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RESUMEN

El objetivo general del estudio fue disminuir el nivel de carga emocional que
presentan los Cuidadores Primarios Informales (de aqui en adelante CPI) de nifios
con cancer, a partir de incidir en las variables predictoras de la misma. Se dividio
la investigacion en tres fases. En la primera se obtuvo evidencia de validez de la
escala de carga del cuidador de Zarit en CPI de nifios con enfermedades cronicas.
Se utilizo la escala de carga del cuidador de Zarit, el cuestionario general de salud
y el cuestionario de estrés percibido. El andlisis factorial exploratorio y
confirmatorio de la escala mostr6 que esta conformada por tres factores que
explican el 50% de la varianza. Tuvo un alfa de Cronbach de .84. y el modelo tuvo
un buen ajuste con valores iguales o superiores a .90. La validez de criterio se
obtuvo mediante la correlacion entre la escala de carga del cuidador con los otros
instrumentos. En la segunda fase se evalu6 carga, ansiedad, depresion,
afrontamiento y apoyo familiar en CPI de niflos con cancer para identificar las
variables que predicen la aparicion de carga. La muestra no probabilistica consto
de 93 mujeres y 7 hombres, quienes contestaron la encuesta de salud para el CPI,
la escala de carga del cuidador de Zarit, los inventarios de ansiedad y depresion
de Beck, la escala de modos de afrontamiento al estrés de Lazarus y Folkman y la
escala de apoyo familiar. Los resultados confirmaron que las mujeres casadas,
con estudios de educacion basica y dedicadas a las labores del hogar actdan
principalmente como CPI y en la mayoria de los casos es la madre del paciente.
Las variables que predijeron la carga fueron el factor somatico de depresion, el
numero de areas afectadas en la vida del CPIl y el factor subjetivo de ansiedad.
Finalmente, en la tercera fase se realiz6 una intervencion cognitivo conductual
para disminuir la carga a partir de incidir en los sintomas depresivos y ansiosos de
los CPI de nifios con cancer. La intervencion fue individual, manualizada y durante
cinco sesiones diarias. La muestra no probabilistica consté de 20 mujeres, quienes
contestaron la escala de carga del cuidador de Zarit y los inventarios de ansiedad
y depresion de Beck antes de la intervencion, al final y a un mes de ésta. La
intervencion fue eficaz para disminuir las tres variables mencionadas. Estos
hallazgos sugieren que la intervencion cognitivo conductual resultd efectiva para
disminuir la carga en CPI de nifios con cancer. Se discuten las implicaciones del
presente estudio y se plantean sugerencias para investigaciones posteriores.






INTRODUCCION

En los ultimos 50 afios se han observado, en México y en el mundo, cambios en el
panorama epidemioldgico relacionados con la disminucion de las enfermedades
infecciosas y la aparicion de nuevas prioridades en salud, a lo que han contribuido
las transformaciones sociales, econdmicas, demograficas y ambientales; dando
como resultado el aumento progresivo de las enfermedades cronico-
degenerativas, entre las que destaca el cancer (Kuri, Vargas, Lopez & Rizo, 2003;
Tihan, Wiecke, Razavi & Mckean-Cowdin, 2011) que se ha venido desarrollando
en los distintos sectores de la poblacion y ha tenido un impacto en el sector

infantil.

Las enfermedades que obligan a requerir cuidados son variadas y se
encuentran principalmente en los extremos de la vida; en la vejez y en la nifiez. En
el primero caso, surgen como efecto del deterioro psiquico; la demencia senil,
Alzheimer, enfermedades neuroldgicas o fisicas traumatismos. Y en el segundo
caso, la poblacion infantil enfrenta problemas cronicos como: asma, cancer,

diabetes o discapacidades (L6pez & Blanco, 2006; Norberg, 2010).

El cuidador es aquella persona que, aunque no pertenece al equipo de
salud institucional, ni se ha observado como tal, ocupan la maxima
responsabilidad en el cuidado y atencion en casa del paciente dependiente o con
discapacidad (De los Reyes, 2001; Espin, 2008; Holosbach & Soares, 2010).

Con base en lo revisado en la literatura cientifica, se evidencia que el
cuidado de un paciente ocasiona diversos problemas médicos y psicologicos. No
obstante la misma literatura ha demostrado que se puede mejorar la calidad de
vida de las personas que cuidan a adultos mayores dependientes, pero en el caso
de las personas que cuidan pacientes pediatricos, se requiere en primer lugar;
desarrollar y/o adaptar instrumentos de medicion psicologica, identificar el perfil
psicologico que pudiera haber en los cuidadores de nifios con enfermedades

cronicas en general y finalmente se requiere someter a prueba programas de


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Norberg%20AL%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=20736846

intervencion psicolégica para disminuir la vulnerabilidad que tienen los CPI vy
mejorar su calidad de vida.

Lo anterior, impactaria en la atencion brindada a los pacientes y en la
adaptacion de los nifios al tratamiento, ya que se ha observado que el estado
emocional del cuidador, es percibido por el paciente y puede desempeiar un
papel importante en las respuestas de los nifios a los procedimientos médicos
necesarios como parte del tratamiento de su enfermedad (Dahlquist & Shroff,
2005).

En esta direccion, el objetivo del presente estudio fue disminuir el nivel de
carga emocional que presentan los CPI de nifios con cancer que son atendidos en
un hospital de tercer nivel del Distrito Federal, a partir de incidir en las variables

predictoras de la misma.

En el capitulo uno se hace una descripcion médica del cancer en pacientes
pediatricos, en el capitulo siguiente se aborda la figura del cuidador primario
informal, destacando los tipos de cuidadores, las actividades que éste realiza y las
implicaciones del cuidado. En el capitulo tres se aborda la carga en el cuidador
primario informal, describiendo los antecedentes, factores predictores y modelo de
explicacion de la misma. El capitulo 4 incluye las reacciones emocionales de
ansiedad y depresion en el cuidador primario informal. En los capitulos 5y 6 se
describan variables mediadoras de la carga como son el afrontamiento y el apoyo
social. Mientras que en el capitulo 7 se abordan las intervenciones psicoldgicas

gue se han realizado con esta poblacion.

Posteriormente, se describen cada una de las tres fases que incluyeron el
estudio: 1) validacion de la escala de carga del cuidador de Zarit en cuidadores
primarios informales de nifios con enfermedades cronicas, 2) prediccion de la
carga en cuidadores primarios informales de nifios con cancer y 3) modificacion de
la carga en cuidadores primarios informales de nifios con cancer. Finalmente,

aparece la discusién y se subrayan las limitaciones del estudio.



CAPITULO I. CANCER EN PACIENTES PEDIATRICOS

Definicién

El cancer es el crecimiento desordenado de las células de cualquier tejido del
cuerpo con transformaciones malignas, si no es atendido oportunamente, se
pueden desarrollar padecimientos con consecuencias letales (Secretaria de
Salud, 2007). Cuando es curable, mutila o invalida tanto fisica como
psicolégicamente (Burri, 2011; Helman & Malkin, 2011).

Céancer es un término genérico que se utiliza para identificar a un grupo de
mas de 100 enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo;
también son llamadas neoplasias o tumores malignos (Instituto Nacional de
Cancerologia, 2009; Organizacion Mundial de la Salud, 2009). Estas
enfermedades tienen un origen similar, son células que crecen y se dividen en
forma descontrolada (Raja & Pollack, 2011; Vargas, 2000); sin embargo,
presentan comportamiento bioldégico y manifestaciones clinicas distintas
(Gonzélez, Bello & Jiménez, 2001; Helman & Malkin, 2011).

Etimologicamente neoplasia significa crecimiento nuevo o neoformacion de
tejido. Mientras que tumor implica aumento de volumen, que puede ser producido
por proliferacion de tejido o hemorragias en éstos; por ello, hay tumores que no
son neoplasias como los hematomas y neoplasias que no son tumores como las
leucemias (Gloria, 2007; Michels & Willett, 2011).

Etiologia

El cuerpo estd constituido por billones de células que crecen, mueren y son
remplazadas con regularidad, manteniendo un namero apropiado para ejercer su
funcién especifica (Vargas, 2000). A partir de controlar el crecimiento y la divisiéon
celular mediante los procesos de proliferacién se generan divisiones que dan lugar

a células hijas y de diferenciacion, lo anterior permite la expresion de un nimero



determinado de genes y programas que los lleva a adquirir el maximo grado de
especializacion funcional segun el tejido que conformen (Helman & Malkin, 2011).

En las células de los organismos sanos debe existir una perfecta
coordinacion entre los procesos de proliferacion y diferenciacién. Sin embargo,
cuando las células se caracterizan por una proliferacion descontrolada unida a una
pérdida de rasgos de diferenciacion, por razones desconocidas, tienen un
crecimiento anarquico y descontrolado, se constituye lo que se denomina tumor
(Helman & Malkin, 2011; Vargas, 2000). Estos pueden ser benignos o malignos, a
partir de que los ultimos tienen la capacidad de invadir los tejidos circundantes, o
los distantes tras penetrar en el torrente circulatorio sanguineo o linfatico (Gloria,
2007).

La célula cancerosa se caracteriza por la pérdida de los mecanismos
normales de control en la division celular. La transformacion maligna de las células
se relaciona con la alteracion de la estructura por mutaciones o arreglos genéticos.
Aunque aun no se conoce con exactitud lo que podria favorecer el crecimiento o la
inhibicidon de las células neoplasicas, la aparicion de tumores malignos se asocia
con la forma de vida, en especial con el consumo de tabaco (Hecht, 2011) y las
costumbres alimentarias prevalentes (Michels & Willett, 2011). Ademas, otros
canceres son dependientes de la accion hormonal, como el de mama y de
préstata (Cortinas, 2011; Kuri et al., 2003).

Epidemiologia

En los ultimos 50 afios se han observado, en México y en el mundo,
cambios en el panorama epidemioldgico relacionados con la disminucion de las
enfermedades infecciosas y la aparicién de nuevas prioridades en salud, a lo que
han contribuido las transformaciones sociales, econdmicas, demogréficas y
ambientales; dando como resultado el aumento progresivo de las enfermedades
cronico-degenerativas, entre las que destaca el cancer (Kuri et al., 2003; Tihan et
al., 2011) que se ha venido desarrollando en los distintos sectores de la poblacién

y ha tenido un impacto en el sector infantil.



Segun los datos reportados por la Secretaria de Salud (2007), los tumores
malignos representan la segunda causa de mortalidad en nifios de 5 a 14 afos, la
mayor incidencia en cancer infantil fueron las leucemias. De estos casos, soélo
alrededor del 25% de los nifios con cancer mueren por la enfermedad (Mora &
Ebernard, 2007; Tihan et al., 2011). Lo cual confirma la tendencia que han venido
observando en la Ultima década (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia,
2006; Secretaria de Salud, 2005).

Clasificacion del cancer en general y en pacientes pediatricos

El cancer se clasifica segun el organismo o tejido en el que se origina, con
subdivisiones de acuerdo con el tipo especifico de célula, su localizacion en el
organismo y la estructura del tumor (Helman & Malkin, 2011). También, se
clasifica de acuerdo al grado histolégico (rapidez probable de crecimiento y
diseminacion del tumor), que va de 1 a 4, donde 1 significa células de menor

agresividad, y 4 indica la presencia de un cancer agresivo (Vargas, 2000).

De acuerdo al tejido en donde se ha originado el cancer se divide de los
siguientes tipos (Burri, 2011; Gloria, 2007; Helman & Malkin, 2011; Vargas, 2000):

1. Carcinomas. Son tumores solidos que se desarrollan en los tejidos
epiteliales que cubren distintas partes del cuerpo. Este es el tipo mas
comun (90 % de los casos) e incluye el cancer de piel, pulmén, mama,

colodn, intestino, prostata y glandula tiroidea.

2. Sarcomas. Se desarrollan en los huesos o tejidos conectivos.

3. Linfomas. Aparecen en el tejido linfatico, generalmente en los ganglios de

este sistema.

4. Leucemias. Se originan en el sistema sanguineo generalmente en la

médula 6sea.



5. Neuroblastomas. Se originan en las células del sistema nervioso.

Los tumores en pacientes pediatricos son los que se presentan desde el
nacimiento hasta los 15 afos de edad (Mora & Ebernard, 2007). El tipo y la
distribuciéon de la malignidad que ocurre en los grupos pediatricos difieren
marcadamente de los adultos (Chico, 2002; Freeman, 2011). Debido a que el
cancer en nifios tiene atributos Unicos, ya que la mayoria se origina en células
indiferenciadas (como leucemias agudas) o de origen embrionario (como
neuroblastoma) y practicamente carecen de tumores epiteliales, esto conlleva a
gue éstos sean de crecimiento rapido, altamente invasivos y ocasionen metastasis
en forma temprana (Gloria, 2007; Helman & Malkin, 2011; Raja & Pollack, 2011).

A continuacion se describen los tipos de cancer infantil de acuerdo al tejido en

donde se han originado y su grado de aparicion:
1. Leucemias

Es el proceso maligno pediatrico mas comun y la segunda causa de muerte en
nifilos menores de 15 afos. Son neoplasias hematologicas que se caracterizan por
la proliferacion y el crecimiento incontrolado de células linfoides o mieloides
inmaduras. Comprenden leucemia linfoblastica aguda, la leucemia no linfocitica
aguda y la leucemia mielocitica cronica (Margolin, Rabin & Poplack, 2011;
Paredes-Aguilera, 2006).

2. Linfomas

Es uno de los tumores mas frecuentes en la nifiez después de las leucemias. Se
origina a partir de las células T y B. Los sitios comunes de aparicion son abdomen,
mediastino, cuello, piel, nasofaringe y paravertebral (Ballas & Shah, 2011;
Constine, Paidas, Schwartz & Korones, 2003; Margolin et al., 2011; Reyes, 2003;
Rivera, 2007).
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3. Tumores del sistema nervioso central

Los tumores cerebrales son el 20% de los tumores infantiles y son la segunda
causa de muerte por cancer en los nifios (Burri, 2011; Wang et al., 2011). En
México, desafortunadamente no existen suficientes médicos entrenados para el
diagnéstico de estas neoplasias, por ello se registran menos casos de los que en
realidad ocurren (Lopez, 2007).

