y se refiere a la atencion selectiva y
enfocada a discernir amenazas y formas de protegerse a uno mismo,
especialmente mediante el escape, los sintomas psiquicos (cognoscitivos,
conductuales y afectivos) predominantes son: intranquilidad, inquietud,
nerviosismo, preocupacion excesiva y desproporcionada, miedos irracionales,
ideas catastroficas, deseo de huir, temor a perder la razén y el control, sensacion

de muerte inminente (20.31),

Las principales caracteristicas de la ansiedad patoldégica son: gran
profundidad, persistencia y recurrencia, deterioro del funcionamiento orgénico
unido a un menor rendimiento en la actividad que se esté desarrollando, presencia
de sintomas corporales al tiempo que es percibida por el individuo como un
sentimiento vital, que en numerosas ocasiones comporta una reduccion en la
libertad del afectado 7). En general, se admite que los trastornos de ansiedad no
son enfermedades discretas, sino sindromes clinicos que pueden superponerse
unos sobre otros, o0 incluso pueden presentarse junto con otros cuadros

psiquiatricos o enfermedades médicas 7).

En lo que respecta a la clasificacion, los trastornos de ansiedad se estructuran en

funcién de la sintomatologia predominante @7);

e Trastorno de panico

e Agorafobia

e Fobia social y fobias simples

e Trastorno de ansiedad generalizada
e Obsesiones y compulsiones

e Trastorno por estrés postraumatico
Su origen es multifactorial porque existen factores genéticos, familiares y

sociales que pueden llevar a la generacion de estos trastornos 7). No obstante,

son los factores relacionados con caracteristicas cognoscitivas y conductuales los
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gue mas se han identificado como precursores solidos y, al mismo tiempo,

susceptibles de ser modificados mediante la prevencion y el tratamiento. %

Los factores de riesgo mas importantes para presencia de ansiedad son ©b:
e Historia familiar de ansiedad (u otros trastornos mentales).
e Antecedente personal de ansiedad durante la nifiez o adolescencia,
incluyendo timidez marcada.
e Eventos de vida estresantes y/o traumaticos, incluyendo el abuso.
e Ser mujer.
e Comorbilidad con trastornos psiquiatricos (principalmente depresion).

e Existencia de una enfermedad médica o el consumo de sustancias.

Actualmente no existen pruebas de laboratorio o gabinete capaces de
diagnosticar un trastorno de ansiedad o tipificarlo, su utilidad aplica al diagndstico
diferencial. El diagnostico hasta este momento es basicamente clinico. Cuando se
encuentren datos clinicos de patologia no psiquiatrica especifica se deberan
solicitar los estudios de laboratorio y gabinete pertinentes @9, Los instrumentos o
escalas se utilizaran para complementar la valoracion, son preferibles aquellos
cuestionarios breves, faciles de manejar e interpretar como la Escala de Hamilton
para Ansiedad (HARS) y el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) 9. La historia
clinica del paciente debe incluir ademas antecedentes personales de: uso de
alcohol, tabaco, cafeina, farmacos, sustancias psicoactivas, presencia de
enfermedades organicas conocidas y acontecimientos vitales estresantes
(vinculados a la historia familiar, laboral y social del paciente) 2%, A continuacion,
se presenta el algoritmo sugerido por la CENETEC para diagnéstico y abordaje de

los trastornos de ansiedad (9.
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(20)

Algoritmo 1: Diagndstico y abordaje de los trastornos de ansiedad.

Signos y sintomas de
ansiedad de> de2
semanas de dusacion
Sintomas de ansiedad 0 miedo| g [Considerar
3 circunstancias objetos o TRASTORNOS DE}
itics especifisos ANSIEDAD FOBCA.
Referenca al espedaliste:
£ase 02 femores
NO incapacitanies; si amerita
— mla c@ﬂs‘m —
Crisis sibitas de ansiedad o o Considerar: e
miedo sin que existaun factoe RISIS DE ANGUSTIA |~
especifica.
NO
? Considerar:
I deas obsesivas v actos TRASTORNO  OBSESIVOS
compulsivs. COMPULSIVG.
KO ;
Referenca al espedalista.
NO l
Angustia exvesiva 5 (Considerar Rederencia l espedalista si
injustificada y mitiples TRASTORNODE [} persste a ansiedad en forma
quefas sométicas ANSIEDAD Impartante durantemas de
casi fodo el dia. GENERALIZADA res mases.

Inica
tratamiento
por el médico
familiar.
Tratamiento
farmacoldgico
y acciones de
apoyo.

En kes crisisde
angustia.

Benzodizospines

En las fasesnical

y ce remisidn el

especificode
ansedad

—

Antidepresivos
+Benzodizospings

En fafase da
recuperacin ol
trastomo
especificode
ansiedad

Antidepresivos

En cuanto al tratamiento se debe proporcionar al paciente, y cuando sea

apropiado a la familia sobre sus sintomas, las opciones de tratamiento y las

posibilidades de manejo de su trastorno, y tener en cuenta su opinién, para facilitar

23



la toma de decisiones compartida. El tratamiento de la ansiedad puede variar

dependiendo de la gravedad de los sintomas y las necesidades individuales (20:33),
Existen varias recomendaciones no farmacoldgicas entre ellas @4:

Disminuir o discontinuar la cafeina y otros estimulantes del sistema nervioso
central (SNC) ©3),
= Minimizar el uso de alcohol y otros sedantes o hipnéticos.
= Regular el ejercicio aerdbico, de forma que dure mas de 20 minutos
= Si es apropiado, involucrar al paciente en un programa de salud mental
local u otro grupo de apoyo disponible.
= Utilizar estrategias para el manejo de la ansiedad como pueden ser la
psicoterapia ©3).

» Terapia cognitivo-conductual (TCC): Es una forma de terapia
psicolégica que se centra en identificar y cambiar los patrones
de pensamiento y comportamiento negativos que contribuyen
a la ansiedad. La TCC ayuda a las personas a desarrollar
habilidades para manejar la ansiedad de manera mas efectiva
(33),

= Fomentar una actitud participativa del paciente, en donde sea él mismo el
gue aporte soluciones.

= Pueden ser Utiles técnicas sencillas de relajacion como una respiracion
tranquila y lenta abdominal.

= QOrganizar un plan de seguimiento ©3),

El tratamiento farmacologico se reserva para aquellos pacientes que presentan
sintomas severos y tiene como objetivo prevenir las recaidas, evitar las secuelas,
aliviar los sintomas y restaurar la funcionalidad premorbida en el paciente. Las
benzodiacepinas son el grupo psicofarmacolégico empleado con mayor frecuencia
como ansiolitico y sedante, estando especialmente indicadas en los trastornos de
ansiedad ?°33), Para el tratamiento a largo plazo de los trastornos de ansiedad los

ISRS son los agentes recomendados en primer lugar, con un nivel A de evidencia.
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Otros farmacos que se han utilizado en el tratamiento de los trastornos de

ansiedad han sido los antihistaminicos y los bloqueadores betaadrenérgicos ©3).

Cuando se inicie un nuevo tratamiento farmacolégico el paciente debe ser

evaluado en las 2 primeras semanas, y de nuevo a las 4, 6 y 12 semanas. Al cabo

de 12 semanas de tratamiento se debe tomar la decisibn de continuar con él o

considerar una intervencion alternativa ©9. En caso de que el medicamento

continle por mas de 12 semanas, el paciente debera ser evaluado cada 8-12

semanas dependiendo de la evolucion clinica 9,

A continuacioén, se presenta un listado de farmacos sugerido por la CENETEC

para tratamiento de ansiedad 9.

Tabla 2: Medicamentois indicados en el tratamiento de ansiedad.

(Iniciar con 2 mg y manejar a
dosis respuesta)

Principio Dosis recomendada Presentacién Tiempo
Activo (periodo de uso)

2-4 mg al dia De 4-8 semanas con horario,

Alprazolam (Iniciar con 2 mgy manejara | 0.5, 1y 2 mg con 30 tabs posteriormente a necesidad
dosis respuesta clinica

Bromacepam 6-12 mg/dia 3 mg (30 tabs) De 4-8 semanas con horario,
Iniciar con 6 mg y manejar a posteriormente a necesidad
dosis respuesta) clinica

Citalopram 20-60 mg/dia 20 mg (14 y 28 tabs) Exclusivamente durante la
(Iniciar con 20 mg e fase depresiva
incrementar 20 mg cada 5
dias)

Clonacepam 2-6 mg/dia 2 mg (30 Tabs) De 4-8 semanas con horario,

posteriormente a necesidad
clinica

Clorimipramina

150-250 mg al dia
(Iniciar con 50 mg e
incrementar de 25-50 mg
cada 5 dias)

25 mg con 30 tabs
75 mg con 10 tabs

De 18 a 24 meses

Fluoxetina

20-80 mg al dia

(Iniciar con 20 mg e
incrementar 20 mg cada 5
dias)

20 mg con 14 o 28 tabs

De 18 a 24 meses

Imipramina

150-250 mg al dia
(Iniciar con 50 mg e
incrementar de 25-50 mg
cada 5 dias)

25 mg con 20 tabs

De 18 a 24 meses

Loracepam

2-5 mg/dia
Iniciar con 2 mg y manejar a
dosis respuesta)

1 mg (40 tabs)

De 4-8 semanas con horario,

posteriormente a necesidad
clinica

Paroxetina

40-80 mg al dia

(Iniciar con 20 mg e
incrementar 20 mg cada 5
dias)

20 mg con 10 tabletas

De 18 a 24 meses

Sertralina

100-200 mg al dia
(Iniciar con 50-100 mg e
incrementar 50 mg cada 5
dias)

50 mg con 14 capsulas o
tabletas

De 18 a 24 meses

Venlafaxina

150-300 mg al dia
(Iniciar con 75 mg e
incrementar 75 cada 5 dias)

75 mg con 10 capsulas de
liberacion prolongada

De 18 a 24 meses
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Los criterios mas frecuentes de derivacion a centros especializados/psiquiatricos

son los siguientes 29);

e Si existe riesgo de suicidio.

e Coexistencia con problemas de alcohol y/o drogas.

e Ante la existencia de sintomas psicaoticos.

e Ante sintomas severos y complejos.

e Sifracasa el tratamiento inicial pautado o resistencia al tratamiento.
¢ Dificultad en la valoracion de la incapacidad laboral.

e Dudas en el diagnéstico diferencial y en la necesidad de tratamiento.

e Necesidad de intervenciones psicoterapéuticas especializadas 9.

DEPRESION

Dentro de las labores del cuidado, se ha establecido que la vida de una
persona con una enfermedad crénica o neurodegenerativa genera un impacto en
la vida cotidiana en las personas y en las familias que cuidan G%. En donde, el
cuidador tiene que enfrentarse a innumerables situaciones de dificil manejo, toma
de decisiones, competencia entre el cuidar y las metas de su vida personal,
ocasionando en multiples ocasiones cambios en los roles que afectan su calidad
de vida, el suefio, el descanso, la actividad social, emocional, econémica y laboral
(34), Con frecuencia, los cuidadores tienden a verse afectados en los rubros de
salud y bienestar, sintiéndose incapaces para afrontar las responsabilidades que
implica el desempefio de su rol, convirtitndose en pacientes ocultos o
desconocidos, presentando alteraciones en su salud mental como lo es la

depresion (10:34),

La OMS define la depresion como un trastorno mental que se caracteriza
por una combinacion de tristeza, desinterés por las actividades y disminucién de la
energia. Otros sintomas son: pérdida de la confianza y la autoestima, sentimiento
injustificado de culpabilidad, ideas de muerte y suicidio, menor capacidad de

concentracion, asi como la aparicion de trastornos del suefio y la alimentacion 19,
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Aunque los sentimientos depresivos son frecuentes, solo se formula el diagndstico
de trastorno depresivo cuando los sintomas superan un umbral y duran al menos
dos semanas. La depresion puede ser desde leve hasta muy grave, y por lo

general es episddica, recidivante o crénica @10,

Los adultos mayores cuyas condiciones de vida son adversas, padecen
aislamiento social, adicciones o comorbilidad importantes y presentan mayor
riesgo de depresion. Los factores de riesgo para depresion son @:

* Ambiente social y familiar

* Presencia de enfermedades discapacitantes

* Abandono familiar

e Sijtuacién econémica

Los principales sintomas relacionados son llanto facil, aislamiento social,
insomnio, exacerbacibn de dolores preexistentes, aparicion de dolores
secundarios a tension muscular, hiporexia (con o sin pérdida de peso) disminucion
de la libido, astenia, adinamia, fatiga y en ocasiones agitacion y ansiedad. Otros
sintomas comunes incluyen pérdida de la confianza, baja autoestima, sentimiento
de desamparo, y en ocasiones ideas suicidas, que pueden atentar contra la
integridad del paciente, incluyendo la posibilidad de autoagresiones ®). Entre los
cambios conductuales encontramos la pobre capacidad de concentracion,
reduccion de la atencion, pensamientos pesimistas recurrentes sobre uno mismo,

pensamiento lento y repetitivo @.

El sindrome depresivo puede ir acompafiado de sintomas somaticos, que a
veces representan el principal motivo de consulta %, Ademas, es posible que el
paciente deprimido no hable de sus problemas psicolégicos de forma espontanea
por no ser consciente de sus trastornos o por un sentimiento de vergienza o
culpabilidad: por lo que es importante realizar un escrutinio como parte de la
evaluacion del paciente sobre todo en el primer y segundo nivel de atencién @,
Se deberd realizar una adecuada anamnesis: historia previa de depresion,

enfermedad fisica incapacitante, otros problemas mentales asociados como la
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demencia, etc. Por su alta sensibilidad y especificidad, se recomienda como
prueba de escrutinio para la depresion, la escala de depresion o el inventario de
depresion de Beck, otros formularios utilizados son el Patient Health Questionnaire
de nueve items (PHQ-9), Montgomery and Asberg Depression Rating Scale
(MADRS) en adultos. En las personas de edad avanzada, se recomienda la
Geriatric Depression Scale de 15 items (GDS-15) 1129, A se presenta el algoritmo

sugerido por la CENETEC para diagndstico y abordaje de depresion 29,

Algoritmo 2: Diagnéstico y abordaje de depresion.

Persona con
sospecha de
depresion

Evaluacién inicial
En el ditimo mes
1.- Se ha sentido decaido o Continuar con

= »{ prc > de

2.- Ha perdido interes o placer \consulta habitual

de las cosas que antes
disfrutaba

Q.

Continuar evaluacidn:
[sintomas PSICACES criterios
diagnésticos de la CIE 10

Criterios ce la CIE
10 (Anexo 3.
Cuadrosl al IV)

Cumple
criterios

O,

ETIOS pard Evaluar Riesgos:
riesgo de suicidio Suicidio

| Referir al Segundo
(Anexo 3. Cuadro Sintomas Psicéticos nivel
IX) Agitacién severa @

Moderada

Al menos 2 sinfomas del criterioB y
sintomas del criterio C hasta sumar al
menos 6 sintomas

Grave
3 sintomas del criterio B y
sintomas del criterio C con un
minimo de 8 sintomas

Leve
2 a 3 sintomas del criterio B

Iniciar tratamiento
Ver algoritmo 4

(21)

28



De acuerdo con los criterios diagndsticos de la Depresion segun ultima

edicion DSM 5, la depresion se caracteriza por (9:

A. Cinco (o mas) de los sintomas siguientes han estado presentes durante el
mismo periodo de dos semanas y representan un cambio del funcionamiento
previo; al menos uno de los sintomas es (1) estado de animo deprimido o (2)

pérdida de interés o de placer @.

1. Estado de animo deprimido la mayor parte del dia, casi todos los dias,
segun se desprende de la informacion subjetiva (p. ej., se siente triste,
vacio, sin esperanza) o de la observacién por parte de otras personas (p.
€j., se le ve lloroso). (Nota: En nifios y adolescentes, el estado de animo
puede ser irritable.) @.

2. Disminuciéon importante del interés o el placer por todas o casi todas las
actividades la mayor parte del dia, casi todos los dias (como se desprende
de la informacion subjetiva o de la observacion).

3. Pérdida importante de peso sin hacer dieta o aumento de peso (p. €j.,
modificacion de mas del 5% del peso corporal en un mes) o disminucion o
aumento del apetito casi todos los dias. (Nota: En los nifios, considerar el
fracaso para el aumento de peso esperado.) ®.

Insomnio o hipersomnia casi todos los dias.

5. Agitacion o retraso psicomotor casi todos los dias (observable por parte de
otros; no simplemente la sensacién subjetiva de inquietud o de
enlentecimiento).

6. Fatiga o pérdida de energia casi todos los dias.

7. Sentimiento de inutilidad o culpabilidad excesiva o inapropiada (que puede
ser delirante) casi todos los dias (no simplemente el autorreproche o culpa
por estar enfermo). @.

8. Disminucion de la capacidad para pensar o concentrarse, 0 para tomar
decisiones, casi todos los dias (a partir de la informacion subjetiva o de la

observacion por parte de otras personas). Pensamientos de muerte
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recurrentes (no sélo miedo a morir), ideas suicidas recurrentes sin un plan
determinado, intento de suicidio o un plan especifico para llevarlo a cabo.

),

B. Los sintomas causan malestar clinicamente significativo o deterioro en lo social,

laboral u otras areas importantes del funcionamiento.

C. El episodio no se puede atribuir a los efectos fisioldgicos de una sustancia o de

otra afeccion médica D,

D. El episodio de depresidon mayor no se explica mejor por un trastorno
esquizoafectivo, esquizofrenia, un trastorno esquizofreniforme, trastorno delirante,
u otro trastorno especificado o no especificado del espectro de la esquizofrenia y
otros trastornos psicoticos.

E. Nunca ha habido un episodio maniaco o hipomaniaco @,

Especificar:
» Con caracteristicas mixtas.
* Con caracteristicas melancélicas.
» Con caracteristicas atipicas.
» Con caracteristicas psicoticas congruentes con el estado de animo.
» Con caracteristicas psicoticas no congruentes con el estado de animo.
« Con catatonia.
Con inicio en el periparto.

Con patrén estacional (s6lo episodio recurrente) @,

El tratamiento de la depresion requiere un enfoque médico estricto. La
existencia de sintomas bien especificos es fundamental para el diagndstico de la
depresion 1, El tratamiento se basa en la psicoterapia y los antidepresivos, los
cuales soélo se prescriben en caso de diagnoéstico de depresidon completa, el

tratamiento debe ser global e incluir al entorno. Debe informarse al paciente y a su
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familia sobre el trastorno y su tratamiento, vigilar la eficacia y la tolerabilidad del

antidepresivo y continuar el tratamiento durante varios meses después de la

curacion completa del episodio para evitar recidivas y recaidas (19,

La psicoterapia es siempre necesaria, aunque se haya prescrito un

antidepresivo, ya que la combinacién de psicoterapia y medicacion ha demostrado

su superioridad sobre el tratamiento antidepresivo por si solo ©@9. Existen varios

tipos de psicoterapia, su indicacion y uso dependen del paciente y también de la

practica del psicoterapeuta, entre ellas 1:

Las psicoterapias de inspiracion analitica, menos utilizadas que hace unos
afos, se basan sobre todo en la relaciobn paciente-terapeuta y en el
concepto de transferencia: un proceso que permite que los deseos
inconscientes del paciente sobre los objetos psiquicos externos se repitan

en la persona del profesional (%),

Psicodrama individual (desarrollado en Francia por Lebovici y Diatkine) es
una terapia mediada por el cuerpo, que puede practicarse de diversas
maneras, adaptadas a la edad: relajacion, técnicas de expresion o

mediacion fisica a través del deporte;

Terapia cognitivo-conductual (TCC) tiene como objetivo remodelar y
reestructurar los patrones de comportamiento alterados en la depresion:
desarrollar el autocontrol para limitar la culpa, positivizar los procedimientos

de autoevaluacion, mejorar las habilidades sociales 1.

La terapia de grupo funciona particularmente bien con los adolescentes,
especialmente por la posibilidad de compartir preguntas, dificultades,
desafios y aspiraciones de los jovenes que participan, dentro de un grupo
de pares. El grupo, entidad y resorte real, es un portador, un vector de

apoyo y soluciones para el bienestar;

Las terapias familiares, cuando son posibles (apoyo familiar, disponibilidad),

son de gran interés en muchas situaciones, incluso cuando no hay un
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conflicto evidente. Las terapias familiares se basan en diferentes corrientes

segun la practica, de inspiracién psicodindmica o sistémica %),

El objetivo principal del tratamiento antidepresivo es lograr la remisién total
de los sintomas y permitir la recuperacion de la funcionalidad de los pacientes. El
tratamiento antidepresivo farmacoldgico se reserva para los episodios moderados

a severos (y en algunos casos especificos para los leves) (1147,
Los medicamentos antidepresivos se dividen en cinco clases “7):

* Imipraminicos (triciclicos o no);

* Inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS);

* Inhibidores de la recaptacidén de serotonina y noradrenalina (IRSN);
« Inhibidores de la monoaminooxidasa (selectivos o no);

+ Otros antidepresivos (mianserina, mirtazapina, agomelatina, vortioxetina)

Dichos medicamentos tienen un mecanismo de accién antidepresiva primario,
aunque en su mayoria, poseen acciones farmacolédgicas secundarias a traves de
su accién sobre distintos receptores, lo cual se ve reflejado de manera clinica

tanto en efectos terapéuticos como en efectos adversos “7),

El tratamiento de un primer episodio depresivo debe durar entre 6 y 12 meses

posterior a la remisién de los sintomas para evitar la recurrencia 9,

A continuacion, se enlistan las caracteristicas de los antidepresivos de uso comudn
(11)
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Tabla 3: Medicamentos indicados en el tratamiento de depresién.