4. Neuroblastoma

Suponen del 7-10 % de las neoplasias malignas infantiles, es el cancer mas
frecuente en los lactantes. Estos tumores aparecen durante la vida fetal o épocas
posnatales precoces (Wang et al., 2011). Puede originarse en cualquier
localizacion a lo largo de la cadena del sistema nervioso simpatico, el lugar de
afectacion primaria es la glandula suprarrenal y otras localizaciones incluyen térax,

cuello y pelvis (Burri, 2011; Constine et al., 2003).
5. Nefroblastoma

Es el tumor renal mas frecuente de la infancia y el segundo tumor intraabdominal
mas habitual; representa el 6-7% de los tumores infantiles Puede originarse a
partir del grupo de células renales embrionarias que persisten de forma andmala y
gue se denominan restos nefrogénicos. El signo de presentacion es una masa
abdominal que ocasiona fiebre, hipertension y anemia. Ademas, puede presentar

metéastasis hepatica (Constine et al., 2003; Wang et al., 2011).
6. Rabdomiosarcoma

Es una neoplasia maligna agresiva, que se origina en el mesénquima embrionario,
con capacidad de diferenciacion a masculo esquelético. Este constituye mas de la
mitad de los sarcomas de tejidos blandos, aunque soélo suponen el 4-8% de las
neoplasias en esta poblacion. Suelen aparecer como una masa asintomatica con
bordes mas definidos. Puede infiltrar a lo largo de los planos de las fascias y en

los tejidos que los rodean. Los lugares mas frecuentes de metastasis son pulmon,
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hueso, médula 6sea, higado, musculos distantes, encéfalo y ganglios linfaticos
(Constine et al., 2003; Wang et al., 2011).

7. Retinoblastoma

Es el tumor ocular mas frecuente en los nifios. Constituye el 1-3% de los tumores
infantiles. El tumor crece localmente con la aparicion de mdultiples focos en la
retina. El siguiente paso es la extension extraocular con afectacion de oOrbita,
sistema nervioso central y nervio Optico; y posteriormente, se produce la
diseminacion hematdgena. Sus sintomas frecuentes son la leucocoria, el
estrabismo, el incremento de la presion intraocular o glaucoma, la pérdida de
vision y el desprendimiento de retina; por ello, este cancer es el responsable del
5% de las cegueras infantiles (Leal, 2007; Singh, 2009; Wang et al., 2011).

8. Neoplasias en hueso

El Osteosarcoma es la neoplasia maligna primaria de hueso mas frecuente en la
poblacién pediatrica, su posibilidad de curacion rebasa el 70% en la mayoria de
los casos. Este tumor es derivado del mesénquima y caracterizado por la
produccion de osteoide maligno. Su mayor incidencia es en el segundo decenio de
la vida, el periodo de mayor aceleracion de crecimiento. Es el segundo tumor
maligno 6seo mas frecuente. La mayoria de los pacientes refieren dolor y
tumefaccion en la region del fémur y la pelvis, aunque puede afectar cualquier
hueso. La principal caracteristica de esta enfermedad es el osteoide 0 hueso
inmaduro, producido por una proliferacion maligna de estroma de células
fusiformes (Constine et al., 2003; Malawer, Helman & O’Sullivan, 2011; Martinez,
2007).

9. Tumores de células germinales y teratoma

Son crecimientos benignos o malignos originados a partir de células germinales
primordiales pluripotenciales, aparecen por primera vez en el endodermo del saco

vitelino y emigran alrededor del intestino posterior a la cresta germinal del embrién



en la pared abdominal posterior, donde se concentran para después formar parte
de la gonada en desarrollo. Suponen el 2-3% de las neoplasias infantiles, la
localizacién habitual son los ovarios y testiculos; el resto se originan en el cuello,

region intracraneal y retroperitoneal (Constine et al., 2003; Wang et al., 2011).
10. Tumores hepéticos

Aunque los tumores hepaticos primarios en la infancia son raros, los que aparecen
suelen ser malignos; aparecen en niflos menores de 3 afos, con una edad media
de 17 meses. Y los mas habituales son el hepatoblastoma y el carcinoma
hepatocelular. Se manifiestan por una masa abdominal asintomatica que ocasiona
dolor, nduseas, vomito, anorexia y pérdida de peso (Constine et al., 2003; Wang et
al., 2011).

Tratamiento médico del cancer

El tratamiento primario para el cancer es usualmente multimodal; para la mayoria
de los pacientes la meta inicial es la cura y en ultima instancia la busqueda de un
paliativo eficaz que le permita al paciente mejorar su condicion de vida, mediante

el alivio de los sintomas (Skeel & Franco-Bronson, 2011).

El tratamiento de las neoplasias depende de factores como el diagnostico,
el estadio en el que se presente el padecimiento, la histopatologia y la edad del
paciente. EI manejo de las leucemias y linfomas incluye: fase de induccion,
consolidacion, mantenimiento y puede abarcar de dos a tres afios de tratamiento
(Margolin et al., 2011). Mientras que en los tumores sélidos, el manejo inicial es
mediante quimioterapia con el fin de disminuir la carga tumoral, después realizar
cirugia parcial o total y continuar con quimioterapia (Wang et al., 2011). De
acuerdo al estadio de la enfermedad sera la duracion del tratamiento. Para el
estadio | abarcara un periodo de 6 meses, para el estadio Il es de 12 meses, para

el 11l 18 meses y para el IV 24 meses aproximadamente (Freeman, 2011).
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Los medios terapéuticos contra la mayoria de los tipos de cancer se centran
en tres estrategias 0 métodos: la cirugia, la radioterapia y la quimioterapia, cada
una puede usarse por separado o junto con otra; es decir, pueden combinarse

segun sea la localizacion del tumor.

Cirugia

Su objetivo es extirpar la totalidad del tumor y sus posibles prolongaciones en los
tejidos contiguos. Si el cancer es localizado, la cirugia es un método eficaz, pero si
se ha extendido a otras partes, se sugiere usarla en combinacion con
quimioterapia o radioterapia (Sarafino, 2006). A pesar de su nivel de efectividad
puede tener efectos colaterales ocasionando mutilaciones o pérdida de algunos de
los organos del paciente (Diaz-Rubio, 2000; Skeel, 2011).

Radioterapia

Es un tratamiento loco-regional, consiste en el uso de rayos X de alta energia para
eliminar células malignas y reducir el tamafio del tumor. La radioterapia se utiliza
en el 50% de los tipos de cancer, se usa sola o con frecuencia se combina con la
cirugia o la quimioterapia (Jayaraman, 2004; Khan, 2007; Morgan, Ten &
Lawrence, 2011). La accion de la radioterapia consiste en dafar el sistema de
reproduccion de las células, lo que les imposibilita reproducirse o impedir la
muerte de las células engendradas (Morgan et al., 2011; Ruiz & McArthur, 2003;
Skeel, 2011).

Este tratamiento puede ocasionar efectos colaterales generalizados como
irritacion, quemaduras, pérdida del cabello, cataratas, somnolencia, nauseas,
vomito, diarrea, pérdida del apetito, esterilidad y reduccion del buen
funcionamiento de la médula 6sea (Ballas, Clifford & Marinetti, 2011); o efectos
especificos dependiendo de la zona radiada; tales como descamacion y/o
pigmentacion (Blanchard & Hesketh, 2011; Karakunnel & Berger, 2011).
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Quimioterapia

Consiste en el uso de medicamentos para eliminar o inhibir el crecimiento de las
células cancerosas. Esta podria tomarse en forma de pildoras o administrarse por
via intravenosa (Rubin, 2003). Se considera un tratamiento sistémico, ya que el
medicamento es introducido al torrente sanguineo, se desplaza a través del
cuerpo y elimina las células cancerosas que podrian estar en el interior del

paciente y que serian ilocalizables por otro tipo de tratamiento (Skeel, 2011).

El tratamiento quimioterapéutico puede producir en los pacientes efectos
colaterales como: pérdida del cabello, esterilidad, insomnio, alteraciones o
aversiones del sabor, nauseas, vomito, debilidad fisica (fatiga), diarrea, anorexia,
sensibilidad del sistema inmune a infecciones, heridas en la boca y dafio en
organos internos (Cherny, 2011; Kurkjian & Ozer, 2011; Walsh & Duggan, 2011).

Trasplante de medula 6sea

Este se realiza cuando se ha producido un dafio en la médula 6sea que le impida
la formacion de células sanguineas. Con este trasplante se administran células

madres que son productoras de las células que forman la sangre (Skeel, 2011).

Existen dos tipos de trasplante de células madres; el alogénico y el
autologico. Se habla de trasplante alogénico cuando las células que se trasplantan
son de médula ésea o de sangre periférica de un donante familiar o desconocido.
Por otro lado, el trasplante autélogico consiste en obtener médula 6sea del propio
paciente, mientras la enfermedad esta en remision, para mantenerla congelada y
realizar el trasplante posteriormente (Rubin, 2003). El trasplante autélogico tiene
menos riesgos que el alogénico al no existir el rechazo. Sin embargo, hay mayor
indice de recidivas porque es posible que al extraer la médula del propio paciente

guede alguna célula cancerosa que haga que la enfermedad reaparezca.

Una vez que se ha realizado el trasplante, la médula tarda en reconstituirse

de 3 a 4 semanas. Durante este periodo, denominado aplasia, el paciente no
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posee un numero de células sanguineas suficientes como para mantenerse con
vida. Debido a esto, el riesgo de sufrir infecciones o hemorragias es elevado, por
lo que debe permanecer en el hospital para recibir tratamiento (Kurkjian & Ozer,
2011).

Hasta este momento se describieron los diferentes tipos de céancer en
poblacion pediatrica y sus tratamientos médicos. Lo anterior es relevante porque
permite tener una imagen clara de las variables médicas vinculadas al cancer de
los nifios que provocan diversas respuestas emocionales en ellos y que a su vez

impactan la salud emocional de los CPI.

Por lo anterior, en el siguiente capitulo se revisaran las caracteristicas

propias de los CPI.
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CAPITULO Il. EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL

Definicién

Los avances cientificos en medicina aumentan la expectativa de vida al controlar
una serie de enfermedades que antes ocasionaban una muerte inminente; todo
esto conduce a que un numero considerable de pacientes, en algin momento de
su vida, requieran de personas encargadas de su cuidado y atencién, por un
periodo no determinado; a esta persona se le llama “cuidador’ (Canton & Cortés,
2000; Ramos & Figueroa, 2008). El cuidador es aquella persona que, aunque no
pertenece al equipo de salud institucional, ni se ha observado como tal, ocupan la
maxima responsabilidad en el cuidado y atencion en casa del paciente
dependiente o con discapacidad (De los Reyes, 2001; Espin, 2008; Holosbach &
Soares, 2010).

Las enfermedades que obligan a requerir cuidados son variadas y se
encuentran principalmente en los extremos de la vida; en la vejez y en la nifiez. En
el primero caso surgen como efecto del deterioro psiquico la demencia senil,
Alzheimer, enfermedades neuroldgicas o enfermedades fisicas como parkinson,
traumatismos o enfermedades reumaticas. Y en el segundo caso, la poblacién
infantil  enfrenta problemas créonicos como asma, céancer, diabetes o
discapacidades (Lopez & Blanco, 2006; Norberg, 2010).

El cuidador informal juega un papel esencial en la atencion a los enfermos,
porque contribuye a cubrir lagunas y carencias de las redes sociosanitarias de
servicios de salud (Crespo & Lépez, 2007). Ha sido llamado también sistema
invisible de atencion a la salud (Bergero, Gémez, Herrera & Mayoral, 2000;
Holosbach & Soares, 2010; Pinto, Barrera & Sanchez, 2005).

Tipos de cuidadores

En el sistema global de cuidado de la salud actdan ininterrumpidamente dos

ambitos fundamentalmente presentes en la sociedad: el sistema institucional y el
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sistema doméstico (Gélvez & Matamala, 2003). Dentro de este sistema de salud,
se han identificado dos tipos de cuidadores: los formales ubicados en el primero y
los llamados informales que se incorporan en el segundo para participar en el

cuidado de la salud del familiar-enfermo, ambos se describen a continuacion:

Cuidadores Formales

Son las personas encargadas de proporcionar de forma directa la prestacion de
servicios de atencion profesional; es decir, aquellos que son otorgados por el
equipo de salud: médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos, etc.
Estos se caracterizan por ser personas calificadas y certificadas para tal fin desde
el punto de vista de la educacion formal. Reciben una remuneracion, obedecen a
una planificacion sanitaria o de servicios sociales, tienen responsabilidad civil por
sus actos profesionales y generalmente estan asociados a colegios, gremios,

sindicatos y asociaciones profesionales (Vasquez, 2006).
Cuidadores Informales

Son personas que brindan apoyo a personas dependientes, para subsanar las
necesidades no cubiertas por el sector formal, generalmente son familiares o
amigos, no reciben retribucién econdmica por la ayuda que ofrecen, los motiva un
componente emocional, no disponen de capacitacion especifica y ofrecen atencion

sin limite de horario (De los Reyes, 2001; Vasquez, 2006).

El cuidador informal se define a partir de dos caracteristicas: 1) su caracter “no
remunerado” el cual le hace parecer con demasiada frecuencia como un tipo de
cuidado “no valido” y 2) se desarrolla en el ambito de las relaciones privadas o

familiares dentro del hogar (Ramos, 2008).

Los cuidadores informales, a su vez se dividen en primarios y secundarios,
su caracteristica fundamental es el grado de responsabilidades que asumen hacia
el paciente y el tiempo que dedican a cuidarlo. En este contexto, el cuidador

primario es el encargado de tomar las decisiones e invierte la mayor parte de su

18



tiempo acompafiando al enfermo, mientras el secundario sélo es el relevo (Alonso,
2002).

Actividades que realizan los cuidadores

Cuidar de un familiar enfermo se asume ante la sociedad como parte de las
llamadas “tareas domésticas” y como tal, se asocia a un determinado rol de

género: “es cosa de mujeres” (Ramos, 2008; Holosbach & Soares, 2010).

Los cuidadores invierten una considerable parte del dia o largos periodos
de tiempo en desempefiar su rol, estos preparan alimentos, llevan a los pacientes
a sus visitas al doctor, proveen de apoyo emocional, amor y afecto, ayudan a los
pacientes a tomar decisiones o lo hacen ellos mismos (Chuey, 2009; Flores,

Montalvo, Herrera & Romero, 2010).

La vida del CPI en la mayoria de las ocasiones se organiza en funcion del
enfermo, y los cuidados proporcionados tienen que hacerse compatibles con las
actividades de la vida cotidiana (Alonso, 2002). EI CPI debe hacer frente a las
demandas del cuidado y a su vez asumir su rol familiar que siempre llevo a cabo

antes de la enfermedad de su paciente (Pinto et al., 2005; Rolland, 2000).

El CPI participa directamente en la atencion del enfermo, influye en sus
conductas de salud asi como en el cumplimiento del tratamiento médico, detecta
los sintomas de alarma y resuelve los retos e improvistos. Ante esto, aparecen
problemas psicolégicos como carga, ansiedad y depresién, que de no ser
atendidos se transformaran tarde o temprano en la pérdida de su salud fisica y

emocional (Noel, 2011).

Cuesta (2004) sefiala que las actividades que realizan los cuidadores son

de dos tipos:

1. Instrumentales, que se refieren a la comida, compras, tareas domésticas,

transporte, gestionar finanzas y dar medicamentos.
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2. De autocuidado, estas tienen que ver con levantar al paciente de la cama,

alimentarlo, vestirlo y realizar su higiene personal en general.

Las actividades que realizan los cuidadores son muy amplias y varian en
relacién con las caracteristicas y necesidades del paciente, en el caso de los nifios
con enfermedades crénicas, se requiere una mayor vigilancia y disposicién
permanente de tiempo comparado con lo que implica cuidar de un niflo sano
(Kazak, Boeving, Alderfer, Hwang & Reilly, 2005).

Implicaciones del cuidado

El cuidado de un familiar es una experiencia prolongada que exige reorganizar la
vida familiar, laboral y social en funcion de las tareas que implica cuidar. Estas
circunstancias, influyen de forma distinta dependiendo de las caracteristicas,
problemas o enfermedades que padece la persona que recibe los cuidados, de lo
avanzada que esté la enfermedad, de la lucidez psiquica que posea y de lo

auténomo que el nifio/a sea (L6pez & Blanco, 2006).

La participacion del cuidador informal se considera fundamental en el
campo de la salud; sin embargo, se le presta poca 0 ninguna atencion a los
riesgos e implicaciones que conlleva esta actividad en la salud y bienestar de los
cuidadores. En muchas ocasiones, a lo largo del proceso de la enfermedad del
paciente o familiar, el cuidador puede llegar a cargarse, agotarse y colapsarse,
ante las demandas del cuidado, las caracteristicas propias del cuidador y de su

contexto (Ramos, 2008).

La responsabilidad, la carga y las consecuencias que ejerce el cuidado en
la salud fisica y psicolégica del cuidador informal rara vez son reconocidas y
valoradas por la familia, las instituciones y la misma sociedad (Ramos & Figueroa,
2008).

Los cuidadores son personas vulnerables, ya que el compromiso de cuidar

tiene generalmente importantes costos materiales, emocionales y de salud por
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dedicar su vida a cuidar a su familiar de forma intensa y continua. Cuidar a una
persona dependiente supone una notable fuente de estrés, que incrementa el
riesgo de padecer diversos problemas fisicos, asi como importantes alteraciones
emocionales, familiares y sociales (Crespo & Lépez, 2007).

El cuidador a partir de las demandas propias del rol puede presentar
sintomas fisicos, psicolégicos, conductuales y sociales que ocasionan carga,
como consecuencia de esto disminuye la calidad de la atencion hacia el enfermo y
sus relaciones sociales, familiares y conyugales (Rolland, 2000).

Atender a un enfermo por un tiempo prologado, produce con frecuencia
fatiga, sensacion de fracaso, deshumanizacion de la asistencia, insomnio,
sintomas somaticos, peérdida del sentido de la prioridad, estado depresivo,
aislamiento social, mayor automedicacion, irritabilidad, falta de organizacion, pobre
concentracion y rendimiento, pérdida de autoestima y desgaste emocional severo
(Florencia, Clemente & Stefani, 2008).

En el caso del cuidado de un nifio con enfermedad cronica se produce un
esfuerzo fisico, una limitacion financiera, efectos emocionales y un aislamiento
social que finalmente impacta la salud fisica y emocional del cuidador, porque este
le da prioridad a las necesidades de su paciente sobre las propias, y toma las
decisiones sobre esta base (Lawrence, Murray, Samsi & Banerjee, 2008; Meyler,
Guerin, Kiernan & Breatnach, 2010; Rubira, Marcon, Belasco, Gaiva & Espinosa,
2012). Esta situacion puede llevar al cuidador al uso de sustancias como el
tabaco, alcohol, farmacos para lograr cumplir las demandas del cuidado
(Litzelman, Catrine, Gangnon & Witt, 2011).

Las demandas para el cuidador pueden dividirse en tres categorias (Brodaty,
Green & Koschera, 2003; Pollock, Litzelman, Wisk & Witt, 2013).

1. Demandas fisicas por el cuidado directo.
2. Demandas emocionales de la familia, el paciente y el propio estrés

emocional del cuidador.
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3. Estrés financiero.

Las consecuencias que tiene el cuidador al desempefiar su rol, se ven

reflejadas en diversas areas de su vida, estas se describen a continuacioén:
1. FISICAS

Como resultado del estrés fisico y emocional en el cuidador hay pérdida de
apetito, aunado a una alimentacion inadecuada, trastornos del suefo, fatiga,
cefaleas, falta de periodos de descanso, lo cual lleva al deterioro en la salud del
cuidador (Klassen et al., 2011). Lo anterior, se agrava cuando las mujeres tienen
un empleo y con ello una doble jornada, que impacta directamente en su salud
fisica y mental (Galvez & Matamala, 2003; Pereira, Magni, Mingione & Caran,
2009), desencadenando sintomas fisicos como tension muscular en cabeza,
hombros y espalda, cansancio y decremento del deseo sexual (Islas, Ramos,
Aguilar & Garcia; 2006; Litzelman et al., 2011).

Las tensiones asociadas al cuidado de un paciente se relacionan con el
deterioro de la salud fisica; por ejemplo, en comparacion con los no cuidadores
tienen un mayor riesgo de padecer hipertension arterial y otras enfermedades
cardiovasculares. También, aumenta el riesgo de desarrollar diabetes mellitus tipo
Il. De igual forma, tienen una pobre respuesta inmune a las vacunas contra la
gripe; mas lenta cicatrizacion de las heridas y mayor riesgo de mortalidad global
en un periodo de cuatro afios (Beverly et al., 2005; Mausbach et al., 2007; Pollock
et al., 2013).

2. EMOCIONALES

El impacto en esta area se manifiesta con emociones y sentimientos como las
siguientes: culpa, desanimo, desesperanza, tristeza (Klassen et al.,, 2011,
Martinez, 2002), enojo, ira, coraje, resentimiento, irritabilidad (Diaz, 2002;
(Moreno, 2008), agotamiento, sufrimiento, angustia (Lépez & Blanco, 2006),

sensacion de aislamiento social (Najera, Ledesma, Patifio & Galicia, 2010), con
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falta de control sobre su vida (Mufioz, Price, Reyes, Ramirez & Costa, 2010) y
sensacion de no poder dedicarse a las necesidades propias (Zarit, Orr, & Zarit,
1985).

Ademas, puede surgir el Sindrome de Burnout del cuidador, que comprende
un complejo sindrome afectivo y de motivacion que aparece en aquellos que
desempefian tareas de ayuda a los demas, caracterizado por la presencia de
agotamiento emocional, despersonalizacién en el trato e inadecuacion con la tarea

gue se realiza (Islas et al., 2006)
3. ECONOMICAS

Las enfermedades provocan un gasto inesperado para las familias; sin embargo,
en las cronicas esto se prolonga por largos periodos, ya que el paciente requiere
medicamentos, alimentos y otros gastos para afrontar la enfermedad. Por lo
anterior, dentro del sistema familiar se tienen que reorganizar los gastos,
priorizando en primer lugar los del paciente y dejando en segundo término las
necesidades del resto de los miembros de la familia (Chuey, 2009; Flores et al.,
2010; Pereira et al., 2009; Zarit & Leitsch, 2001).

FAMILIARES

A patrtir del diagnostico de la enfermedad, la familia se reestructura, adquiriendo
nuevas responsabilidades, modificando su dinamica al centrar la atencion familiar
en el enfermo y descuidando a los otros integrantes. Pueden aparecer conflictos
por desacuerdos en la atencién e implicaciones de los familiares en el cuidado del
paciente, lo que se manifiesta en enfrentamientos, discusiones, problemas de

comunicacion y separaciones (Lopez & Blanco, 2006; Martinez, 2002; Noel, 2011).

El impacto en el hogar del cuidador de un enfermo configura una nueva
formulacion de habitos, rutinas, roles y funciones de la dinAmica familiar; ademas,
el deterioro del cuidador provoca un cambio trascendente en la estructura familiar.

Los conflictos surgen entre la satisfaccién de las necesidades del enfermo y las
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familiares, el descuido del plano social y la necesidad de actividad laboral en cada
uno de los miembros (Noel, 2011; Oliveira et al., 2010; Rolland, 2000).

4. SOCIALES

La falta de apoyo social e institucional que alivie la carga del cuidado, perjudica el
desempefio laboral de los cuidadores (Galvez & Matamala, 2003; Pereira et al.,
2009; Zarit et al., 1985). Mantener un empleo es dificil, ya que el cuidado que
ofrecen al familiar enfermo no tiene horario de entrada o salida, ni tampoco dias
de descanso, se cuida 24 horas y los 365 dias del afio (Alonso, 2002; Lépez &
Blanco, 2006; Martinez, 2002; Oliveira et al., 2010).

También se afecta el uso del tiempo, la alta dedicacion a los cuidados
conlleva una restriccion de la vida social de los cuidadores, disminuyendo las
posibilidades de salir con los amigos, relacionarse con familiares y de recibir o
realizar visitas; lo que ocasiona la pérdida de redes sociales (Litzelman et al.,
2011). Al respecto, la soledad ocasionada por el distanciamiento de familiares y
amigos se ha asociado con mayor mortalidad al tener implicaciones en la salud del
cuidador (Fragoso, 2006).

Para finalizar este capitulo podemos sintetizarlo resaltando que los CPI
estan sometidos a diversas demandas como resultado de la ejecucion de su rol,
ante esto presentan distintas emociones, sentimientos y alteraciones psicologicas
como ansiedad, depresion y carga, las cuales se describiran a detalle en los

siguientes capitulos.
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CAPITULO Ill. CARGA EN EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL
Antecedentes

La carga es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones del
cuidado de los pacientes cronicos sobre la familia y el cuidador. Desde su
aparicion ha sido utilizado en la investigacion gerontologica sobre el proceso de
cuidar y sus efectos, desplazandose del estudio de los cuidadores de adultos
mayores a cuidadores de otro tipo de enfermos.

El término se remonta a los afios 60, del siglo pasado, cuando Grad y
Sainsbury (1963) realizaron una investigacion para conocer qué efectos tenia
sobre la vida cotidiana de las familias el hecho de tener a un miembro con una
enfermedad psiquiatrica. Para ello evaluaron la carga econdémica y emocional

ocasionada por tener este tipo de enfermos.

Trabajos posteriores como el de Hoenig y Hamilton, ponian de manifiesto
dificultades conceptuales en torno al término carga, el problema principal residia
en las diferencias entre lo que los investigadores, por un lado, y los familiares, por
otro, consideraban como carga; originando la primera distincion entre carga
“objetiva”, o efectos concretos sobre la vida doméstica, y carga “subjetiva”,
definida como sentimientos subjetivos o actitudes hacia el hecho de convivir con
un familiar con problemas psiquiatricos (Montorio, lzal, Lopez & Sanchez, 1998;
Rubira et al., 2012).

Estas investigaciones sobre la carga continuaron hasta los afios 70,
desarrollando instrumentos de medida que incluian aspectos tan diversos como
conductas especificas potencialmente molestas para la familia, contenidos sobre

carga objetiva, subjetiva y evaluaciones globales de la carga (Montorio et al.,
1998).

En los afios 80 el estudio del concepto continldo enfocandose a la poblacién

gerontolégica, Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los
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cuidadores como la clave del mantenimiento de las personas con demencia en la
comunidad y elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la Entrevista sobre

la Carga del cuidador (Zarit, Reever & Bach-Peterson, 1980).

Concepto de carga

El cuidado de las personas dependientes en el medio familiar supone una serie de
cambios personales, sociales y econémicos que son consecuencias o efectos del
cuidado y se conocen como carga (Norberg, 2010; Zarit, Johansson & Malmberg,
1995).

La carga se considera como una valoracion o interpretacion del cuidador
ante los estresores derivados del cuidado, el tipo de ajuste esta en funcion de los
recursos y habilidades con lo que cuenta el cuidador. La carga interfiere en el
manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad,
provocando al mismo tiempo el empeoramiento de la calidad de vida del cuidador
(Espin, 2008; Rubira et al., 2012).

Los cuidadores tienen miedo de ser testigos del sufrimiento y dolor de su
familiar, a fracasar en su rol, a que las consecuencias negativas asociadas al
cuidado afecten su forma de ser, a tomar decisiones equivocadas que lleven como
consecuencia el malestar de los familiares. A la acumulacion de estos miedos y
preocupaciones, aunados a problemas de salud, psicolégicos, emocionales,

sociales y financieros, se le llama carga del cuidador (Lobst et al., 2009).

Para Zarit et al. (1980) la carga del cuidador, son las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia de cuidar y el grado de perturbaciones o cambios
en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida en general de los

cuidadores. Este sindrome se desencadena por lo siguiente:

1. La transferencia afectiva de los problemas del enfermo hacia quienes le
atienden.

2. Larepeticidon de las situaciones conflictivas.
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3. La sensacion de percibirse abrumado por la carga del cuidado, lo que lleva

al cuidador a la incapacidad para continuar con esta tarea.