Fluoxetina, sertralina : ’ < :
e 2 / Antidepresivo, Nausea, diarrea, boca seca
ISRS | Inhibicion de SERT fluvoxamina, paroxetina, R ? ; s D YA
citalopram, escitalopram ansiolitico disfuncion sexual, ansiedad inicial
* S Venlafaxina, . X Cefalea, insomnio, nausea, diarrea,
IRSN :;A";".b'c'o" de SERTy desvenlafaxina, :.:st;gﬁgswo, hiporexia, disfuncion sexual,
duloxetina, milnacipran aumento de tension arterial
Boca seca, constipacion, nausea,
IRND Inhibicionde NATy | Bupropion Antidepresivo, hiporexia, insomnio, cefalea,
DAT (anfebutamona) ansiolitico ansiedad, aumento de tension
arterial
. . Hiporexia, insomnio, mareo,
ISRN | Inhibicion de NAT Reboxetina, atomoxetina Am-'d Epiet ansiedad, boca seca, constipacion,
ansiolitico g 4 S
nausea, disfuncion sexual
. . Antidepresivo, Nausea, mareo, somnolencia,
AMT | AgonsmoMIVMT: | Agomeatina ansiolitico cefalea
Antidentesio. Aumento de apetito, boca seca,
Aa; | Antagonismo a-2 Mirtazapina sz it‘i)co £ constipacion, sedacion, mareo,
hipotension
AIRS Inhibicion de-SERT.y Trazodona Antidepresivo, f;:ﬁesae,;dsmuv:;co'g:o r:aors:o
antagonismo SHTaazc ansiolitico, hipnético sedacion, hipotension
Vision borrosa, cqnstipacién,
arc |Inhibicion de SERTy | Amitiptiina, |Antidepresivo, | 24Tento e SPEn Doce sech
NAT imipramina, desipramina | ansiolitico dishincion sexual. aumento de
tension arterial
Inhibicion de SERT, Antidepresivo,
MM | agonista 5-HTiamano, | Vortioxetina procognitivo, Nausea, cefalea, mareo, boca seca
antagonista 5-HT; ansiolitico
(11)

Depresion y trastornos de ansiedad

Los sintomas de ansiedad suelen estar presentes durante el EDC vy, en
algunos casos, pueden pasar a primer plano o incluso enmascarar el trastorno del
estado de &animo. Deberia desaparecer junto con los elementos depresivos,
aunque a veces puede ser necesario un tratamiento sintomatico ansiolitico de
corta duracion al principio del tratamiento @Y. Al mismo tiempo, todos los
trastornos de ansiedad pueden provocar estados depresivos secundarios. Aunque
no siempre es facil diferenciarlos de un aumento de los sintomas de ansiedad, es
fundamental identificar estos episodios en el transcurso de un trastorno de
ansiedad, ya que requieren el inicio de un tratamiento antidepresivo, ademas del

control del trastorno primario mediante una psicoterapia especifica 1.
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Con lo anterior revisado podemos inferir que los cuidadores estan
expuestos a diferentes factores que propician la ansiedad y depresion, lo que los
lleva a experimentar diversas afecciones en su salud mental, como ya se
menciono6 existen diversos formularios, escalas y cuestionarios de tamizaje que
permiten captar aquellos pacientes con riesgo, con la finalidad de un diagnéstico e
intervenciones oportunas. A continuacion, se describen las escalas utilizadas en

este estudio.

INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

El Inventario de Ansiedad de Beck (BAl), fue desarrollado originalmente por
Beck y colaboradores en 1988, es el instrumento de evaluacion mas citado en las
bases de datos cientificas, posiblemente debido a que los trastornos de ansiedad
son los de mayor prevalencia a nivel mundial @D, El Inventario de Ansiedad de
Beck fue diseflado con un doble objetivo: medir la ansiedad de manera valida y
confiable y discriminar la ansiedad de la depresion ©Y. La distincién psicométrica
entre ansiedad y depresion ha sido desde los afios 80 del siglo pasado una
cuestién controvertida, ya que ambos constructos comparten muchos sintomas
definitorios y esto hace que sea muy dificil su separacion fiable mediante
cuestionarios, escalas o inventarios y que estos tiendan a correlacionar de forma
elevada 9. Tras analizar su contenido, Sanz y Navarro concluian que el BAI
cubre 13 de los 29 sintomas distintos que, segun el DSM-1V, definen los trastornos
de ansiedad primarios y no forman parte de los criterios sintomaticos de los
trastornos depresivos 9. Es decir, los items del BAI reflejan el 44,8% de los
sintomas especificos de la ansiedad clinica, porcentaje aceptable si se compara
con el que muestra la escala de ansiedad rasgo del “Cuestionario de ansiedad
estado-rasgo, cuyos items tan solo reflejan el 17,4% de los sintomas especificos
de la ansiedad clinica (2®)

En cuanto a su estructura factorial, inicialmente, Beck y colaboradores
obtuvieron 21 items resultantes de un conjunto de 86 items que conformarian la

version final del BAI; y a partir de ellos hallaron una estructura de dos factores,
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uno que hace referencias a sintomas somaticos y otro que mide sintomatologia
asociada a sintomas subjetivos de ansiedad y panico ©V. El Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI) es uno de los instrumentos mas empleados en poblacion
clinica y no clinica para evaluar sintomatologia ansiosa, se ha estudiado tanto en
poblacién general como psiquiatrica, adolescentes y adultos, mostrando una alta
consistencia interna (alfa superior 0,90), asi como una validez convergente mayor
a 0.50 1),

El BAI (Beck Anxiety Inventory) esta constituido por 21 items, cada uno de
los cuales presenta un signo o sintoma y el evaluado debe sefalar entre cuatro
opciones (Nada, Ligeramente, Moderadamente y severamente) la presencia del
mismo la ultima semana, incluyendo el dia de la evaluacion. El puntaje se obtiene
con la sumatoria de los 21 items (todos directos), cada item se evalda en una
escala de 4 puntos (de 0 a 3). La evaluacién de la severidad de los sintomas se
hace mediante una escala de 0 a 3 puntos, donde 0O indica poco o nada, 1 mas o
menos, 2 moderadamente y 3 severamente (363), Para calificar el instrumento se
suman los puntajes obtenidos en cada uno de los reactivos y se interpreta el nivel
de ansiedad de la siguiente manera: minima de 1 a 5, leve de 6 a 15, moderada
de 16 a 30 y severa de 31 a 63 puntos. La puntuacion global puede oscilar entre 0

y 63 puntos (13:63),

El BAI se administra habitualmente antes y después del tratamiento,
indicando una reduccidn estadisticamente significativa en la puntuacién media
como una respuesta positiva al tratamiento @), El BAI puede ayudar a responder a
la pregunta de si un paciente esta igual, ha disminuido o incrementado su

ansiedad de forma clinicamente significativa (15), (Anexo4)

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK
La teoria de la depresidon de Beck es considerada como una de las
principales explicaciones cognitivas de la depresién . Esta se basa en un modelo

de vulnerabilidad al estrés, en el que se activan esquemas de pensamiento
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distorsionado que contribuyen a la forma negativa en que el individuo percibe,
codifica e interpreta la informacién sobre si mismo, sobre el mundo y sobre el
futuro, lo cual inicia y mantiene los sintomas depresivos *8. A partir de esta
explicacion surgid el Inventario de Depresién de Beck (BDI por sus siglas en
inglés), fue disefiado para evaluar la presencia de sintomas depresivos, su
gravedad, y afeccién en los pacientes adultos y adolescentes con edad minima de

13 afios “48),

Fue creado por el psiquiatra, investigador y  fundador de la Terapia
Cognitiva, Aaron T. Beck y sus colaboradores en 1961, desde que Beck desarrollo
este instrumento, se ha constituido en una de las herramientas més estudiadas y
empleadas internacionalmente para valorar la sintomatologia depresiva, dadas las
positivas cualidades psicométricas que ha mostrado ©7). Cuenta con mas de 500
estudios publicados que avalan sus propiedades psicométricas en poblacion
clinica y no clinica, asi como su uso transcultural en investigacion ®. El BDI-IA
contempla seis de los nueve criterios diagnosticos establecidos en el DSM-III, que
se miden mediante 21 items, en una escala de cuatro puntos, cuya suma total
flucta entre 0 y 63 puntos . La graduacion de la depresion se establece con
base en los siguientes criterios: 0-13 indica depresion minima, 14-19 depresion
leve, 20-28 depresion moderada y 29-63 depresion grave . El cuestionario ha
sido estandarizado para la poblacion mexicana y presenta una consistencia
interna de 0.87, cumpliendo con los requisitos psicométricos minimos para ser

empleado como instrumento de evaluacion 48,

La version del BDI-IA se revisé y actualizdé en 1996 para conformar el BDI-II, que
evalla las ultimas dos semanas, e incluye los nueve sintomas depresivos del
DSM-IV ®. En México, la version estandarizada por Jurado, Villegas, Méndez,
Rodriguez, Loperena & Varela constituye la version de uso mas comun en
estudios con poblacién adolescentes ®). El BDI-Il se compone de los mismos dos
factores propuestos por Beck et al, a saber, un factor cognitivo y uno somatico,

mas un factor adicional, denominado de depresion general, que esta compuesto
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por los dos primeros. El primer factor integra 12 de los 14 items sefalados en el
BDI-IA, mientras que el segundo factor integra cinco de los siete items del BDI-IA.

Ambos instrumentos alcanzan un alfa de Cronbach entre .89 y .93 “8),

Tabla 4: Principales diferencias entre la Escala de Depresién de Beck-I1 y la Escala de Depresién de Beck- IA #7

items eliminados del BDI-IA en el ftems del BDI-IA con modificaciones importantes

[tems agregados al BDI-II

BDI-I en el BDI-II

Pérdida de peso Agitacién o inquistad Pérdida de _apet?t_o (ahora incluye tanto aumento
como disminucion)

Cambio en la imagen corporal Sentimientos de inutilidad Suep'o b uicluye O

© mucion del suefio)

Preocupacion por enfermedades Dificultades de concentracion DESimeés _(a.hom e desmilerds por.Lay pes:
sonas y actividades)

Dificultades en el trabajo Pérdida de energia

En la presente investigacion se realiz6 un estudio de tamizaje en familiares con
paciente portadores de enfermedades crénico-neurolégicas utilizando el Inventario

de Depresion de Beck, especificamente de la ultima version de este instrumento,
BDI-II. (Anexo3)

PEDICAT

Las capacidades funcionales son todas aquellas habilidades de una
persona que le permiten llevar a cabo actividades de la vida diaria como: comer,
vestirse y bafarse, y de actividades de la vida diaria instrumentales que se
realizan en el hogar y la comunidad. Estas ultimas incluyen una mayor cantidad de
tareas subyacentes y requieren de un funcionamiento cognitivo y fisico mas
complejo (12)-

La evaluacion de las capacidades funcionales en la infancia se sustenta
sobre cuatro pilares: las pruebas con referencia a la norma, las entrevistas, las
observaciones y los procedimientos informales de evaluacion 2. La Guia Portage
evalia el comportamiento del nifio en las areas de socializacion, lenguaje,
autoayuda, cognicion y desarrollo motriz, la Escala Observacional del Desarrollo
describe los procesos y métodos de intervencidon para favorecer el desarrollo y

permite la elaboracion de una serie de rasgos como el afectivo, somatico,
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sensoperceptivo, motor, sensomotor, comunicacién, pensamiento, normativo,
ético-social y reflexivo, algunos de ellos a partir de determinadas edades 557, Por
otro lado, el Inventario de desarrollo de Battelle ofrece puntuaciones con la norma
y evalla en las éareas personal-social, adaptativa, motora, comunicacién y
cognitiva ). Estas escalas estan pensadas para administrarse a nifios con
dificultades, pero ninguna de ellas incorpora el contexto fisico como parte de la
evaluacion, sin embargo, en 1992, un grupo de investigadores de la Universidad
de Boston en Estados Unidos desarrollé una herramienta para evaluar la
discapacidad que tiene en cuenta el uso de productos de apoyo en el
funcionamiento del nifio ®. Fue aplicado en nifios de seis meses a 20 afios y
estandarizado en una muestra normativa de nifios de la misma edad sin
discapacidad permiti6é detectar cambios mas sutiles, crear metas y desarrollar

programas de rehabilitacién individualizados (55:57:59),

El Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) se disefié para evaluar
al niflo en su contexto y en sus actividades diarias, mas que para describir sus
dificultades ©®%. A pesar de haber sido desarrollada en la década de los 90,
incorpora los factores contextuales que apunta la Clasificacion Internacional de
Funcionamiento (CIF). Se trata de una entrevista estructurada para los cuidadores
principales de los nifios. Consiste en dos escalas: una de 197 items relativa a las
habilidades funcionales y otra de 20 items para evaluar la asistencia del cuidador y
las modificaciones del entorno y equipamiento usado por el nifio ®%57), La escala
de habilidades funcionales se divide en tres areas de contenido: cuidado personal
(73 items), movilidad (59 items) y funcionamiento social (65 items). En el dominio
de cuidado personal se evaltan items relacionados con la textura de alimentos, el
uso de cubiertos, manejo de recipientes para beber, cepillado de dientes, cepillado
de pelo, lavado de manos, cuerpo y cara, manejo de ropa y sus cierres y las
tareas de ir al bafio y el control de esfinteres ®>5), En la movilidad se recogen
datos sobre las transferencias al inodoro, en la cama, a la silla, a la bafiera, sobre
los medios de locomocion que usa en interiores y exteriores, asi como Ssu
capacidad en subir y bajar escaleras . El area de funcionamiento social se

centra en la comprension de palabras y frases, la funcionalidad de las expresiones
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comunicativas y su complejidad, la capacidad para resolver problemas, como son
las interacciones durante el juego con adulto y con su grupo de pares,
colaboracion en las tareas del hogar, funcionamiento en la comunidad, orientacién
temporal y autoproteccion ©557), En la segunda escala, se trata de cuantificar el
nivel de ayuda que presta el cuidador al nifio durante las principales actividades
relativas a los tres dominios anteriores. Y ademas se registra si es necesaria
alguna modificacion del entorno o el uso de algun producto de apoyo para el

desempeiio de las tareas ©557),

Con respecto a las propiedades psicométricas de la prueba, las mediciones
de consistencia interna fueron realizadas con coeficientes de alfa de Cronbach y
se encuentran valores entre 0.95 y 0.99. La fiabilidad entre evaluadores para la
escala de asistencia de los cuidadores y de modificaciones, tuvo un coeficiente
entre 0.79 y 1.0 %, Para establecer el contenido de la prueba se realiz6 una
evaluacion de ediciones preliminares y una combinacién de técnicas estadisticas,

incluidas las escalas de Rash y su analisis ©5).

PEDI-CAT es la version computarizada que se ha empleado como
referencia de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento. Cuenta con 276
reactivos distribuidos en cuatro dominios independientes: actividades de vida
diaria (AVD), movilidad, social/cognitivo y responsabilidad ¢%. El dominio de
Movilidad esta dirigido a 5 areas, movimientos basicos y de rotacién,
bipedestacion y caminar, inclinacion, correr y jugar, silla de ruedas ®9. Los 97
items dirigidos para la movilidad temprana y actividades funcionales como
sostener la cabeza, caminar, subir escaleras, habilidades para jugar con
accesorios como caminadores o silla de ruedas ©9. El dominio Social cognitivo
incluye 60 items, y evalla 4 areas especificamente comunicacion, interaccion,
cognicién y autocuidado. El dltimo dominio es la Responsabilidad consta de 51
items, en que se evalla como el paciente maneja sus actividades diarias, su
capacidad de vivir independientemente, consta de 4 &reas, organizacion y

planeacion, cuidados de la salud, realizacion de actividades diarias, autoseguridad
(57,59)

39



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En pacientes pediatricos las afecciones neurolégicas representan una
proporcion significativa de la carga mundial de morbilidad, ya que contribuyen a la
mortalidad prematura y a los afios vividos con discapacidad. Lo que lleva a estos
pacientes en su mayoria a ser dependientes de un cuidador “9. Las enfermedades
neurodegenerativas habitualmente presentan un inicio insidioso, un curso
progresivo, sin remisiones y debido a la naturaleza cronica e incapacitante de
estos padecimientos, los pacientes necesitan de asistencia para realizar sus
actividades diarias ®9. El impacto familiar ante la noticia de la enfermedad de un
hijo es generalmente de caracter negativo, afectando numerosos factores: la
estabilidad emocional, la economia, la autonomia, la situacion laboral, la dinamica
familiar, las relaciones sociales y el comportamiento de sus miembros. De tal
suerte que la enfermedad se convierte en una fuente de estrés crénico para el
nifo, para sus padres y para el resto de su familia. Habitualmente un familiar toma

el rol principal de cuidador primario, y en la mayoria de los casos es la madre
(49,51)

Llamamos cuidador primario a la persona que asume la responsabilidad
total en la atencién y el apoyo diario del paciente definido como dependiente
dentro y fuera del contexto médico @. El cuidador primario es la persona
responsable de las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo y que se
diferencia del cuidador secundario por la permanencia, convivencia con el
paciente y responsabilidad legal @425, El impacto de cuidar influye negativamente
sobre la vida del cuidador tanto en sus actividades sociolaborales y familiares, asi

como en el tiempo para dedicarse a si mismos ).

El cuidador primario brinda informacion valiosa sobre la evolucion de la
enfermedad ante la visita médica por su presencia permanente, y colabora en la
atencion y cuidados del paciente, por lo que su estabilidad emocional es
importante 4, Cumple ademas un rol fundamental en la reorganizacion,
mantenimiento y cohesion familiar cuando esa responsabilidad recae en los

padres . En los Ultimos afios diversos estudios han puesto de manifiesto las
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repercusiones negativas que la prestacion de cuidados puede tener en la salud y
especialmente la mayor frecuencia de ansiedad y depresion en los cuidadores, sin
embargo en no se cuenta con bibliografia internacional o nacional que exploren
los trastornos emocionales de los familiares que ejercen el rol de cuidador primario
de pacientes pediatricos con enfermedades cronico neuroldgicas, es por eso que
se considera importante establecer si existe una correlacién entre la capacidad
funcional de los pacientes pediatricos con enfermedades crénico neuroldgicas y la
presencia de sintomas de ansiedad y depresion en la persona que ejerce como

su cuidador primario.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Existe una correlacion entre la capacidad funcional de los pacientes mediante la
escala de evaluacion pediatrica del inventario de discapacidad-prueba adaptativa
por computadora (PEDI-CAT) y la presencia de sintomas de ansiedad y depresion
en el cuidador primario, mediante la aplicacion del Inventario de Ansiedad de Beck

y el Inventario de Depresion de Beck?
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JUSTIFICACION

El Hospital Infantil de México Federico Gomez es un centro de referencia
neuroldgica, donde se atienden a pacientes quienes acuden por sSus propios
medios, asi como referidos de todos los estados de la republica, e incluso de otros
paises. El hospital en su conjunto de todas las especialidades otorga anualmente
mas de 200,000 consultas y mas 16,000 atenciones en urgencias ). Acorde a las
estadisticas internas del servicio de neurologia se cuenta con aproximadamente
2489 pacientes activos, los cuales reciben atencion por consulta externa y se
estima se les otorga 5200 consultas anuales de seguimiento, y aproximadamente
1350 consultas de urgencia, lo que equivale al 2.6% de todas las consultas del

hospital y el 8.43% de la atencion que se brinda en el servicio de urgencias (),

De todos los pacientes de Neurologica Pediatrica del Hospital Infantil de
México Federico Gomez, se estima que mas del 60% se ven afectados por
patologias crénicas y secuelas graves, evidenciando asi que la mayoria son
dependientes, casi en su totalidad de cuidadores primarios ©®. Como se ha
referido a lo largo de este estudio cuidar a una persona con una enfermedad y/o
discapacidad supone cambios importantes en la vida de la persona cuidadora, a
nivel fisico, emocional, social, laboral, econémico y familiar. De ahi la importancia

de estudiar esta situacion y su afeccion en el rubo emocional ©8).

Con base en lo revisado en la literatura, se evidencia que son nulos los
estudios reportados o realizados en México, que se enfocan en estudiar las
consecuencias emocionales que sufren los cuidadores de pacientes pediatricos
con patologias crénico neurologicas, mas en especifico la evaluacion de la
presencia de ansiedad y depresién en ellos. Ante el hecho de que el estado
emocional del cuidador primario influye en el entorno del paciente, la familia y la
adherencia al tratamiento, se requiere identificar su perfil psicolégico para emplear
medidas de apoyo y con esto intentar mejorar la situacion psicologica del cuidador.