Para su estudio la carga del cuidador se ha divido en dos: la carga subjetiva y
objetiva, la primera puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales
ante la experiencia de cuidar; mientras que, la carga objetiva es el grado de
perturbacién o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y en la vida

general de los cuidadores (Montgomery, Gonyeawe & Hooyman, 1985).
Factores predictores de carga

Las alteraciones emocionales y del comportamiento en el paciente contribuyen
significativamente al deterioro de las relaciones familiares y sociales,
incrementando los factores de carga del cuidador informal (Bergero et al., 2000;
Norberg, 2010). Lo anterior, puede ocasionar episodios de maltrato, tanto fisico

como psicologico hacia el enfermo (Lobst et al., 2009).

Otro elemento importante de la carga es que los cuidadores, principalmente
las madres de pacientes con padecimientos cronicos, consideran que son
irremplazables y renuncian a pedir ayuda a otros integrantes; sin embargo, una
necesaria coordinacion de la familia nuclear y extensa es de vital importancia para
aliviar la carga del cuidador y proporcionar una mayor atencion al enfermo
(Moreno, 2008; Rubira et al., 2012).

Se ha demostrado que son numerosas las variables que inciden en el
aumento de la carga del cuidador, de un lado estan las relacionadas con el
enfermo, como son el grado de deterioro y/o pérdida de autonomia. Por otro lado,
las relaciones con el propio cuidador entre las que se encuentran la edad, el sexo,
el estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de apoyo y el
tiempo de cuidado. Por ultimo las derivadas de la relacién afectiva cuidador-
enfermo tanto previas como actuales (Duncan & Tremont, 2007; Espin, 2008;

Yagc-Kupeli, Akytz, Kupeli & Buytkpamukcu, 2012).
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Modelos de explicacion de la carga

En gran parte de la investigacion centrada en la carga del cuidador opera algun
tipo de modelo de estrés y afrontamiento, tanto explicita como implicitamente
(Losada & Montorio, 2005). Es pertinente sefalar que estos modelos fueron
elaborados para explicar las consecuencias que tiene para el cuidador de adultos
mayores dependientes y de han utilizado para abordar esta problematica en
cuidadores de otros tipos de pacientes con enfermedades crénicas.

En el modelo de Pearlin, Mullan, Semple y Skaff (1990) proponen que el
cuidador ha de enfrentarse a una gran cantidad de estresores como consecuencia
del cuidado del enfermo. Sin embargo, éstos no se sitian en el mismo nivel, los
primarios son aquellos que se derivan directamente del enfermo y de los cuidados
del mismo. Mientras que, los secundarios serian los derivados de las evaluaciones
gue el cuidador hace de sus propios recursos y de las interacciones de éste con

otras personas (familiares, amigos y comparieros).

Otras variables relevantes del modelo son los mediadores del estrés, estos
se refieren a las estrategias de afrontamiento que el cuidador utliza, como
respuesta a las situaciones estresantes que surgen de la ejecucion de su rol y al
apoyo social que percibe a lo largo del proceso de estrés. Este Ultimo esta
compuesto por cuatro dominios y cada componente incluye antecedentes y
contexto del proceso de estrés, los mediadores del estrés y los resultados de las
manifestaciones del estrés. La figura 1 muestra los componentes antes

mencionados.
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Antecedentes y
contexto

Carga social y
econémica
Historia de

cuidado
Redes de apoyo
familiar
Programas
establecidos
disponibles

Estresores Esfuerzos Esfuerzos Resultado
primarios secundarios del intrapsiquico
rol secundario Depresion
Indicadores Ansiedad
objetivos Conflictos Global Problemas
familiares Autoestima cognitivos
Estado cognitivo Conflictos del Control Salud fisica
Conducta trabajo del pobre
problematica cuidador Situacional Complaciente
Dependencia Problemas Pérdida del yo con el rol
Indicadores econdmicos Composicién del
subjetivos Construccion de yo
Carga la vida social Competencia
Carencia de Mejora
relaciones
sociales
Mediadores

Figura 1. Modelo del estrés del cuidador de Pearlin et al. (1990)

Afrontamiento
Apoyo social

En el modelo de Haley et al. (1996) no consideran los estresores primarios

como algo unitario, sino formado por tres componentes: a) la severidad del dafio

cognitivo del enfermo, b) alteraciones conductuales del enfermo y c) deficiencias

en el autocuidado del enfermo en actividades béasicas (bafiarse, vestirse, comer,

etc.). De estos componentes el que parece tener un mayor peso en relacion al

bienestar del cuidador es el segundo, de modo que los problemas conductuales

del enfermo se relacionarian con mayor estrés del cuidador.
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El modelo de Cohen, Kessler y Gordon (1995) se muestra en la Figura 2, es
similar a los anteriores al incluir estresores, evaluacién y el efecto de estas
variables en la salud. El modelo establece que el estrés confronta a las personas
con las demandas del medio ambiente, lo cual enfocado a la situacién de cuidado,
por lo que el cuidador requiere ser competente para mantener el funcionamiento
del paciente. Para ello, el cuidador evalla los recursos que tiene para hacer frente
a los estresores, estos incluyen buscar apoyo, atender sus necesidades y/o
abandonar las responsabilidades que tiene por asumir el rol de cuidador.

Demandas del cuidador

Asistencia
Actividades diarias
Apoyo emocional

Evaluacion de las demandas y
capacidades adaptativas

Estrés percibido

Respuestas cognitivas,
fisiologicas, afectivas o
conductuales negativas

Riesgo incrementado para
desarrollar problemas de salud
fisica y mental

Figura 2. Modelo del proceso de estrés de Cohen et al. (1995)
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Para efectos del presente estudio se adoptara el modelo de Pearlin et al.
(1990) por considerarlo el mas completo al incluir los aspectos previos a la
enfermedad de la relaciébn cuidador-paciente. Asi mismo, toma en cuenta el
afrontamiento y el apoyo social como mediadores en las demandas del cuidado y

las consecuencias de este.
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CAPITULO IV. ANSIEDAD Y DEPRESION EN EL CUIDADOR PRIMARIO
INFORMAL

Ansiedad
Definicién

La ansiedad es un estado animico que todos los seres humanos experimentan en
la vida cotidiana. La palabra ansiedad proviene del latin “anxietas”, que significa
congoja o afliccion. Consiste en un estado de malestar psicofisico caracterizado
por una turbacién, inquietud o zozobra y por una inseguridad o temor ante lo que
se vivencia como una amenaza inminente. La diferencia basica entre la ansiedad
normal y patologica es que ésta ultima se funda en valoraciones irreales de la

amenaza (Cia, 2007).

La ansiedad se percibe como un estado animico relacionado con un
desencadenante, este puede surgir del interior de la persona (pensamientos) y se
denomina como ansiedad enddgena, o puede ser causada por factores externos
(estimulos del ambiente) y se conoce como exdgena (Naragon-Gainey, 2010).
Para Ellis (2001) la ansiedad es un conjunto de sensaciones molestas y
tendencias a la accidon que le permiten a la persona darse cuenta de que ocurren y
pueden ocurrir hechos desagradables; esto es, cosas que van en contra de sus

deseos y que le avisan que necesita hacer algo al respecto.

Los trastornos de ansiedad incluyen: 1) la experiencia frecuente de
ansiedad, preocupacion y aprehension que es mas intensa y dura un periodo mas
prolongado de tiempo que la ansiedad que experimenta una persona normalmente
en la vida cotidiana, y 2) la aparicion frecuente de evitacién, actos rituales o
pensamientos repetitivos como forma de proteger al sujeto de experimentar
ansiedad (DSM-1V-TR, 2002).

La ansiedad se caracteriza por una preocupacion excesiva (expectacion

aprensiva) sobre una amplia gama de acontecimientos o actividades (como el
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rendimiento laboral o escolar), que se prolonga por mas de 6 meses. Al individuo
le resulta dificil controlar este estado de constante preocupacion. La ansiedad, la
preocupacion o los sintomas fisicos provocan malestar clinicamente significativo
y/o deterioro social, laboral o de otras areas importantes de la vida del individuo
(DSM-IV-TR, 2002).

Hay coincidencia en que la ansiedad implica la presencia de sensaciones
de aprehensidn, tension, inquietud, temor, irritabilidad, desasosiego, inseguridad o
miedo, y se manifiestan cuando el individuo percibe una situacion, que acontece o

acontecera, amenazante (Cia, 2007; Ellis, 2001; Naragon-Gainey, 2010;
Rojas, 2001).

Desde el punto de vista bioldgico, la ansiedad es un estado de alerta frente
a una amenaza que prepara al organismo para un gasto suplementario de
energia, se activa el sistema nervioso desencadenando un conjunto de cambios
fisiolégicos en todo el organismo la funcion principal de la ansiedad es movilizar
los recursos del sujeto para resolver una demanda o problema. Sin embargo,
puede ser patologica cuando provoca sufrimiento en la persona y no ayuda a

resolver las causas que la motivan (Yagc-Kupeli et al., 2012).

En el campo cognitivo Beck, Emery y Greenberg (1985) postularon que el
origen de la ansiedad esta en los esquemas cognitivos relacionados con el peligro,
percibiendo el sujeto constantemente una realidad amenazante y una vision de si
mismo como vulnerable. A partir de esto, se presenta una exageracion de los
mecanismos normales de supervivencia, en los que hay una sobrepreocupacion
ante el concepto de peligro y una infravaloracién de la habilidad personal para

afrontar la situacion.
Sintomatologia

La ansiedad es un estado de activacidon del sistema nervioso, ante la presencia de

un estimulo percibido como amenazante por el sujeto, se activa el sistema
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nervioso vegetativo (aumento del tono simpatico) y el sistema endocrino
(secrecidn de hormonas suprarrenales), estos produciran los sintomas somaticos
de ansiedad. Mientras que, en el sistema limbico y en la corteza cerebral se
procesan los sintomas psicologicos. En la tabla 1 se presentan las
manifestaciones periféricas y centrales de la ansiedad (Sainz, Duran, Paredes &
Bousoiio, 2001).

Mientras que la American Psychiatric Association, en su version DSM-IV-TR
(2002), considera que la ansiedad y la preocupacién se asocian a tres (0 mas) de
los seis sintomas siguientes (algunos de los cuales han persistido mas de 6

meses):

1) Inquietud o impaciencia.

2) Fatigabilidad facil.

3) Dificultad para concentrarse o tener la mente en blanco.

4) Irritabilidad.

5) Tension muscular.

6) Alteraciones del suefio (dificultad para conciliar o mantener el suefio, 0

sensacion al despertarse de suefio no reparador).

Tabla 1
Manifestaciones periféricas y centrales de la ansiedad
Manifestaciones periféricas Manifestaciones psiquicas y conductuales
. Cardiovasculares: taquicardia, palpitaciones, . Aturdimiento, desasosiego, irritabilidad.
dolor precordial. . Miedo incoercible, aprension.
e Neurovegetativas: resequedad en la boca, e  Agobio psicolégico
sudoracion, escalofrios, mareo, inestabilidad, e  Miedo a perder el control.
calor. . Deseo de escapar.
e  Respiracion: disnea, sensacion de ahogo. e Dificultad para la concentracion.
e  Neuromusculares: tensién muscular, temblor, e  Despersonalizacién (sentimiento de extrafieza
entumecimiento, hormigueo, cefaleas. referido al mundo externo).
e Digestivas: nauseas, vOmito, nudo en el e  Movimientos/actos repetidos.
estdbmago, aerofagia, meteorismo, dispepsia. . Inhibicién y blogueo psicomotor.
e  Genitourinarias: miccion frecuente, interferencias . Insomnio.

con esfera sexual.

Fuente: Sainz et al., (2001, pp. 61).
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Clasificacion

La Organizacion Mundial de la Salud (2010) en la décima revision de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10), incluye los trastornos de
ansiedad dentro de los Trastornos neuréticos secundarios estresantes y
somatomorfos, los clasifica como trastornos de ansiedad fobica, agorafobia, fobias
sociales, obsesivo-compulsivo, reacciones a estrés grave y de adaptacion, de
panico, de ansiedad generalizada, con o sin especificacion y mixto ansioso-

depresivo.

Por otro lado, la American Psychiatric Association, en su versiéon DSM-IV-TR
(2002), describe la ansiedad en el apartado titulado Trastornos de ansiedad y la
clasifica en trastornos de angustia con y sin agorafobia, fobia social, obsesivo-
compulsivo, estrés agudo, estrés postraumatico, ansiedad generalizada, inducida

por alcohol u otras sustancias, por separacion y no especifica.
Depresion
Definicion

La depresion es un estado anormal del organismo que se mantiene a través de
sefales y sintomas como un estado de animo subijetivo bajo, actitudes pesimistas,
pérdida de la espontaneidad y sefales vegetativas especificas (Beck, 1983).
Ademas, es una compleja respuesta emocional ante la pérdida; pero no es una
emocion en concreto, sino producto de la pena y de una sensacion de
desesperanza, se considera una combinacion de varias emociones: tristeza,
enojo, ansiedad y culpabilidad (Lazarus, 2000); se caracterizada por melancolia o
desaliento, con pérdida de interés o capacidad para sentir placer por situaciones
gue antes lo producian, pérdida de confianza en si mismo y sentimiento de
inutilidad. Estas alteraciones del humor puede deteriorar o no la actividad social o
laboral del paciente (DSM-IV-TR, 2002).
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En la depresion lo mas caracteristico es la triada cognitiva de acuerdo con
Beck (1976).

e Vision negativa sobre uno mismo. El paciente se percibe a si mismo como

infeliz, con sentimientos de culpa y autorreproche por las situaciones

desagradables por las que ha pasado.

e Visidbn negativa de su entorno. Vive sus experiencias como negativas,

amenazadoras y frustrantes, e interpreta sus interacciones con el entorno

en términos de relaciones de derrota y frustracion.

e Visidn negativa del futuro. No cree que las dificultades a las que se enfrenta

sean momentaneas, sino que esta convencido de que nada bueno puede

ocurrirle en el futuro.

Beck (1976) distingue en los pacientes con depresion las siguientes

caracteristicas:

1. Una alteracion especifica del estado de animo: tristeza, sensacion de

soledad y apatia.

2. Un concepto negativo de si mismo, acompafiado de autorreproches y

autoinculpacion.