A partir de lo antes mencionado, el objetivo del presente estudio fue

identificar la correlacion entre la capacidad funcional de los pacientes pediatricos

43



con enfermedades crénico neuroldgicas y la presencia de sintomas de ansiedad y
depresion en el cuidador primario. Se utilizaron el Inventario de Ansiedad de Beck,
el Inventario de Depresion de Beck y para medir la capacidad funcional del
paciente pediatrico con afeccién neurologia se utiliz6 PEDI-CAT la version
computarizada que se ha empleado como referencia de la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento.
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HIPOTESIS

Hipotesis nula: No existe correlacion entre, la capacidad funcional de los pacientes

y la presencia de sintomas de ansiedad y depresion en el cuidador primario.

Hipotesis alterna: Existe correlacién entre la capacidad funcional de los pacientes
y la presencia de sintomas de ansiedad y depresién en el cuidador primario.
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OBJETIVOS (GENERAL, ESPECIFICOS)

General

Establecer si existe una correlacion entre la capacidad funcional de los pacientes,
utilizando la escala de evaluacion pediatrica del inventario de discapacidad prueba
adaptativa por computadora (PEDI-CAT) para su medicion, y la presencia de
sintomas de ansiedad y depresion en el cuidador primario, mediante la aplicacién

del Inventario de Ansiedad de Beck y el Inventario de Depresion de Beck.

Especificos

e Identificar la relacion familiar, factores sociodemograficos, edad, sexo,
estado civil, ocupacion y escolaridad del cuidador primario.

e Describir las caracteristicas sociodemograficas, edad, sexo, y diagnostico
de los pacientes que formaron parte de este estudio.

e Identificar la capacidad funcional del paciente pediatrico neurolégico que
requiere de cuidados, mediante la aplicacion de PEDI-CAT la version
computarizada que se ha empleado como referencia de la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento.

e Determinar la frecuencia de depresion y ansiedad del cuidador primario a
través del Inventario de Ansiedad de Beck y el Inventario de Depresion de
Beck.

e Determinar la correlacion entre la capacidad funcional de los pacientes y la
presencia de sintomas de ansiedad y depresion en el cuidador primario.
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METODOS (DISENO Y PROCEDIMIENTOS CON DETALLE)

Tipo de estudio
Se llevo a cabo un estudio transversal, descriptivo, prospectivo y correlacional,
entre febrero a abril del 2023, en los cuidadores primarios de pacientes que

acudieron a la consulta externa de neurologia pediatrica.

Areay periodo de estudio

El presente estudio se realiz6 en los cuidadores primarios de los pacientes con
enfermedades cronico neuroldgicas que acudieron a la consulta externa de
neurologia pediatrica del Hospital Infantil de México Federico Gomez entre el

periodo de febrero a abril del 2023.

Universo

Cuidadores primarios de los pacientes con enfermedades cronico neuroldgicas = 6
meses y < 18 afios, que acudieron a la consulta externa de neurologia pediatrica
del Hospital Infantil de México Federico Gomez entre el periodo de febrero a abril
del 2023.

Muestra
28 cuidadores aceptaron ser participes de este estudio, sin embargo, solo 20

cumplieron con los criterios de inclusion.

Tipo de muestray estrategia de reclutamiento
Se integr6 una bateria formada por los Inventarios antes descritos y un
cuestionario con elementos sociodemograficos, para posteriormente invitar a

participar a los cuidadores primarios, que se encontraban acompafiando a sus
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pacientes a citas de seguimiento en el area de consulta externa de neurologia
pediatrica. En caso de cumplir los criterios de inclusiéon y aceptar, se leia el
consentimiento informado, se aclaraban sus dudas y se solicitaba firma de
autorizacion y se explicaba como responder los instrumentos. Al termino se les
solicita a los participantes autorizar una llamada telefonica para completar la

segunda parte del estudio, contestar PEDI-CAT.

Criterios de inclusion:

e Pacientes = 6 meses y < 18 afios, con seguimiento en el hospital infantil de
México.

e Pacientes con diagnostico = 6 meses de patologia neuroldgica.

e Pacientes con seguimiento en el Hospital Infantil de México Hospital Infantil
de México Federico Gmez de al menos 3 meses.

e Cuidadores = 18 afios.

Criterios de exclusion:
e Cuidadores con historial previo al diagnéstico de su paciente, de ansiedad
y/o depresion.

e Cuidadores que no completaron adecuadamente de los inventarios de
ansiedad y depresion.

e Cuidadores que no contestaron a la llamada telefénica para en un segundo
tiempo realizar PEDI-CAT.

Fuente de informacion

Primaria: Entrevista y aplicacion de Inventario de ansiedad de Beck e Inventario de
depresion de Beck a familiares.

Secundaria: Llamada telefonica para contestar PEDI-CAT.
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Recursos humanos:

1. Cuidadores primarios de los pacientes con enfermedades crénico-
neuroldgicas = 6 meses y < 18 afos, que acudieron a la consulta externa de

neurologia pediatrica y aceptaron participar en este estudio.

2. Médico residente titular de este proyecto quien se encarg6 de revisar los
inventarios y respuestas proporcionadas por los participes de este estudio,

asi como recabar y analizar las variables.

Recursos materiales:

Computadora personal, programa Excel y conexion a internet.

Teléfono celular y iPad para realizar PEDI-CAT.

Articulos electrénicos, articulos de revistas cientificas y libros de neurologia
pediatrica para la elaboracion del marco teérico y antecedentes.

Hojas para registro de datos y pluma.

Inventario de Depresion de Beck e Inventario de Ansiedad de Beck

impresos para ser contestados por los participantes de este estudio.

Financiamiento del proyecto

El estudio fue autofinanciado.

Implicaciones éticas

El procedimiento para realizar el presente proyecto, va de acuerdo con las normas
éticas, el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud y con la declaracién del Helsinki de 1975 enmendada en 1989 y cédigos y
normas Internacionales vigentes de las buenas practicas de la investigacion

clinica. Asi mismo, el investigador principal se apegara a las normas y
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reglamentos institucionales y a los de la Ley General de Salud. Esta investigacion

se considera sin riesgo.

Se ha tomado el cuidado, seguridad y bienestar de los pacientes que se
respetaran cabalmente los principios contenidos en él, la Declaracion de Helsinki,
la enmienda de Tokio, Cddigo de Nuremberg, el informe de Belmont, y en el
Cddigo de Reglamentos Federales de Estados Unidos. Se respetaran en todo
momento los acuerdos y las normas éticas referentes a investigacion en seres
humanos de acuerdo con lo descrito en la Ley General de Salud, la declaracion de
Helsinki de 1975 y sus enmiendas, los cédigos y normas internacionales vigentes

para las buenas practicas en la investigacion clinica.

Se tomaron en cuenta las disposiciones del Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la salud, en el Titulo Segundo, Capitulo
primero en sus articulos: 13, 14 incisos | al VI, 15,16,17 en su inciso Il,
18,19,20,21 incisos | al Xl y 22 incisos | al V. Asi como también, los principios
bioéticos de acuerdo con la declaracién de Helsinki con su modificacion en Hong

Kong basados primordialmente en la beneficencia, autonomia.

En el articulo 13 por el respeto que se tendra por hacer prevalecer el criterio del
respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y bienestar, al salvaguardar

la informacion obtenida de los expedientes.

Del articulo 14, en el inciso |, ya que apegado a los requerimientos de la institucion
y del comité local de investigacion, se ajustara a los principios éticos y cientificos

justificados en cada uno de los apartados del protocolo.

En todo momento se preservara la confidencialidad de la informacién de las
participantes, ni las bases de datos ni las hojas de coleccion contendran
informacion que pudiera ayudar a identificarlas, dicha informacion seré conservada

en registro aparte por el investigador principal bajo llave.
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La publicacion de los resultados de esta investigacion se preservara la exactitud
de los resultados obtenidos. Al difundir los resultados de ninguna manera se

expondra informacion que pudiera ayudar a identificar a las participantes.

Para ser aprobada la siguiente investigacion, este protocolo fue sometido a
valoracion por el Comité de Etica y el Comité de Investigacion del Hospital Infantil
de México Federico GOmez. Los autores de esta tesis declaran no tener ningan

conflicto de interés, académico o financiero.
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PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Extraccién de datos

Se realiz6 una bateria que consta del consentimiento informado, ambos
inventarios ya ampliamente comentados en esta investigacion, un cuestionario de
datos sociodemogréaficos Anexos 1-4) | cual se procedié a aplicar a los cuidadores
primarios que aceptaron ser participes de este estudio, previa firma de

consentimiento.

El cuestionario de datos sociodemograficos contine los siguientes rubros, los
tomados en cuenta fueron los siguientes:

Edad del cuidador

Sexo del cuidador

Escolaridad del cuidador

Sexo del paciente

Ocupacion del cuidador

Edad del paciente

Diagnostico del paciente

Estado de procedencia

Relacion del cuidador con el paciente
Principal fuente de apoyo

Tiempo que tiene el paciente con el diagnostico de su enfermedad
Nivel de ingreso familiar mensual

Los rubros no tomados en cuenta para este estudio, mencionados en el
cuestionario socioeconomico fueron los siguientes:

Servicio donde se encuentra hospitalizado
Tiempo que lleva hospitalizado

Religiéon

No. Hijos del cuidador

No. afios en caso de estar casado

Estado civil del cuidador

Integrantes de la familia
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En un segundo tiempo se realiz6 una llama telefonica, para la aplicacién de la
escala digital PEDI-CAT que evalud, Movilidad, actividades diarias, Social,

Cognitiva y Responsabilidad.

Estrategia de analisis estadistico

Al recabar los datos, estos fueron transferidos a una hoja de calculo de Microsoft
Excel 2010.

Estadistica descriptiva

Se describieron los datos obtenidos mediante medidas de resumen:
a) Frecuencia.

b) Moda.

c) Media.

d) Mediana.

e) Rango.

f) Desviacion estandar.

Estadistica inferencial

Se utilizo el programa R para realizar el andlisis estadistico. Se utilizo la mediana y
el rango intercuartil (IQR) como medidas de dispersion. Se utilizo el coeficiente de
correlacion de Spearman para medir la asociacion entre los valores de Ansiedad y
Depresion de Beck y el cuestionario de PEDI-CAT. Se tomaron como

estadisticamente significativo los hallazgos con una p<0.05.
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DESCRIPCION DE VARIABLES (DEFINICION CONCEPTUAL, OPERACIONAL,
TIPO DE VARIABLE, ESCALA DE MEDICION)

VARIABLE

Edad del cuidador

Sexo

Escolaridad

Sexo del paciente

Ocupacién

Edad del paciente

Diagnostico del paciente

Procedencia

DEFINICION
CONCEPTUAL

Tiempo de vida extrauterina

Caracteristicas genotipicas
del individuo, relativas a su
papel reproductivo

Afos cursados y aprobados
en algun tipo de
establecimiento
educacional.