3. Deseos regresivos y de autocastigo: deseo de escapar, esconderse 0 morir.

4. Trastornos vegetativos: anorexia, insomnio y/o disminucion de la libido.

5. Cambios en el nivel de actividad: retardo o agitacion.
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Sintomatologia

Beck (1983) plantea que el individuo tiene patrones cognitivos idiosincraticos que

al ser activados por tensiones especificas sobre determinados puntos vulnerables,

o0 bien, por tensiones inespecificas abrumadoras, producen los fenémenos

afectivos y motivacionales asociados con la depresion.

Beck (1976) considera que los sintomas de depresion se manifiestan en cuatro

areas principales, estas se describen a continuacion:

Manifestaciones emocionales. Se refiere a los sentimientos del paciente o a

los cambios en su conducta externa directamente atribuibles a su alteracion
emocional: animo abatido, sentimientos negativos hacia si mismo,
insatisfaccion, indiferencia afectiva, accesos de llanto y pérdida del sentido

del humor.

Manifestaciones cognoscitivas. Son las opiniones distorsionadas del

paciente sobre si mismo, sus experiencias y su futuro. Incluye también la
baja valoracion de si mismo, las distorsiones de la imagen corporal, las
previsiones pesimistas 0 negativas, autoacusaciones, autocritica e

indecision.

Manifestaciones motivacionales. Son los esfuerzos, deseos e impulsos

inconscientes: paralisis de la voluntad, deseos de evasion, escape,

aislamiento, deseos suicidas y aumento de la dependencia.

Manifestaciones neurovegetativas y fisicas. Se refiere a la pérdida de

apetito, trastornos del suefio, disminucién de interés por el sexo y fatiga.

Mientras que la American Psychiatric Association, en su version DSM-IV-TR

(2002), ubica la depresién en el grupo diagnostico de los trastornos del estado de

animo, la diferenciacién del trastorno se realiza en funcién de la intensidad de la
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alteracion del estado de animo, de su duracién, del deterioro que provoca y de los
sintomas cognoscitivos, fisicos o del comportamiento que lo acompafian. Para
diagnosticar un episodio de depresidbn mayor es necesario que durante un periodo
de 2 semanas se presenten 5 (0 mas) de los siguientes sintomas, que representan
un cambio respecto a la actividad previa:

1. Estado de animo depresivo la mayor parte del dia, segun lo indica el propio
sujeto (p. €j., se siente triste 0 vacio) o la observacién realizada por otros
(p. €j., llanto).

2. Disminucién acusada del interés o de la capacidad para el placer en todas o
casi todas las actividades, la mayor parte del dia (segun refiere el propio

sujeto u observan los demas).

3. Pérdida importante de peso sin hacer régimen o aumento de peso (p. ej., un
cambio de mas de 5% del peso corporal en 1 mes) o pérdida o aumento del

apetito.

4. Insomnio o hipersomnia.

5. Agitacion o enlentecimiento psicomotor (observable por los demas, no

meras sensaciones de inquietud o de estar enlentecido).

6. Fatiga o pérdida de energia.

7. Sentimientos de inutilidad o de culpa excesivos o inapropiados (que pueden
ser delirantes, no los simples autorreproches o culpabilidad por el hecho de

estar enfermo).

8. Disminucion de la capacidad para pensar, concentrarse y/o indecision (ya

sea una atribucion subjetiva o una observacion ajena).
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9. Pensamientos recurrentes de muerte (no soélo temor a la muerte), ideacion
suicida recurrente sin un plan especifico, una tentativa de suicidio y/o un

plan especifico para suicidarse.
Clasificacion

La Organizacién Mundial de la Salud (2010) en la décima revision de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10), incluye los trastornos de
depresion dentro de los Trastornos del humor (episodios depresivos),
clasificandola en episodio depresivo leve, moderado o grave, con o sin sintomas
somaticos, con 0 sin sintomas psicéticos, depresivo concurrente, ciclotimia y

distimia.

Por otro lado, la American Psychiatric Association, en su version DSM-IV-
TR (2002), les dedica el apartado titulado Trastornos del estado de animo,
clasificandolos en trastorno depresivo mayor, episodio Unico o recidivante, bipolar |

y I, duelo y adaptativo con estado de animo depresivo.
Ansiedad y depresion en el cuidador

La carga cronica de estrés fisico, psicolégico, social y financiero, junto con el
desgaste de la familia, la disminucion del tiempo libre, la falta de conocimiento y
apoyos externos contribuyen a aparicion de ansiedad, depresion y disminucién en
la calidad de vida del cuidador (Alfaro et al., 2008; Hankey, 2004;). Se han
encontrado niveles elevados de ansiedad que van del 35 al 57% y de depresion
del 39 al 56% de los casos (Grunfeld et al., 2004; Zarit & Leitsch, 2001; Crespo &
Lopez, 2007; Greening & Stoppelbein, 2007; Lobst et al., 2009; Martinez et al.,
2009; Ramos, 2009; Naragon-Gainey, 2010; Reeb, Conger & Wu, 2010; Rubira,
Munhoz, Martinez, Barbosa & Silva, 2011).

En sintesis lo anteriormente sefialado indica que la ansiedad, la depresion y
la carga son las principales variables psicologicas que afectan la calidad de vida

del cuidador primario informal. Sin embargo, la literatura cientifica ha arrojado
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evidencia de que el afrontamiento y el apoyo social son variables mediadoras para
disminuir el impacto negativo del cuidado. Estos se describiran en los siguientes

capitulos.
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CAPITULO V. AFRONTAMIENTO EN EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL
Definicién

Para Lazarus y Folkman (1984) el afrontamiento son los esfuerzos cognoscitivos y
conductuales, constantemente cambiantes, que se desarrollan para dominar,
reducir o tolerar las demandas internas y/o externas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo. Es decir, el

afrontamiento esta en funcién de lo que el individuo piensa y hace.

Esta definicion describe varias caracteristicas o aspectos del afrontamiento
(Lazarus & Folkman, 1980):

e Es un proceso, no un rasgo personal innato en el individuo.

e Es el uso de todos aquellos recursos excedentes del individuo y no un

comportamiento automatizado.

e Se puede incluir en él cualquier cosa que el individuo haga o piense,
independientemente de los resultados que con ello obtenga. Con esto se
resuelve el problema de confundir el afrontamiento con el resultado

obtenido.

e No es sinénimo de dominio, sino un conjunto de esfuerzos para manejar,

evitar o minimizar una situacion estresante.

e Contempla aquellas condiciones de estrés psicoldgico que requieren de una
movilizacion, excluyendo aquellas conductas o0 pensamientos

automatizados que no requieren de ningun esfuerzo.
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e Es considerado como los esfuerzos para manejar lo que significa cualquier
cosa que el individuo piense independientemente de los resultados que con
ella obtenga.

e Es un proceso debido a que es totalmente cambiante ante demandas y
conflictos especificos.

e Es mediado por factores personales, contextuales y ambientales, asi como

la interaccién entre los mismos.

El afrontamiento son los esfuerzos de solucion de problemas hechos por un
individuo cuando las demandas que enfrenta son muy importantes para su
bienestar (esto es, una situacion altamente riesgosa) y cuando estas demandas

agotan sus recursos adaptativos (Garcia, 2011; Witt et al., 2010).

El hecho de que el afrontamiento sea cambiante es consecuencia de las
continuas evaluaciones y reevaluaciones de la relacibn cambiante entre el
individuo y el ambiente. Estas variaciones pueden ser el resultado de los
esfuerzos de afrontamiento dirigidos a modificar el entorno o su situacion interior,
modificando por lo tanto el significado del acontecimiento o aumentando su

comprension (Lazarus & Folkman, 1984).

Lazarus (2000) considera que existen factores que influyen en la evaluacion
con la que el individuo determinara qué es lo mas util para afrontar el problema y

conservar el bienestar. Estos se describen a continuacion:

e Factores personales: se refiere a las creencias y compromisos del
individuo. Es decir, todo aquello que es importante para tomar decisiones,
ya que ambos influyen en lo que representa una amenaza, desafio o

beneficio en cada persona.
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e Factores situacionales: son aquellas caracteristicas de una situacién que
originan la posibilidad de amenazas, dafios o desafios como son: la
novedad de la situacion, la predictibilidad, la cronologia de los eventos, la
incertidumbre y la ambigtedad.

El afrontamiento como proceso tiene tres aspectos principales: a) el que
hace referencia a las observaciones y valoraciones relacionadas con lo que el
individuo realmente piensa o hace en contraposicion con lo que éste generalmente
hace o haria en determinadas condiciones; b) lo que el individuo realmente piensa
o hace es analizado dentro de un contexto especifico; es decir, los pensamientos y
las acciones de afrontamiento se hayan siempre dirigidos hacia condiciones
particulares y, c¢) hablar de un proceso de afrontamiento significa hablar de un
cambio en los pensamientos y actos a medida que la interaccion va

desarrollandose.

El modo de afrontamiento de un individuo viene determinado por los
recursos de que dispone (como salud y energia fisica), las creencias existenciales
(como la fe en Dios), las creencias generales sobre el control, los recursos para la
resolucién de problemas, las habilidades sociales y el apoyo social (Lazarus &
Folkman, 1991).

Ninguna estrategia de afrontamiento se considera mejor que otra, sino que
la calidad de dicho recurso esta en virtud de la eficacia que tenga para
determinada situacion y de los efectos a mediano y largo plazo (Barra, 2004;
Espinosa, 2004; Witt et al., 2010).

Funciones del afrontamiento

Los recursos de afrontamiento, también denominadas estrategias de
afrontamiento, son todas aquellas alternativas o técnicas que el individuo utiliza

para reducir el estrés.
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Una persona al estar sometida a estrés, selecciona y utiliza las estrategias
de afrontamiento dependiendo de factores tanto internos como externos; los
primeros son las caracteristicas del individuo como salud, energia, creencias,
valores, déficits psicoldgicos y habilidades para resolver problemas; mientras que,
los segundos son la amenaza percibida, el tipo de situacion y las redes sociales
(Lazarus & Folkman, 1980).

Las respuestas de afrontamiento sirven para manipular o alterar el
problema en el entorno causante de perturbacion (afrontamiento dirigido al
problema) y para regular la respuesta emocional que aparece como consecuencia
(afrontamiento dirigido a la emocién). De esta manera, ambos tipos de
afrontamiento pueden aparecer de manera simultdnea y relacionarse entre si
(Lazarus, 2000).

El afrontamiento tiene una funcidn protectora ejercida de tres maneras:
eliminando o modificando las condiciones que dan origen a los problemas;
controlando perceptualmente el significado de la experiencia de una manera que
neutralice su caracter problematico y manteniendo las consecuencias emocionales

de los problemas dentro de limites manejables (Lazarus & Folkman, 1984).

El afrontamiento enfocado a regular la emocion es una respuesta
cognoscitiva para analizar las consecuencias emocionales de los estresores y
ayuda a mantener el equilibrio emocional al ser usado para alterar el significado de
una situacion y aumentar la percepcion de control del individual sobre sus
estresores. Los principales afrontamientos de este tipo son la regulacion

emocional y la descarga emocional (Lazarus & Folkman, 1980).

Mientras que el afrontamiento enfocado al problema es un intento por
modificar o eliminar las fuentes del estrés mediante la toma de decisiones y la
accion directa al realizar ciertas conductas enfocadas al problema (Lazarus &
Folkman, 1984; Pearlin & Schooler, 1978).
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Las situaciones en las que la persona considera que puede hacerse algo
constructivo o que evalla como que requieren mas informacién favorecen el
afrontamiento enfocado al problema, mientras que aquellas que tienen que ser
aceptadas favorecen el afrontamiento enfocado a la emocion. Asi, los contextos
laborales favorecen el afrontamiento enfocado al problema y los de salud al
enfocado a la emocion. El afrontamiento dirigido a la emocién aparecera cuando la
evaluacion hecha esta basada en que no se podra hacer nada para modificar las
condiciones adversas mientras que el afrontamiento dirigido al problema aparece
cuando las condiciones son evaluadas con posibilidades de cambio. Sin embargo,
ambos pueden interferirse entre si en el proceso de afrontamiento facilitando o

impidiendo cada uno la aparicion del otro (Lazarus & Folkman, 1984).

Lazarus, Folkman, Dunkel-Sheffer y DelLongis (1986) al hablar de las
estrategias de afrontamiento dirigidas a la emocion, diferencian una amplia gama

de estrategias, éstas se describen a continuacion:

1. En las dirigidas a disminuir el grado del trastorno emocional se incluyen
estrategias como la evitacion, la minimizacion, el distanciamiento, la atencion
selectiva, las comparaciones positivas y la extraccion de lo positivo de los

acontecimientos negativos.

2. Las estrategias dirigidas a cambiar directamente el significado del

acontecimiento hacen uso de la reevaluacion cognitiva.

3. Aquellas estrategias dirigidas a cambiar el significado del acontecimiento pero

son distorsionar directamente la realidad que llevan a la decepcion.

Por otro lado, Lazarus et al. (1986) describieron las estrategias dirigidas al
problema, las cuales se dirigen a la definicién del problema o a la busqueda de
soluciones alternativas considerando el costo, beneficio, eleccion y aplicacion de
esta haciendo referencia tanto al entorno como al interior del sujeto, estas

estrategias se describen a continuacion:
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1.- Las que hacen referencia al entorno y que estén dirigidas a modificar las

presiones ambientales, los recursos y los procedimientos.

2.- Las que hacen referencia al sujeto, las cuales estan encargadas de los
cambios motivacionales o cognitivos como variacion en el nivel de aspiraciones, la

reduccioén de la participacion del yo y al desarrollo de nuevas pautas de conducta.

Ambas estrategias, son utilizadas con el fin de afrontar demandas internas y
externas originadas por situaciones estresantes. Sin embargo, la forma en que se
afronte la situacién dependera de los recursos de que disponga el sujeto y de las

limitaciones que dificulten el uso de tales recursos dentro de un problema.
Estrategias de afrontamiento en cuidadores

Es necesario conocer la forma en que los cuidadores estan afrontando la situacion
de enfermedad, dado que esto va a afectar en gran medida la adaptacion del nifio
y del adolescente, ante su padecimiento y por ende también su curacion y
prondstico. En otras palabras, es necesario tener en cuenta que el afrontamiento
de los padres ante el diagnéstico de un hijo con cancer, va a influenciar
directamente la forma en que el paciente va a reaccionar ante la enfermedad.
Ademas, los psicélogos con esta informacion pueden brindar ayuda integral a los
familiares, en todo el proceso de la enfermedad (Chacin & Chacin, 2011; Espada
& Grau, 2012; Hoekstra, Jaspers, Kamps & Wiel, 2011).

Las reacciones emocionales y las estrategias de afrontamiento utilizadas
por los cuidadores de nifios con cancer son variadas y dependen de los
repertorios conductuales que estos tengan. Hay evidencia de que se modifican a
lo largo de la evolucién de la enfermedad (Garcia, 2011; Lépez & Alvarez, 2008;
Lopez & Pérez, 2004).

En la etapa de diagndstico las reacciones emocionales de los cuidadores
son comunmente tristeza, culpabilidad, soledad, fracaso, desesperacion, enojo,

shock emocional, impotencia, desesperacion y desesperanza. Estas se reflejan en
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la utilizacion del afrontamiento magico/religioso (Moral & Martinez, 2009), de
descarga emocional (Chacin & Chacin, 2011), aislamiento (Goldbeck, 2006;
Hoekstra et a., 2011), interés excesivo por las técnicas médicas (Lopez & Alvarez,
2008) y la negacioén (Lopez & Pérez, 2004).

Mientras que, en la fase de tratamiento las reacciones emocionales
cambian de manera positiva reportando esperanza, optimismo y tranquilidad, por
lo que las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los cuidadores son la
bdsqueda de informacion y resolucion de problemas (Garcia, 2011), fijarse en lo
positivo (Almunia, 2007), preocuparse y concentrarse en resolver el problema
(Huerta, 2003), buscar apoyo social y espiritual (Espada & Grau, 2012).
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CAPITULO VI. APOYO SOCIAL PARA EL CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL
Definicién

El apoyo social es la percepcion del sujeto de que existe ayuda accesible
(instrumental y/o expresiva) para satisfacer sus necesidades basicas y sociales
(filiacién, afecto, pertenencia, identidad, seguridad y aprobacion) a través de la
interaccion con otros (familiares, amigos, compafieros y/o comunidad); sintiéndose
amado, valorado, estimado, reafirmado y alentado por los amigos intimos y la
familia para ajustarse al medio potencializando su salud y su felicidad (Cacante &
Arias, 2009; Cienfuegos, 2004; Lundero & Gonzélez, 2002).

El apoyo social se realiza a partir una red social, que es la cantidad de
relaciones sociales generales (organizaciones e instituciones) y/o particulares
(familia, amigos y/o comparfieros). Esta tiene tamafio, estructura y caracteristicas
especificas en cada sujeto, a partir de las cuales se define el tipo de conductas de
apoyo (escuchar, consolar, aconsejar, prestar dinero, socializar, ayudar con tareas
o trabajos, informacidén, comunicacion) con las que este cuenta (Oliveira et al.,
2010).

Los sistemas de apoyo social como conjuntos sociales continuos tienen las
siguientes funciones: proporcionar a los individuos oportunidades de
retroinformacién acerca de ellos mismos, movilizan sus recursos psicolégicos,
comparten sus tareas, les proporcionan recursos tangibles o habilidades, soporte
intercambio social entre miembros de una red, la provision de tipos particulares de
vinculos interpersonales a partir de una red social y alivio ante emociones
perturbadoras (Cacante & Arias, 2009; Oliveira et al., 2010; Sarason & Sarason,
1999).

Los padres y/o figuras paternas, hermanos y amigos tienen un papel
fundamental para minimizar el impacto negativo de los eventos estresantes de la
vida. Sin embargo, en los grupos sociales de apoyo, la familia es la red de apoyo

con mayor peso (Cacante & Arias, 2009).
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El apoyo social se divide en apoyo social percibido (subjetivo) y recibido
(objetivo), el primero se refiere al apoyo disponible que la persona percibe que
tiene para utilizarlo cuando llegue a necesitarlo; mientras que el apoyo recibido
aparece al momento de enfrentar una situacién problematica. Como el apoyo
social esta en virtud de la percepcion de quien lo recibe; esto lleva a que algunas
personas reciban apoyo pero no lo perciban, mientras que otras se sienten
apoyadas aunque no reciben apoyo objetivo (Barra, 2004; Oliveira et al., 2010;
Sarason & Sarason, 1999).

Tipos de apoyo social

Diversos autores han clasificado el apoyo social en varios tipos (Cacante & Arias,
2009; Cohen, 2004; Lazarus & Folkman, 1991; Oliveira et al., 2010) de los que se

distinguen tres tipos basicos, descritos a continuacion:

e Apoyo emocional: incluye el proveer empatia, carifio, amor, estimacion,

afecto y relacion, este es uno de los mas importantes. Considerando que
otros estan disponibles para proporcionarle cuidado y seguridad. Se refiere
a la disponibilidad que tiene la persona para hablar con alguien Son
intercambios que connotan una actitud emocional positiva, clima de

comprensioén, simpatia, empatia, estimulo y apoyo.

e Apoyo material 0 instrumental: se refiere a las bondades y servicios que le

ayudan a la persona a resolver problemas practicos. También se le conoce
como apoyo instrumental o tangible, es la provision de ayuda directa
recursos materiales y/o servicios mediante préstamos y/o regalos. Es ayuda
econdmica y/o laboral. Es la colaboracion especifica sobre la base de

conocimiento experto o ayuda fisica.

e Apoyo cognoscitivo o informativo: se refiere a la informacién, conocimiento

y/o consejo de otros que ayudan al individuo a entender su mundo y a

ajustarse a los cambios dentro de él. También es llamado consejo o apoyo
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informacional. Es orientacidn y/o sugerencias. Son interacciones destinadas
a compartir informacion personal o social, aclarar expectativas y proveer

modelos de rol.
Efectos del apoyo social en el cuidador

Las formas desadaptadas de pensar y comportarse ocurren con mucha mayor
frecuencia entre las personas que cuentan con poco apoyo social, ya que este
desempeiia un papel fundamental tanto en la wvulnerabilidad como en el

afrontamiento (Cacante & Arias, 2009; Sarason & Sarason, 1999).

Las personas con bajos niveles de apoyo social, no creen que otras
personas puedan estar interesadas en ellas, esta creencia tiende a incrementar su
vulnerabilidad al estrés, en especial en situaciones de interaccion social con otros.
Es evidente que aquellos que cuentan con redes de apoyo grandes o pequefas
difieren en la manera en que se relacionan con otros y en como les percibe la
gente. Lo que esta relacionado con habilidades sociales (Clarke, McCarthy,
Downie, Ashley & Anderson, 2009; Sarason & Sarason, 1999).

Las enfermedades psicologicas y fisicas son mayores en las comunidades
en las que se han visto interrumpidos sus vinculos y/o redes sociales por cambios,

en casos como migracion, envejecimiento o muerte (Given et al., 2005).

También, se ha encontrado que el percibir poco apoyo social esta
relacionado con déficits psicoldgicos, como la tendencia a la depresion y a la
ansiedad (Lee, Detels, Rotherman-Borus & Duran, 2007), a tener episodios de ira,
enojo, ataques de panico, tener sentimientos de soledad y una baja autoconfianza
(Green & Pomerony, 2007), un ajuste emocional inadecuado, con ser infeliz y
tener una menor expectativa de vida (Wilson, Washington, Engel, Ciol & Jensen,
2006).
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Las personas que tienen una menor red social tienen una probabilidad de
morir a menor edad de dos a cuatro veces mayor que otros sujetos con niveles
mayores de apoyo social. Esto sucede porque al percibir poco apoyo social los
sujetos tienden a elevar su tasa cardiaca ante situaciones de estrés, tienen
presion alta, pensamientos e ideas irracionales, depresion, neurosis e incluso
esquizofrenia. Lo antes mencionado, confirma que el apoyo social se encuentra
significativa y negativamente relacionado a la enfermedad; es decir, a mayor
apoyo social que un individuo reciba sera menor la probabilidad de que
experimente una enfermedad (Oliveira et al., 2010).

El apoyo social es un factor que reduce la probabilidad de ocurrencia de
eventos estresantes o cambios indeseables en la vida; ya que actia como una
forma de afrontar el estresor, influyendo en las interpretaciones de los eventos y
en las respuestas emocionales que el individuo da a ellos (Devine, Holbein,
Psihogios, Amaro & Holmbeck, 2012; Lazarus & Folkman, 1991). Ademas, se le
relaciona con la salud al disminuir la carga emocional, aumentar las respuestas
inmunoldgicas del sujeto; lo que conlleva a una mejor salud y calidad de vida
(Lundero & Gonzalez, 2002; Rubira et al., 2012).

El apoyo social puede influir en la salud de forma directa e indirecta; la
primera, al proporcionar informacion relevante y/o fomentando la motivacion a
implicarse en conductas adaptativas e indirectamente, provocando una mayor
adhesion a las recomendaciones terapéuticas al proporcionar el apoyo
instrumental necesario para conseguir lo anterior; por ejemplo, apoyando en
determinados regimenes dentro del hogar o acompafiando al sujeto a

rehabilitacion, etc. (Cacante & Arias, 2009).

El apoyo social tiene los efectos directos sobre la salud porgque el hecho de
gue un individuo esté involucrado en grupos sociales facilita experiencias
individuales positivas, las cuales lo protegen de trastornos fisicos y mentales
(Clarke et al., 2009).
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El apoyo social tiene efectos tanto benéficos como negativos para la salud,
ya que ayuda a resolver la situacion de estrés ya que ofrece a las personas
enfermas reconocimiento y proximidad personales que les hacen sentirse mejor
psicolégicamente. Sin embargo, puede aumentar la inseguridad y las
preocupaciones de la persona o puede dar lugar a efectos falsamente
tranquilizadores (Devine et al., 2012). El apoyo percibido correlaciona mas

frecuentemente que el apoyo recibido con la salud (Cacante & Arias, 2009).

La calidad y cantidad de las relaciones sociales pueden tener efectos en los
mecanismos fisiolégicos relacionados con los problemas de salud, ya sea
directamente o a través de la mediacibn de los procesos psicolégicos o
conductuales. La presencia de apoyo social puede promover conductas
adaptativas de salud o proporcionar un sentimiento de bienestar que contrarreste

o inhiba los efectos negativos del estrés (Barra, 2004).

Las relaciones interpersonales pueden ayudar a aliviar la angustia
psicologica asociada con enfermedades crénicas y amenazantes para la vida. El
contar con una amplia red social también proporciona multiples fuentes de
informacion que pueden influir en las conductas de salud del individuo y hacer mas

eficiente la utilizacion de los servicios de salud (Cohen, 2004).

El apoyo social disminuye la ansiedad, la depresion y los sintomas
somaticos; contribuye por tanto a reducir las alteraciones del estado de animo y
modera la activacion fisiolégica, también puede favorecer el desarrollo de las

estrategias de afrontamiento (Oliveira et al., 2010).

El apoyo social puede minimizar las presiones y conflictos interpersonales
al proporcionar informacion sobre el comportamiento de los individuos y aumenta
su motivacion y autoestima. Al recibir apoyo mejoran su confianza, por lo que
cuando actuan lo hacen con mas motivacién y sensacion de control sobre la tarea
y son mas eficaces que cuando les domina el miedo y la sensacién de abandono
(Clarke et al., 2009).
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El éxito de una buena adaptacion a la situacibn de enfermedad va a
depender tanto de la apreciacién que el nifio y el adolescente hagan de la
situacién, de su capacidad para expresar lo que sienten, de sus habilidades para
afrontar el cambio, de su personalidad, pero sobre todo que se les proporcione
apoyo familiar (Espada & Grau, 2012).

Los tipos de apoyo que necesitan los cuidadores de nifilos con cancer a
través de las distintas etapas de la enfermedad tienen diversas funciones. En el
momento inicial de caos, las madres necesitan algun apoyo significativo que les
permita orientarse en el camino, saber hacia donde ir y mantener el animo y la
esperanza a pesar de la dificil realidad y que fueron de tipo informativo, espiritual,
emocional y material (Castillo & Chesla, 2003; Garcia, 2011).

El apoyo informativo es crucial, surge y esta a cargo, como debe ser, de la
red formal que conforma el personal de salud de las instituciones hospitalarias
privadas y publicas. Lo mas significativo es la claridad, veracidad y oportunidad de
la informacién sobre cualquier aspecto del proceso de la enfermedad. Esto permite
disminuir la incertidumbre y ansiedad de las madres al orientar sus decisiones
frente al cuidado y al tratamiento del nifio. El desamparo se caracteriza por no
recibir ayuda oportuna y apropiada a las necesidades de cuidado y tratamiento de
los nifios, la demora en los tramites, la falta de claridad y el incumplimiento de las
normas legales vigentes, que se evidencia en la negacion de los servicios para

apoyo, diagnéstico y tratamiento (Cacante & Arias, 2009; Najera et al., 2010).

Mientras que los apoyos espiritual y emocional se originan en la red
informal, que conforma la familia con los amigos, vecinos y otras personas
significativas, y consiste en el animo, la esperanza y el fortalecimiento a través de
la oracion, el acompafiamiento y la escucha en el momento crucial de
conocimiento del diagndstico e inicio del tratamiento. El apoyo material consiste en
bienes tangibles, es decir, comida, muebles, transporte, cuidados fisicos,
asistencia en casa, refugio y dinero, especialmente para el desplazamiento y las

necesidades mas apremiantes de madres y nifios (Oliveira et al., 2010).
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Para finalizar esta seccion podemos resumir que el afrontamiento y el
apoyo son variables psicolégicas que pueden reducir el efecto de la carga en el

cuidador, con la consecuente reduccion en la calidad de vida.

No obstante lo anterior, se cuenta con conocimiento psicolégico dirigido a
realizar intervenciones clinicas con el propésito de disminuir y/o desaparecer el
malestar psicolégico que experimentan los cuidadores de los que tanto hemos
hablado hasta el momento, por lo cual en el siguiente capitulo se revisaran los
meétodos de intervencion psicoldgica.
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CAPITULO VII. INTERVENCIONES PSICOLOGICAS EN CUIDADORES
PRIMARIOS INFORMALES

Los programas de intervencion deben enfocarse a mantener el apoyo psicosocial,
manejo de alteracibn en sus relaciones sociales y escolares, desarrollo de
habilidades de interaccién social y familiar con padres y amigos, para lograr el
cuidado de la salud de nifios y sus familias (Pérez, 2008).