Caracteristicas genotipicas
del paciente, relativas a su
papel reproductivo

Clase o tipo de trabajo
desarrollado, con
especificacion del puesto de
trabajo desempefado

Tiempo de vida extrauterina
del paciente

Diagnéstico médico
mediante el cual se
identifica una enfermedad,
sindrome o estado de salud
en un paciente.

Lugar, pais, o estado de
donde es originario el
paciente.

DEFINICION
OPERACIONAL

Numeros arabigos

Mujer
Hombre

Sin escolaridad
Primaria
Secundaria
Técnica
Preparatoria
Licenciatura
Posgrado

NogkowdpE

Nifio
Nifa

Ama de casa
Obrero
Comerciante
Empleado
Estudiante
Pensionado
Desempleado

NougakowdpE

Nidmeros arabigos

Respuesta escrita

CDMX

Estado de México
Hidalgo

Guerrero

Otro lugar

arWONE

TIPO

Cuantitativa
continda

Nominal
Dicotémica

Cualitativa
Ordinal

Nominal
Dicotémica

Cualitativa
nominal

Cuantitativa
continda

Cualitativa
ordinal

Cualitativa
nominal

ESCALA DE
MEDICION

Afios

Categorica

Categorica

Categorica

Categorica

Afos

Respuesta corta

Categodrica
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RESULTADOS DEL ESTUDIO

Caracteristicas sociodemograficas del cuidador y el paciente.

La muestra estuvo integrada por 20 participantes (Cuidadores primarios), de los

predomino el sexo femenino 19/20 (95%).

En cuanto a la relacién con el paciente 18/20 (90%) eran madre del paciente, 1/20
(5%) era tia materna y solo 1/20 (5%) era padre del paciente. La edad promedio

del cuidador fue de 33 afios. (Anexo 5: tablal)

Tabla 2: Factores sociales y econémicos de los cuidadores primarios, n=20 La eSCOIaridad de |OS
Escolaridad cuidadores primarios, 11/20
Nivel Total (%)
Primaria 2(1000  (55%) poseia una educacion
Secundaria 9 (45%)
Preparatoria 6(30%)  pasica, solo el 1/20 (5%) una
Carrera técnica 1(5%)
~ Licenciatura 2(10.0) _ educacién técnica y 2/20
Ocupacion
Ama de casa 16 (80%) 0 P4 H
Empleads 3 (5% (10%) una educacion superior.
Comerciante 1% En cuanto al aporte econémico
Ingresos
De 0 a 1 salario minimo 9 (45%) 0 a7
De 1 a 1 1/2 salarios minimos 6(30%) el 45% perCIbIa mensualmente
De 1 1/2 a 3 salarios minimos 2 (10%) . g
De 3 a 4 1/2 salarios minimos 1(2%) un salario minimo, el cual se
De 4 1/2 a 6 salarios minimos 1(2%) .
Mas de ocho salarios minimos 1(2%) estima ser de $1794 peSOS.

Respecto al lugar de origen el 70% de los pacientes y sus cuidadores primarios
provenian fuera de la Ciudad de México, lo contribuye a tiempos prolongados de

traslado para recibir atencion y seguimientos médicos.

9/20 (45%) eran originarios del Estado de Meéxico, seguidos de pacientes del
centro del pais 6/20 (30%) de la CDMX, 2/20 (10%) de Hidalgo, 2/20 (10%)
Michoacan y por ultimo solo un paciente del norte de México (5%) proveniente de

Tamaulipas_ (Anexo 5: tabla 3)
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En cuanto a las  tabla4: Caracteristicas de los pacientes, n=20

caracteristicas de los

Nivel Total
pacientes, existe un )
Sexo Paciente (%) Hombre (%) 13 (65.0)
predomino masculino,
Mujer (%) 7 (35.0)
y la edad promedio
, Edad Paciente (mediana [IQR]) 5.50 [2.00,
correspondia a la 10.00]

etapa preescolar con

5.5 afios.

En relacién con los diagndsticos predominaron las patologias epilépticas, 7/20
(35%). Epilepsia refractaria focal estructural 5/20 (25%), Sindrome de Lennox-
Gastaut 2/7 (10%). Seguido de leucopatias 4/20 (20%) Enfermedad de Moya Moya
1/20 (5%), Leucodistrofia metacromatica 1/20 (5%), Sindrome de MELAS 1/20
(5%), Sindrome de Menkes 1/20 (5%).

El resto pertenecieron a patologias neuromusculares 2/20 (10%), y de
motoneurona superior 3/20 (15%). Atrofia Muscular Espinal Tipo 1 2/20 (10%),
Distrofia muscular de Duchenne 1/20 (5%), Pardlisis cerebral infantil 2/20 (10%),
Pardlisis cerebral infantil distonica 1/20 (5%), Paraplejia espastica hereditaria
autosémica dominante 4 (variante en SPAST) 1/20 (5%). (Anexo 5: tabla5)

En cuanto al tiempo de diagndstico el 7/20 (35%), llevaban méas de un 1 afio con la
enfermedad, 5/20 (25%) méas de 3 afios con la enfermedad, 2/20 (10%) mas de 5
afos con la enfermedad. Solo 3/20 (15%) 6 meses con el diagnéstico, al igual que
mas de 10 afios con el diagnostico 3/20 (15%). (Anexo 5: tabla 6)
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Evaluacién de la ansiedad y depresién en relacion con PEDI-CAT.

En cuanto a la aplicaciéon de los Inventarios de Depresion y Ansiedad de Beck se

muestran los siguientes resultados:

La puntuacion mediana para BDI (Inventario de Depresion de Beck) fue de 14
puntos, este puntaje equivale a la presencia de sintomas leves de depresion.

El 45% (9/20) de los cuidadores presento algun sintoma depresivo, sin embargo,
solo el 20% (4/20) presento puntajes significativos. Se detectaron 2/20 (10%)

cuidadores con sintomas graves de depresion. (Anexo 5:tabla7)

Respecto a BAI (Inventario de Ansiedad de Beck), la puntuacion mediana fue de

11 puntos lo que equivale a la presencia de sintomas leves de ansiedad.

El 80% (16/20) de los participantes manifestaron algin sintoma de ansiedad, sin
embrago solo 40% (8/20) de los cuidadores presentaron puntuaciones
significativas. Se detectaron solo un cuidador (5%) con sintomas de ansiedad
severos. (Anexo 5: tabla 7)

La capacidad funcional de los pacientes pediatricos participantes de este estudio
se evalu6 mediante la Escala Adaptativa PEDI- CAT, que consta de 276 items,
evaluando 4 dominios, movilidad, actividades diarias, social cognitiva Yy

responsabilidad.

A continuacién de desglosan los resultados por dominio:
El dominio Actividades Diarias consta de 68 items, se obtuvo una puntuacion

mediana de 39 puntos, el 60% presento un percentil <5.

El dominio de Movilidad consta de 97 items, se obtuvo una puntuacion mediana de

43.5 puntos. El 70% presento un percentil <5.
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El dominio de Social-cognitiva consta de 60 items, se obtuvo una puntuacion

mediana de 53 puntos. El 55% presento un percentil <5.

Por ultimo, tenemos el dominio de la responsabilidad consta de 51 items, en el

cual se obtuvo una puntuacion mediana 28. El 65% presento un percentil <5.

En conclusion, todos los dominios de los pacientes pediatricos con enfermedades
neurologicas presentaron alteraciones, en promedio 62.3% de los pacientes
presento resultados por debajo de percentil 5 (P<5) lo que significa que sus
habilidades funcionales para cada domino estan por debajo de rango normal

comparado con nifios de su edad. (Anexo 5: tabla7)

Por dltimo, para establecer la relacion entre los Inventarios de Depresion y
Ansiedad de Beck y PEDI-CAT Se utilizo el coeficiente de correlacion de
Spearman. Es importante sefialar que solo se tomaron en cuenta las
correlaciones estadisticamente significativas: correlacion negativa moderada y

correlacion positiva modera.

Se encontr6 que existe una débil
correlacion negativa
estadisticamente significativa (R=-
W . ' 0.46; p<0.05) entre la escala

ESCALA COGNITIVA PEDICAT

cognitiva-social del PEDICAT vy el

riesgo de ansiedad en el cuidador

primario, sin existir una correlacion

30 R=-0.46,p=0.044

con el riesgo de depresion.

0 10 20 30

RIESGO ANSIEDAD
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RIESGO DEPRESION
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R=0.61,p=0.0039

20

RIESGO ANSIEDAD

Se encontr6 que existe una

correlaciéon  positiva moderada

estadisticamente significativa
(R=0.61; p<0.01) entre el riesgo de
ansiedad y depresion en el cuidador

primario.
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DISCUSION

La ansiedad y depresion son trastornos altamente frecuentes en los
cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas, por ello se decidid llevar a
cabo este estudio, con la finalidad de identificar su presencia en los cuidadores
primarios de pacientes pediatricos con enfermedades crénico-neurolégicas, y a su
vez correlacionarlos con la capacidad funcional de los pacientes, mediante la
escala de PEDI-CAT. En cuanto a los resultados se realiza una comparacién con
estudios realizados en patologias neuroldgicas crénicas en adultos, patologias
cronicas pediatricas y las limitadas a una patologia pediatrica neuroldgica cronica,
debido a que no existen estudios enfocados especificamente a la poblacion de

esta investigacion.

Uno de los hallazgos importantes de este estudio fue la presencia de una
correlacion negativa entre el dominio cognitivo de PEDICAT vy el riesgo de
ansiedad en el cuidador primario, (R=-0.46; p<0.05), en otras palabras, se observo
gue un menor puntaje en el dominio cognitivo-social aumentaba la presencia de
sintomas de ansiedad en el cuidador. La cognicion involucra aspectos como el
aprendizaje, atencion, memoria, lenguaje, razonamiento y consciencia, y la parte
social la interacciéon con pares, familia y sociedad 8. Al no contar con estudios en
pediatria 0 en neurologia pediatrica, se hizo una comparaciéon con un estudio
realizado en 2011 en Croacia en cuidadores de pacientes con Alzheimer. La
enfermedad de Alzheimer es un espectro de enfermedades que van desde una
fase preclinica asintomatica hasta un deterioro cognitivo leve y un empeoramiento
progresivo que lleva a demencia 9. Para este estudio se aplic6 la escala de
ansiedad y depresion hospitalaria (HADS), a 30 cuidadores, entre los resultados
destaca la presencia de niveles patolégico de ansiedad en 14/30 (46,7%)“3),
mientras que, en otro estudio realizado en China en 2016, en 309 cuidadores de
pacientes con Alzheimer utilizando la escala La Escala del trastorno de ansiedad
generalizada (GAD-7), las puntuaciones medias para GAD-7 fueron 2,2 + 3,8, y
solo el 5.83% de los cuidadores tenia sintomas de ansiedad moderados a

severos. Ante estos hallazgos es importante tomar en cuenta que, pese a que
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ambos estudios muestran porcentajes bajos de ansiedad, el hecho de padecer
una patologia con afeccién y/o deterioro cognitivo, esta aumenta el riesgo del

cuidador de padecer ansiedad en comparacion con resto de la poblacion. G9).