Una intervencioén, individual, grupal o comunitaria, debe basarse en una
evaluacion detallada; ademas, en la formacién de los grupos es necesario que
sean homogéneos en cuanto a experiencias respecto a la situacién de
incapacidad de su paciente, por ello se recomienda que la etapa del tratamiento
del paciente sea similar, para que se obtengan beneficios para todos los

integrantes (Torres, Ballesteros & Sanchez, 2008).

Las intervenciones psicoeducativas son consideradas como uno de los
procedimientos mas efectivos para reducir el malestar de los cuidadores. Sin
embargo, y a pesar de que mediante ellas se obtienen beneficios significativos
para la salud de los mismos, es un hecho aceptado que su éxito ha sido limitado
(Losada & Montolio, 2005).

Se han clasificado las intervenciones con cuidadores en torno a las
siguientes categorias: grupos de apoyo mutuo 0 autoayuda, intervenciones
psicoeducativas, programas de intervencion familiar, programas de intervencion
clinica, programas multimodales. A continuacion se describen las modalidades
mas utilizadas (Diaz, 2002; Pinto et al., 2005; Rubira et al., 2012).

e Grupos de apoyo: se desarrollan a través de reuniones de grupo en las que
los familiares tienen la oportunidad de intercambiar experiencias y

sentimientos entre familiares que afrontan problemas similares.

e Programas psicoeducativos: tienen como objetivo proporcionar tanto

oportunidades para intercambiar apoyo emocional entre sus participantes,



como desarrollar habilidades y brindar informaciéon que los capacite para

cuidarse y cuidar mejor.

e Programas de intervencion familiar: se desarrollan a través de reuniones
familiares en las que se trata de llegar a acuerdos sobre la implicacién de
los distintos miembros para atender las necesidades del paciente.

e Programas de intervencién clinica: se han desarrollado tratamientos
cognitivo conductuales dirigidos a eliminar la sintomatologia depresiva de
los cuidadores, incrementado su percepcion de autoeficacia en el manejo

de problemas conductuales del paciente.

e Programas multimodales: se integran distintas perspectivas de intervencion
con el fin de responder de un modo integral a las necesidades de los

familiares a lo largo del proceso de cuidado.

Los programas psicoeducativos, en el tema de cuidadores, tienen como
objetivo general, por una parte, disminuir la carga que experimentan las personas
gue cuidan a las personas dependientes, el estrés y el malestar asociados al
cuidado vy, por otra parte, mejorar la calidad de los cuidados que reciben estos
pacientes. A su vez, los objetivos especificos serian educar sobre la enfermedad y
consecuencias asociadas a ésta, proporcionar herramientas de afrontamiento del
problema para cuidarse y cuidar mejor, asi como proporcionar informacién sobre

recursos especificos (Losada & Montolio, 2005).

El objetivo de la atencion a los cuidadores debe ser reducir la carga
mediante la potenciacién de sus recursos y la disminucién de su vulnerabilidad.
Las habilidades de comunicacion y un adecuado soporte emocional son los

aspectos claves en la atencién (Alonso, 2002).

Se trata de intervenir con las familias para que éstas sean mas eficaces y

capaces de asumir durante un periodo prolongado de tiempo el cuidado
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responsable de su familiar (con apoyos o sin apoyos), facilitando su adaptacion,
reduciendo su vulnerabilidad, potenciando sus recursos y detectando casos que

requieren atencion especializada (Ortiz, 2007).

La revision de la literatura demuestra que en las intervenciones que se han
realizado con nifios con cancer y sus familias hay pocos estudios que reporten
intervenciones realizadas con sus cuidadores; ya que, la mayoria de las
intervenciones se enfocan a lograr la adaptacion del paciente y a entrenar a la
familia para ser soporte material y emocional del nifio, pero en pocas ocasiones
son atendidas las implicaciones emocionales de los CPI, que surgen por el
desempeiio de su rol (Kazak et al., 2004; Kazak et al., 2005; Meyler et al., 2010).
Por lo antes descrito se retomaran las intervenciones realizadas con CPI
independientemente de la edad del paciente y del tipo de enfermedad que este

tenga.

En este sentido, se han realizado varios meta analisis sobre la eficacia de
intervenciones en diversos tipos de CPI y se encontré que aunque hay un nimero
importante de intervenciones en las que se muestran resultados positivos,
obteniendo cambios significativos en la fase de seguimiento (Pérez, 2008;
Sorensen, Pinquart & Duberstein, 2002; Torres et al., 2008; Meyler et al., 2010),
en otros no se obtienen los efectos esperados de las intervenciones o se obtiene
resultados contrarios a lo esperado, esto es, un aumento del malestar tras la
intervencion (Brodaty et al., 2003; Kazak et al., 2005; Lopez & Crespo, 2007) o
incluso, en algunos los resultados son de dificil interpretacion porque en el
seguimiento los efectos de la intervencién se atenla o incluso desaparecen
(Losada et al., 2001; Losada, Gonzalez, Pefiacoba, Gallagher-Thompson & Knight,
2007; Losada & Montorio, 2005).

Las limitaciones que podrian estar afectando la eficacia de estos programas
son la inexistencia de un ajuste de las intervenciones a un modelo teérico de
partida que justifique los contenidos de los programas y que permitan identificar

los mecanismos de accion de las intervenciones (Lopez & Crespo, 2007; Losada &
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Montorio, 2005; Meyler et al., 2010; Pérez, 2008; Pusey & Richards, 2001), la falta
de una metodologia de intervencion rigurosa que permita identificar los
mecanismos de la intervencién y generalizar sus resultados (Stehl et al., 2009;
Torres et al., 2008; Zarit & Leitsch, 2001), no utilizar procedimientos de evaluacion
sensibles al proceso de la intervencién y no definir claramente qué efecto o
variable respuesta quieren conseguir en el cuidador con la intervencion (Burgio,
Stevens & Guy, 2003; Gitlin, Corcoran & Martindale-Adams, 2000; Kazak, 2005).

Las intervenciones psicoterapéuticas que han sido ampliamente probadas
como Utiles para disminuir el malestar en los cuidadores son, en su mayoria,
programas multicompenentes de orientacion cognitivo-conductual que integran
psicoeducacion y psicoterapia para desarrollar habilidades en los cuidadores para
afrontar las consecuencias del cuidado (Burgio, Solano, Fisher & Stevens, 2003;
Lopez & Crespo, 2007; Losada et al., 2007; Losada & Montolio, 2005; Losada,
Itzal & Montolio, 2004; Meyler et al., 2010; Negre & Fortes, 2005; Peacock &
Forber, 2003; Pérez, 2008; Sorensen et al., 2002).

El primer paso en la planificacion de la intervencion consiste en conocer las
caracteristicas del cuidador, sus necesidades concretas y/o problemas prioritarios.
Estas necesidades pueden ser de los siguientes tipos: a) de informacion y
orientacion; b) derivadas de la deteccién en los cuidadores de consecuencias
negativas por asumir el cuidado (apoyo emocional, manejo del estrés,
afrontamiento, solucién de problemas y habilidades sociales); c) surgidas de la
estructura y funcionamiento familiar (flexibilizar roles); y d) derivadas de la
evaluacion del apoyo social; como son la cantidad y calidad de las relaciones
(Ortiz, 2007).

A continuacién se describen los diferentes programas e intervenciones
dirigidas a los cuidadores, agrupados por el tipo de enfermedad que tienen los
pacientes y la edad de estos, en la tabla 1 se muestran algunas intervenciones

realizadas con CPI de adultos mayores dependientes, en la tabla 2 se presentan
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las de cuidadores de adultos con alguna enfermedad crénica y en la tabla 3 se

presentan las intervenciones realizadas con CPI de nifios con cancer.

Tabla 2
Intervenciones realizadas con CPI de adultos mayores dependientes
Autor(es) Intervencion Resultados
Sanchez- Intervencion individual para disminuir la Los resultados muestran una
Pascual, carga. El programa consto de 3 a 5 sesiones reduccién significativa en depresion y

Mouronte-Liz
y  Olazaran-

semanales de entre 1 y 2 horas de duracion
segun las necesidades del participante.

en reaccion a los comportamientos
problematicos del familiar.

Rodriguez

(2001)

Losada, Itzaly Compararon dos intervenciones grupales, Se obtuvieron mejores resultados
Montolio, una cognitivo conductual dirigida a modificar mediante la intervencion cognitivo
Marquez, pensamientos disfuncionales relativos al conductual al reducir

Pérez (2004)

cuidado y otra dirigida a reducir la frecuencia
de comportamientos problematicos del
familiar basados en la técnica ABC. La
intervencion fue de 8 sesiones semanales de
dos horas. Se realizaron evaluaciones
preintervencion, post-intervencién y
seguimiento.

significativamente la depresion, el
estrés percibido y los pensamientos
disfuncionales.

Alonso,
Garrido y Diaz
(2004)

Realizaron un programa grupal de ocho
sesiones semanales de dos horas,
proporcionando conocimientos sobre la
demencia; asi como, el aprendizaje de
habilidades para el cuidado del paciente y el
autocuidado.

No se encontr6 una reduccion
significativa de la carga, y se sefiala
un leve decremento del porcentaje de
personas con carga intensa y un
aumento importante de personas con
carga leve.

Paz (2005) Grupal de 8 sesiones semanales para Decremento significativo en ansiedad
disminuir ansiedad y depresion y depresion. Disminucion en
pensamientos disfuncionales y estrés
percibido.
Crespoy Con dos formatos: 1) cara a cara (CC): - Ansiedady depresién en ambos

Lépez (2007)

tratamiento individual con contacto directo
terapeuta-paciente y 2) formato de minimo
contacto terapéutico (MCT), se basa en el
uso de manuales, material audiovisual,
contactos telefénicos y sesiones esporadicas
con el terapeuta. El formato CC constaba de
8 sesiones semanales de 60 minutos. Y en el
formato MCT eran 3 sesiones con el
terapeuta (las sesiones 1, 5 y 8) con una
duracién de unos 90 minutos, y adoptando el
resto de sesiones el formato de trabajo en
casa, complementado con contactos
telefénicos periédicos con el terapeuta.

grupos experimentales son
significativamente menores que los del
grupo control en lista de espera.

-El formato de intervencién CC se
muestra mas eficaz que el MCT.

Ortiz (2007)

Taller grupal llamado “aprender a manejar el
estrés”, constd de 12 sesiones semanales de
90 minutos

el entrenamiento en técnicas de
relajacion es eficaz para reducir los
niveles de estrés

59



Guerrero et al.
(2008)

Grupal para mejorar la calidad de vida al
disminuir la ansiedad y la depresion de los
cuidadores de pacientes con demencia. La
intervencion consisti6 en tres visitas
domiciliarias semanales (dos del psicologo y
una de la enfermera)

Se observ6 mejoria significativa del
grupo de intervencion respecto al
grupo control en relacién con
sentimientos, actividades sociales y
calidad de vida

Gaugler, Roth
Haley y
Mittelman
(2008)

Grupal para saber si la consejeria y el apoyo
pueden reducir la carga y los sintomas
depresivos

La carga y los sintomas depresivos
fueron significativamente menores en
las cuidadoras que recibieron el
tratamiento

Espin (2009)

Grupal con el objetivo de transmitir
conocimientos acerca de la enfermedad vy el
manejo adecuado de las manifestaciones
conductuales y brindar soporte emocional a
los cuidadores. Se impartieron 10 sesiones
semanales

Disminuyeron en general las
afectaciones psicolégicas del cuidador
como son: el poco tiempo libre, las
dificultades laborales, los sentimientos
de angustia, ira 'y miedo.

Tabla 3
Intervenciones realizadas con CPI de adultos con enfermedades crénicas
Autor(es) Intervencion Resultados
Sanchez- Individual de 3 a 5 sesiones semanales de 1 Los resultados muestran una
Pascual, a 2 horas, con el objetivo de disminuir la reduccidn significativa en depresién y

Mouronte-Liz
y  Olazaran-
Rodriguez
(2001)

carga e incrementar la calidad de vida del
enfermo y del cuidador

en reaccién a los comportamientos
probleméticos del familiar.

Kurtz, Kurtz,
Giveny Given
(2005)

Grupal de 20 sesiones semanales para
reducir la sintomatologia depresiva de los
mismos.

La intervencion no fue eficiente para
reducir la sintomatologia depresiva del
cuidador, sin embargo se encontré que
aquellos cuidadores que poseen un
sentido de dominio de sus tareas de
cuidado y aquellos que reportan tener
un mejor funcionamiento social se
muestran menos deprimidos.

Leal, Sales,
Ibafiez, Giner
y Leal (2008)

Grupal para dar informacion sobre la
enfermedad y ensefiar estrategias para
afrontar las reacciones al estrés

La carga disminuyé de un modo
significativo

Sotelo (2007)

Individual de 8 sesiones semanales de hora
y media para reducir la sintomatologia
ansiosa a través de un programa cognitivo
conductual basado en la solucion de
problemas.

Reduccién de Ila sintomatologia
ansiosa y depresiva, asi como mejoria
en la relacién entre el cuidador y el
paciente.
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Tabla 4

Intervenciones realizadas con CPI de niflos con cancer

Autor(es)

Intervencion

Resultados

Barrera (2000)

Grupal de dos sesiones con dos seguimiento
a uno y tres meses para disminuir la
ansiedad

En el primer seguimiento las
participantes se sintieron tranquilas y
pudieron dormir mejor

Negre y
Fortes (2005)

Grupal de 5 sesiones semanales para
disminuir la ansiedad que provoca la
transicion del hospital a casa, después del
diagnéstico

Mostraron que en las comparaciones
pretest-postest el nivel de ansiedad
disminuyo en 7 de los 8 cuidadores.
Sin embargo, por el tamafio de la

muestra no reportan inferencias
estadisticas.
Stehl et al, Ensayo clinico aleatorizado. Con tres Hubo diferencias estadisticamente
(2009) sesiones semanales de 45 minutos y tres significativas entre los grupos es las

sesiones de refuerzo mensuales. Para
disminuir las consecuencias de la
enfermedad en el cuidador y la familia. Las
variables de salida fueron estrés agudo vy
ansiedad

dos variables. Sin embargo, el tamafio
del efecto fue pequefio.