Otro dato que se obtuvo de esta investigacion fue la existencia de una
correlacion positiva moderada estadisticamente significativa (R=0.61; p<0.01)
entre el riesgo de ansiedad y depresion en el cuidador primario. No se logra
comparar nuestro resultado con estudios en pediatria 0 en paciente neurolégicos
pediatricos, pero si con un estudio realizado en la poblacion adulta. En 2021 en
Espafa se realiz6 un estudio por Romero-Moreno y colaboradores, que logro
documentar la coexistencia entre depresion y ansiedad en cuidadores de
pacientes con demencia 2, este estudio mostro en sus resultados que entre estos
cuidadores coexistia la ansiedad y la depresion en un 81,54%, y la mayor afeccion
se veia en cuidadores jovenes. Para la evaluacion de estos cuidadores se
utilizaron la escala de Tension-Ansiedad del Perfil del Estado de Animo (POMS) y

la escala de depresion del centro de estudios epidemiolégicos (CES-D 7) 2,

En cuanto a la aplicacion de los Inventarios de Depresion y Ansiedad de
Beck se muestran los siguientes resultados, el 45% de los cuidadores presento
algun sintoma depresivo, sin embargo, solo el 20% presento puntajes
significativos. En cuanto a BAI, el 80% de los participantes manifestaron algun
sintoma de ansiedad, sin embrago solo 40% de los cuidadores presentaron
puntuaciones significativas. Estos porcentajes difieren de otros estudios, en 2022,
EZheng Liu et all, valoraron la presencia de depresiéon y ansiedad en cuidadores
de pacientes con Tics motores, se reportd que 14.78% (47/318) de los cuidadores
presentaban sintomas de ansiedad y 19.81% (63/318) sintomas de depresion 9.
En otro estudio realizado por Aranda et al. en 240 cuidadores primarios de
pacientes pediatricos con enfermedades cronicas entre 2014 y 2016, reporto que
el 13.5% de cuidadores registraron sintomas de depresiéon y 17% ansiedad.
Creemos que esta discrepancia se debe a los diferentes instrumentos de medida
utilizados en los diferentes estudios y las patologias valoradas 8. Aunque en

nuestro estudio no se ha realizado una comparacion con la poblacion general si
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podemos definir que, basandonos en otros datos revisados, las personas
cuidadoras de pacientes dependientes presentan mas ansiedad que la poblacién

general 9.

De los 20 participantes de nuestro estudio, el 95% de los cuidadores
primarios fue del género femenino, el 90% (18 participantes) la madre del paciente
tenia el rol de cuidador primario, estos datos concuerdan con la imagen tradicional
de la mujer como cuidadora. En comparaciéon con un estudio realizado en el
Instituto Nacional de Pediatria, no hubo discrepancia significativa, debido a que se
documentaron porcentajes similares (63, La edad promedio del cuidador fue de 33
afos, lo que difiere de los estudios realizados en pacientes adultos con
enfermedades neuroldgicas, tanto nacionales como internacionales (Ostoji¢ D et
all, Rodriguez-Agudelo et all.) “3, donde la edad promedio del cuidador era de 55
afos, esto puede diferir de nuestro estudio debido a que la mayoria de los
cuidadores primarios en adultos resultan ser las esposas/esposos de los pacientes

43)

Otras variables mencionadas en nuestro estudio, que presentan similitudes
con la literatura son las variables socioecondmicas, en su mayoria los cuidadores
primarios son amas de casa, con nivel basico de educacion y el ingreso mensual
es aproximadamente de 1 a 2 salarios minimos. En el estudio realizado por
Rodriguez-Agudelo et al, se documento6 que los cuidadores sin empleo mostraron
una tendencia marginal (p=0.053) a mostrar niveles mayores de depresion ©b, Asi
mismo en el mismo estudio la escolaridad baja resulté asociada con niveles altos
de ansiedad y depresion, esto puede asociarse al hecho de que un nivel mayor de
escolaridad se relaciona con un nivel de informacion mas completo acerca de la
enfermedad, lo cual promueve una reduccién en los niveles de ansiedad. Estas
ultimas variables que no se tomaron en cuanta para correlacionar con la presencia
de ansiedad y depresion en los participantes de este estudio y en un futuro

deberan tomarse en cuenta ®b,

Mediante la realizacibn de esta tesis se encontraron variables

estadisticamente significativas que representan una asociacion con la presencia
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de ansiedad y depresién en el cuidador primario de los pacientes de este estudio,
en un futuro estos hallazgos pueden contribuir a cuidadores susceptibles y asi
brindales una atencion psicoldgica oportuna, lo cual tendria un impacto favorable
en su adaptacion a la enfermedad, reducira los costos y las comorbilidades para el

paciente y en general su calidad de vida se vera beneficiada.
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CONCLUSION

La ansiedad y depresion son afecciones que se manifestaron en los
cuidadores de nuestros pacientes, encontramos que el 45% de los cuidadores
presento algun sintoma depresivo. Se detectaron 2 cuidadores con sintomas
moderados y 2 cuidadores con sintomas graves de depresion, se realizaron las
intervenciones pertinentes, realizando su envié a psicologia de nuestra unidad y
referencia a psiquiatria a un instituto externo. En cuanto a los sintomas de
ansiedad el 80% de los participantes manifestaron algun sintoma, sin embrago
solo 40% (8/20) de los cuidadores presentaron puntuaciones significativas, de los
cuales 7 presentaron sintomas moderados y solo uno sintomas de ansiedad
severos, de igual manera se realizaron las intervenciones pertinentes para su

atencion.

En cuanto a la aplicacién de la escala de PEDI-CAT pudimos concluir que en
promedio 62.3% de los pacientes presento resultados por debajo de percentil 5
(P<5) en cada dominio: movilidad, actividades diarias, social cognitiva y
responsabilidad. Lo que significa que sus habilidades funcionales para cada uno
de ellos estan por debajo de rango normal comparado con nifios de su edad, lo

gue los hace en su mayoria dependientes de un cuidador.

En cuanto a la correlacion ente PEDICAT y los Inventarios de Ansiedad y
depresion. Se encontré que existe una débil correlacion negativa entre la escala
cognitiva del PEDICAT vy el riesgo de ansiedad en el cuidador primario, en otras
palabras, a menor cognicion del paciente mayor la presencia de ansiedad en el
cuidador. Lo que nos lleva a inferir que el aislamiento social de los pacientes,
derivado de las alteraciones cognitivas: memoria, funciones ejecutivas, lenguaje,

conducta y atencion, genera mayores sintomas de ansiedad en sus cuidadores.

Por lo anterior proponemos finalmente una evaluacion adjunta a la historia clinica
del paciente pediatrico neurolégico que consigne la salud mental del cuidador
primario. La deteccién temprana y su adecuado tratamiento contribuirdn a mejorar

la calidad de vida del cuidador mediante la mejor atencion de su salud mental.
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En futuras investigaciones, se recomienda ademas de aumentar el tamafio de la
muestra, seguir estudiando otras variables, que pueden influir en el rol cuidador;
con la finalidad de construir e implementar diferentes intervenciones que apoyen y

ayuden a disminuir los sintomas depresivos y ansiedad en los cuidadores.
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LIMITACION DEL ESTUDIO

Pudieran existir variables no medidas que influyan en el nivel de ansiedad y/o

depresion.

La aplicacién de la bateria llevo un tiempo aproximado de 50 minutos, mismo que
abrumaba al participante lo que pudiera propiciar una respuesta inadecuada de los

items.

La falta de aceptacion para tomar aproximadamente 30 min del tiempo externo de
los cuidadores para responder via telefénica a PEDI-CAT, disminuyo el nUmero de

participantes.

El nUmero de pacientes fue escaso para tener una significancia estadistica.

Pese a estas limitaciones se busca con esta tesis abrir una puerta para continuar
investigando la repercusion social y emocional que las enfermedades neurologicas
pediatricas ocasionan en los cuidadores primarios, se reforzaran estas limitaciones
con el fin de ampliar a los participantes y continuar con este trabajo, el cual tiene la
finalidad de coadyuvar a la planeacion de intervenciones multidisciplinarias que
disminuyan los sintomas depresivos y ansiedad en los cuidadores.
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ANEXOS

Anexo 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO
ESTUDIO DE INVESTIGACION MEDICA

TITULO DEL PROTOCOLO: Factores de riesgo e impacto familiar v psicosocial de los pacientes con
discapacidad funcional neurologica severa.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Mezquite Reynoso Carmen Livier
SEDE DONDE SE REALIZARA EL ESTUDIO: Hospital Infantil de México Federico Gomez
MNombre del Paciente (Iniciales): Registro/Expediente

El presente estudio mediante una serie de encuestas, tiene como objetivo conocer la afectacion en la calidad de

vida, factores de riesgo & impacto familiar y psicosocial de los pacientes con discapacidad funcional neurologica
SEVETE.

Dicho proceso no conlleva ningln riesgo v el beneficio esperade es iniciar una serie de investigaciones v
determinaciones que podran realizarse a futuro y asi desarrollar intervenciones oportunas para mejorar la calidad
de vida y salud del paciente.

El proceso de recoleccion, organizacion v presentacion de datos sera manejado con  estricta
confidencialidad, no ufilizandose los nombres en ningln informe al presentarse los resultados. El paricipante
tendra derecho de refirarse de la investigacion en cualguier momento sin ningln tipo de sancion o
represalias. Para mas informacion se anexan datos de investigador a cargo. Mombre: Mezguite Reynoso Carmen
Livier medico residente de Sto ano newrologia

Correo electronico: mezrey carmeni@omail.com

Tel: {52) 5552289917 Ext. 2147

He recibide una explicacion satisfactoria sobre el procedimiento del estudio, su finalidad, riesgos, beneficios v
alternativas. He quedado satisfecho con la informacion recibida, 1a he comprendido, s me ha respondido todas
mis dudas v comprendo que la participacion de mi hijo/a es voluntaria.

Yo, com mi firma declaro tener 15 afos o mas y otorgo mi
consentimiento para participar en el estudio, comprometiéndome a contestar las encuestas pertinenfes v a
contribuir por este medio, para que los investigadores desarmollen mejores procesos de investigacion e
intervencion con familias.




Anexo 2

Datos sociodemograficos

Para iniciar mecesitamos conocer algunos datos importantes, por favor, responda las sigonientes preguntas,

sefialande con una “X"la respuesta que mejor describa su situacidn actual v en la pregunta 1,3, 7,9, 10, 11 v 12

escriba su respuesta.

1. L Cudl e 4. tUsted hasta qué 8. LCudl o8 su 8. 2Cuil as su 10. L Cudl es el
su edad? afo fue a la escusia? religlén¥® ooupaclén? diagndstico de su
pacienta?
Sin escolaridad Catdlica Ama de casa
2. Saxo: Primaria Cristiana Obrero
Sacundaria Minguna ) Carnerciante 11. .LEI'I m.
Mujer{ ) :ecnin:a . Otra :mp:ﬁadn serviclo se
réparatona ) S0l At
Hombre { ) U:.epncia[ura Pensisnada sncuentra?
8. 1Cuintos Posgrada Desempleadn
-4 i T. 4Cudntos
srostiovan | 6 Supsclemtess: | IIULSY | SO | e su paciente
o de vivir Mifia pacients? LGuilinto tlempo
llews
Juntos? Nifio hospitalizado?
13. Da 14. Estado 15. Usted: JQué 18. En su casa, jUsted 17. Indigue 8l an
dénda alvil ralacitn tiana con v¥iva oon? SU CASA, SU
viens Usted el paclente? familia seté
Casado Marnd, Papd e hijos: integrada por:
Distrite Unidnlibre ____ | Mama Papds, hijos y abuelas:
Federal | Separados | pap3 Papis, hijos, abuelos, tios y Familia con hijos
E“a'_":' de Divarcindo Hermana prinmos: pequerios
:‘-':E:E;_ F::;rf;::::r:f: Tia o ta Papé soko con sus hijos Familia con hijos en
Guerrera | Viudez Abusla MEME salo Con sus hijos Edal:! _EEEDlaF ~
Otre lugar Otro Vecing Con otras familias Familia con hijos
adultos

18. (Cuiéinto tlempo tlene
quea & su paciante se ia
diagnostiod la anfarmadad?

Hace unas semanas
Hace 3 meses

Hace 6 meses

Hace un aio

Hace 3 afios

Hace 5 afios

Hace diez afnos

18. LUstad recibe
apayo
princlpaimants
da?

Sui familia
5US AMigos
Empresas
Religitn
Gobiema
Instituciones

20. L.En qué nivel se ancuentra su nivel de
ingreso famillar mansusi?

Dw 0 & 1 ealario minime, hasta S 1,704

Do 151 %salano, eadecirde 51,7958 52,802

De 1% 8 3salante, suingresoes de $2603 55383
Dw 3 5 4 % salanice, es decir de 55,384 25 8, 075

D 4 % a B salaos, come de § 8,076 a § 10,767

D & & A salarios, entre § 10,768 a % 14,358

Mias de ocho galanss | e decir de § 14,357 ¥ 5t
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Anexo 3

INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

Nombre

Edad

PREGUNTAS

LIGERO

MODERADO

GRAVE

Insensibilidad fisica

Acaloramiento

Debilidad en las piernas

Incapacidad para relajarme

Temor a que suceda lo peor

Mareas o vértigos

Aceleracion del ritmo cardiaco

Sensacion de inestabilidad

Sensacion de estar aterrorizado

Nerviosismo

Sensacion de ahogo

Temblor en las manos

Temblor generalizado

Miedo a perder el control

Dificultad para respirar

Miedo a morir

Estar asustado

Indigestion o malestar del abdomen

Sensacion de desmayo

Ruborizacion facial

NI
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
1
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21

Sudorizacion ( No al calor)

OOOOOOOOOOOQOQOOOOOOO%
>

— o o (e f e e (e e e e e e e o [ e -

NIRNMNRININDIDININNDINDINDINIDIDNINDIDININIDININ

W[ W W[ [ W W W W W W W W(W W W Ww
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Anexo 4

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

N' DE EXPEDIENTE:

Fecha.

=

Poe favor fea cada una cuidacasaments,

grupos de
mmmmmmnqumwmhmmmquum
L . Enclarme en un circulo el nimero que se encuentrs
dhmnohmﬁnqu';.uduww &Mlmummnﬁmnmm circule cada
L | Jif s

w oM.

Yo no me sento triste
Me siento iriste
Me siero triste todo &l llempo y no pusde

evitark
Esloy tan triste o nlelz que no puedo

0 Ctterge tanta setisfaccdn de las cosas como
solia hacero

1 Yo nodsfngo de 135 cosas de la manera coma
5083 hacaro

2 Yanoobtenge

verdagera satisfactitn de nada
3 Estoy insatisfecho o sburrido con teda

W N “o

Yo no me sienta como un fracasado
Siento que he fracasado mas que 1as
en

0 Enresiidad yo no me siento culpatie

1 Me sento cuipable una gran pans del tismpa
2 Me siento cuknable i mayor parta del iempo
3 Me siento culpabie togo & tiempo

persanas en genaral
Al repasar lo que he viido, todo o que veo
saon muchos

Sienta que 50y un completo FRCAS0 COMO
persona

0 Yo ) Wmmmbm

.S

Yo no ma sento dasdusionaco de mi mismo
Esloy desllusionado de mi mismes

sulcdas pero no los

conmige mismo

0 Yo ac me sienta qua 56a PEOT QUS 0Xas

Yo no me slento que esté sando castigado

1 Me chitico a mi mismo por mis debilidaces o

Stento qua podria ser castigado efrores
Espero sar castigado 2 Me culpo todo =l iempa por mis falas
Slerno que he sico 3 Me cubpo par todo b malo qua sucede

o N e

W M-

En gereral no me siento descorazonado por el
futurg
Me santo dascarszonado por mi fture

Shento que no tengo Nada que esperar dei
futuro
snmawumommmqu |

0 Yo o esloy mas iritable de o que soffa estar

1 Me engjo o ¥rto mas fcimenie que antes

2 Me giento initado todo el bempo

3 Ya nome irito de las cosas por las que salia
hacerk

188 cosas no

[0 Tomo decisionas 1an bian como siempra ioha |

1 Pospongo lomar dacisiones més que antes |
2 rammumnnwmu

=

L..’_V!."P_mﬁ?_"!’ decisionss

Yo no he perdide of interés en ia ganta 1
Emmmﬂomhmabm

mmmwmmuwwm-
ganse
He perdido todo e interés en 'a genie

Puedo Irabajar 13n bien como antes
Requiero de mis esfusrzo para iniciar algo

“wN-.-o

Yo no siento que me vea pear de cOmo me vala
Estoy areccupado de verme viejola) © paco
tractvola)

-

Me canso mas facimente de lo que saka
hacedo

Con cuaiquier cosa que haga me canso
Estoy muy cansado para hacer cualquier cosa

Tengo que cbigarme para hacer 8igo
Yo no pueda hacer ningdn trabajo ,z Siento gue hay cambios permanantes en mi
= aparencia que me hacen var pOxo Slrachive(e)
3 Creo que me weo %0 ()
Yo no me cansa mas de lo habitual

“w Na o

Puedo dormir tan ben coma antes

Ya no duermo tan bien come solla hacerlo

Me desprerta una o dos horas mds tamprano de
la mﬂymwnmﬂomam:\k

muchas horas antes 0e 10 que
oolllnlaﬂoymmoundo volver a gomir

0 Yo no he perdido mucho peso Gl m
1 mmm::muwmm
2 He pardido m: cnza mos 0 Mi apelito nc es pecr de jo habitual
'3 He percido mis de ocho 1 Mi apstito no es tan bueno como sofa serlo
A propésite estoy iratando de perdar paso 2 Mi apatito esti muy mal shora
| &_—No._ 3 No tenga apaito do nada

[0 Yo no he notado ningun cambio
en mi Interés por of sexo |
1 Esloy menos interesado en @i sexodeloque |
o5tabs
Estoy mucho menos nlernsado en of 5ex0

2
ahora

3 He pardido compietamente &l interés por &l
88%0

0 Yo nc lloro mas de ko usual

1 Uoro mas ahora de lo que solla hacerdo

2 Actuaimente lloro todo of

3 Antes podia lorar, pero ahora no lo puedo
hacer a pesar de que lo deseo |

l

Yo no asioy mas preccupado de mi sald que
antes
acerca de fisicos

Estoy
Iabsmmom malestar estomacal o

paped
figicos gue no pusde pansar en ninguna olra
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Anexo 5

Tabla 1: Caracteristicas de los cuidadores, n=20

Sexo Cuidador (%)

Mujer (%)

Edad Cuidador (mediana

[IQR])

Hombre (%)

1 (5.0)

19 (95.0)

33.00 [28.75, 40.50]

Tabla 3. Lugar de origen del paciente y el CPI, n=20

Nivel

Estado de procedencia Edo Mex.

(%)

CDMX

Michoacan

Hidalgo

Tamaulipas

Total

9 (45.0)

6 (30.0)
2 (10.0)

2 (10.0)

1(5.0)

Tabla 5: Diagndsticos principales de los pacientes del estudio, n=20

Dx (%)

Atrofia Muscular Espinal Tipo 1 (%)
Distrofia muscular de Duchenne (%)
Enfermedad de Moya Moya (%)

Epilepsia refractaria focal estructural (%)

Leucodistrofia metacroméatica (%)

Pardlisis cerebral infantil (%)

Pardlisis cerebral infantil distonica (%)
Paraplejia espéastica hereditaria
autosémica dominante 4 (variante en
SPAST) (%)

Sindrome de Lenox-Gastaut (%)

Sindrome de MELAS (%)

Sindrome de Menkes (%)

2 (10.0)
1(5.0)
1(5.0)
5 (25.0)
1(5.0)
2 (10.0)
1(5.0)

1(5.0)

2 (10.0)
1(5.0)

1 (5.0)
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Tabla 6: Tiempo transcurrido desde el diagnostico, n=20

Tiempo Diagnostico Hace 10 afios 3(15.0)
(%)
Hace 3 afios 5(25.0)
Hace 5 afios 2(10.0)
Hace 6 meses 3(15.0)
Hace un afio 7(35.0)

Tabla 7: Correlacién entre BDI, BAl y PEDI-CAT, N=20

BDI Total (mediana [IQR])

BDI Cat (%) Grave
Leve
Minima
Moderada

BAI Total (mediana [IQR])
BAI Cat (%) Leve
Minima

Moderada
Severa

Actividades diarias (mediana [IQR])
Mobilidad (mediana [IQR])
Social-cognitiva (mediana [IQR])

Responsabilidad (mediana [IQR])

14.00 [9.75, 17.25]

2 (10.0)
5 (25.0)
11 (55.0)
2 (10.0)

11.50 [8.00, 18.50]

8 (40.0)
4 (20.0)
7 (35.0)
1 (5.0)

39.00 [33.75, 52.50]
43.50 [35.50, 59.00]
53.50 [42.75, 61.25]

28.00 [25.00, 43.25]
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