Askins et al.
(2009)

Ensayo clinico aleatorizado de 8 sesiones
semanales enfocadas a desarrollar
habilidades de solucién de problemas. Se
realizaron evaluaciones antes, despuésy a 3
meses de la intervencion.

Disminucion de la depresién y mejoria
en la solucién de problemas.

Espada, Grau
y Fortes
(2010)

Disefiaron un cortometraje que presentaron
en una intervencion de una sesion de 90
minutos para ensefiar estrategias de
afrontamiento adaptativas

Los cuidadores se sintieron
identificados con los personajes Yy
expresaron mas sus emociones

Mullins et al.
(2012)

Grupal, se realizaron evaluaciones al inicio y
al final de la intervencion.

Disminucion del estrés y mejor
adaptaciéon a la enfermedad grupo
experimental.

Como se puede observar en las tablas anteriores la mayoria de las

intervenciones se realizan de forma grupal y las sesiones son semanalmente. Sin

embargo, para atender las necesidades de los CPI que participaron en el presente

estudio, se realizo la intervencion individual y diariamente, con el reto de que esta

estructura no limite la eficacia de la intervencion.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo (Organizacion
Mundial de la Salud, 2012). En México en el 2006 fue la tercera causa de muerte
en adultos y la segunda en nifios entre 5 y 14 afos de edad (Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia, 2007).

Al aparecer una enfermedad como el cancer en un miembro de la familia, el
paciente desarrolla nuevas necesidades que son cubiertas por otra persona que
no pertenece al equipo de salud institucional ni se ha capacitado como tal, pero es
el responsable directo del cuidado y atencién en casa del paciente. Esa persona
es designada explicita o implicitamente como cuidador primario informal (CPI en lo

sucesivo), para que acomparie y atienda al enfermo (Ramos, 2008).

En el caso de los nifios con enfermedades cronicas, el cuidador es uno de
los padres u otra mujer de la familia como la abuela o tia. EI CPI invierte una
considerable parte del dia o largos periodos de tiempo en desempeiiar su rol,
preparando alimentos, llevando a los pacientes a sus visitas al doctor o
proveyendo apoyo emocional. Asi mismo, ayudan a los pacientes a tomar

decisiones o lo hacen por ellos (Aresca et al., 2004; Lobst et al., 2009).

El cuidado de un nifio con cancer exige reorganizar la vida familiar, laboral y
social en funcion de las tareas que implica cuidar. Estas circunstancias, influyen
de forma distinta dependiendo de las caracteristicas de la enfermedad, de la
lucidez psiquica que posea y de lo autbnomo que el nifio/a sea (Almunia, 2007;
Lopez & Blanco, 2006).

Los CPI son personas vulnerables, ya que el compromiso de cuidar a una
persona dependiente supone una notable fuente de estrés, que incrementa el
riesgo de padecer diversos problemas fisicos, asi como alteraciones emocionales,
familiares, sociales y de salud. Ante esto, aparecen problemas psicolégicos como

carga, ansiedad y depresion, que de no ser atendidos se podrian transformar en la
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pérdida de su salud fisica y emocional (Crespo & Lopez, 2007; Lawrence et al.,
2008; Rolland, 2000).

La carga del cuidador se define como las reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar y los cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y
de la vida general de los cuidadores (Zarit et al., 1980). La carga surge de la
valoracion o interpretacion que el cuidador hace ante los estresores derivados del
cuidado y esta en funcion de los recursos y habilidades con los que éste cuenta
(Espin, 2008). La carga interfiere en el manejo adecuado del enfermo ya que
puede ocasionar episodios de maltrato tanto fisico como psicolégico hacia el
enfermo (Lobst et al., 2009), en la propia evolucién de la enfermedad y en la
adherencia del paciente al tratamiento, provocando al mismo tiempo el deterioro
de la calidad de vida del cuidador (Rubira et al., 2012).

Cada CPI reacciona a la enfermedad cronica de una manera determinada,
en relacién con su estructura personal, experiencias pasadas y el significado
individualizado y especifico de las circunstancias asociadas con la amenaza de la
pérdida. Sin embargo, los cuidadores comparten problemas y demandas similares,

inherentes a la situacion (Power, 2004; Rodriguez et al., 2012).

Por lo anterior, las fases iniciales de la enfermedad se acompafian de
reacciones de ansiedad intensa ocasionada ante la separacion de su ser querido
por la hospitalizacion y el desconocimiento de los procedimientos médicos como
parte del tratamiento (Dahlquist & Shroff, 2005). Después de un tiempo, los niveles
de ansiedad suelen ir disminuyendo con forme el CPl se va adaptando a la
enfermedad al ir reduciendo los errores en el procesamiento de la informacion
ocasionados por la aparicion reiterativa de pensamientos automaticos de miedos
irracionales respecto al futuro del paciente y sus habilidades para cuidarlo (Beck,
2000; Beck et al., 1985; Dahlquist & Shroff, 2005; Robinson, Gerhardt, Vannatta &
Noll, 2006).
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Mientras que la depresion se observa en los cuidadores que tienen ciertos
patrones cognitivos que los llevan a distorsionar la informacion adelantando
conclusiones pesimistas acompafiadas de pensamientos catastroficos en lo que
se refiere al curso de la enfermedad. Cuando el CPI del nifio es la madre, estas
distorsiones cognitivas llevan al cuidador a autorreprocharse por que se
consideran culpables por la aparicion de la enfermedad en el hijo, lo cual puede
ocasionar que la mujer se sobre exija respecto a la atencion y cuidado que brinda
al paciente (Beck, 2000; Beck, Rush, Shaw & Emery, 2008; Matziou et al., 2008;
Morris, Gabert-Quillen & Douglas, 2012).

Por lo antes descrito, los padres ansiosos y depresivos presentan patrones
cognitivos que se manifiestan en preocupaciones excesivas que pueden
desencadenar conductas sobreprotectoras, restringiendo las oportunidades del
nifio para interactuar con el medio ambiente a tal grado que éste pueda ser menos
competente para hacer frente a los factores de estrés en general y por lo tanto
menos capaces de regular sus emociones durante los procedimiento médicos, lo
gue disminuye la adherencia al tratamiento e influye en el prondstico de la
enfermedad (Dahlquist & Shroff, 2005; Matziou et al., 2008; Morris et al., 2012;
Power, 2004; Robinson et al., 2006; Rodriguez et al., 2012).

Con base en lo revisado en la literatura cientifica se evidencia que son
escasos los estudios reportados en México en personas que cuidan nifios con
cancer (Huerta, Corona & Méndez, 2006; Moral & Martinez, 2009). Y ante el hecho
de que el estado emocional del CPI influye en la adherencia del paciente al
tratamiento, se requiere identificar el perfil psicolégico de los CPI para conocer las
variables que se puedan incorporar en tratamientos psicolégicos que reduzcan la

carga y mejoren su calidad de vida.

A patrtir de lo antes mencionado el objetivo general del estudio fue disminuir
el nivel de carga emocional que presentaban los CPI de nifios con cancer que
eran atendidos en un hospital de tercer nivel del Distrito Federal, a partir de incidir

en las variables predictoras de la misma.
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Para alcanzar el objetivo anterior, se dividié el proyecto en tres fases: 1)
Validacion de la escala de carga del cuidador de Zarit en CPI de nifios con
enfermedades cronicas, 2) Evaluacion de la carga, la ansiedad, la depresion, el
afrontamiento y el apoyo familiar en CPI de nifios con cancer para identificar las
variables que predicen la aparicién de carga en esta poblacién. Y 3) Disefio y
evaluacion de la efectividad de una intervencion cognitivo conductual breve en la
carga a partir de disminuir los sintomas depresivos y ansiosos que presentaban

los CPI de nifios con cancer. Estas fases se describen en las paginas siguientes.
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FASE |. ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT: EVIDENCIA DE
VALIDEZ EN MEXICO

Justificacion

Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los cuidadores como la
clave para estudiar el desgaste ocasionado por el cuidado de las personas con
demencia (Zarit et al., 1980) y las investigaciones relacionadas con carga han
dado origen a diversos instrumentos de medicion que tomaron en cuenta
dimensiones como la carga objetiva, subjetiva y evaluaciones globales de la
misma (Montorio et al., 1998), siendo hasta el momento, el mas utilizado la escala
de carga del cuidador de Zarit. Dicho instrumento contaba, originalmente, con 29
items diseflados para evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado de ancianos,
teniendo en cuenta los siguientes aspectos: salud fisica y psicologica, area
economica y laboral, relaciones sociales y relacién con la persona receptora de

cuidados. En su revision se redujo el numero de items a 22 (Zarit et al., 1985).

La entrevista de carga del cuidador de Zarit ha sido traducida y validada en
diferentes paises con adultos mayores dependientes, adultos con enfermedades
cronico degenerativas y/o enfermedades mentales. El nimero de factores que se
han encontrado oscila entre tres y cinco, aunque es importante sefialar que no hay
un acuerdo respecto a como se deben llamar esos factores, por ejemplo: impacto
del cuidado vs carga, relacion interpersonal vs de dependencia, competencia vs
autoeficacia (Alpuche, Ramos, Rojas & Figueroa, 2008; Da Cruz, 2010; Martin et
al., 1996; Martin-Carrasco et al., 2010; Montorio et al., 1998; Ozlu, Yildiz & Aker,
2009; Yoon & Robinson, 2005).

Asi mismo, los trabajos respecto a la carga de cuidadores de nifios con
enfermedades crénicas son escasos, en comparacion con la cantidad de estudios
centrados en los cuidadores de pacientes adultos. La literatura cientifica muestra
gue hay evidencia de que para evaluar la carga de los cuidadores de nifios con

enfermedades crénicas, usualmente se emplea la escala original de Zarit
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desarrollada para adultos mayores dependientes (Mobolaji, Niran, Oluyemi &
Mashudat, 2011; Pruthi & Mohta, 2010; Rubira et al., 2011), la validacion realizada
para cuidadores de adultos con enfermedades cronicas (Arredondo, 2008; Bella,
Garcia & Spadari-Bratfisch, 2011; Martinez et al., 2008; Martinez, 2010; Martinez,
Ramos, Robles, Martinez & Figueroa, 2012) u otros instrumentos elaborados para
estudios especificos (Meltzer, 2003).

En este orden de ideas, se considera que las propiedades psicométricas de
la escala pueden variar al ser aplicada a una muestra que a pesar de que vive una
situacion similar a la de los cuidadores de adultos mayores, la relacion entre
cuidador y paciente es distinta tanto por los roles implicados como por las

caracteristicas afectivas y emocionales de la relacion.

El interés de validar esta escala surgié de la necesidad de contar con
instrumentos con propiedades psicométricas adecuadas a poblacion infantil.
Ademas, el hecho de poder disponer de un instrumento aceptado mundialmente,
permitiendo tener una escala lo suficientemente probada para hacer
comparaciones con otras poblaciones con las que se ha utilizado. A partir de esto,
se podran identificar los factores psicosociales relacionados con la salud de los
CPI de nifios con enfermedades cronicas, para disefiar estrategias de intervencion

gue mejoren su calidad de vida.
Pregunta de investigacion

¢,Cudles fueron las propiedades psicométricas de la Escala de carga del Cuidador

de Zarit en una poblacion de CPI de nifios con enfermedad crénico-degenerativa?
Objetivos especificos

e Determinar la validez de contenido de la escala de carga del cuidador de

Zarit en CPI de nifios con enfermedad crénico-degenerativa.
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e Identificar el indice de discriminacion de los reactivos que integran la escala
de carga del cuidador de Zarit en CPI de nifios con enfermedad crénico-

degenerativa.

e Describir la confiabilidad de la escala de carga del cuidador de Zarit en CPI

de nifios con enfermedad crénico-degenerativa.

e Establecer la estructura factorial de la escala de carga del cuidador de Zarit

en CPI de nifios con enfermedad crénico-degenerativa.

e Determinar los puntos de corte de la escala de carga del cuidador de Zarit

en CPI de nifios con enfermedad crénico-degenerativa.

e Determinar la validez de criterio del instrumento a través de una correlacion
entre la escala de carga del cuidador de Zarit con el cuestionario general de
salud (Romero-Mendoza & Medina-Mora, 1987).

e Establecer la validez de constructo del instrumento a partir de una
correlacion entre la escala de carga del cuidador de Zarit con el

cuestionario de percepcion de estrés (Zamora-Macorra, 2006).
Método
Tipo de estudio

Descriptivo ya que busca especificar las caracteristicas de la carga del cuidador
primario informal de pacientes pediatricos con enfermedad cronico degenerativa
(Kerlinger & Lee, 2002) e instrumental porque tiene como objetivo la adaptacion de
un instrumento de medicion psicoldgica; asi como el estudio de sus propiedad

psicométricas (Montero & Ledn, 2005).
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Disefio

De acuerdo con la clasificacién sugerida por Montero y Ledn (2007) se trata de un

estudio instrumental.
Muestra

Participd en el estudio una muestra de 252 cuidadores. La determinacion del
tamafio de la muestra atendi6 al criterio de contar, por lo menos, con diez
observaciones por cada item a ser analizado de acuerdo con los estandares
psicométricos establecidos internacionalmente (Carretero-Dios & Pérez, 2005;
Carretero-Dios & Pérez, 2007).

Tipo de muestreo

No probabilistico por conveniencia (Kerlinger & Lee, 2002).
Criterios de seleccion de la muestra

Criterios de inclusion

e CPI de un paciente pediatrico que recibia atencién médica en un hospital de
tercer nivel, con diagndstico de diabetes, epilepsia o cancer que le impida

ser independiente y autosuficiente en el cuidado de su enfermedad.
e CPIl mayores de 18 afios de edad.

e CPI que supieran leer y escribir.

e CPI que vivieran en el domicilio del paciente que recibe los cuidados.

e CPI que no recibieran remuneracion econémica por desempefar el rol.

e Manifestar verbalmente ante el investigador asumir la responsabilidad de

cuidar al paciente.
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e CPI que aceptaran participar de forma voluntaria en la investigacion.

e CPI que firmaran la carta de consentimiento informado

Criterios de exclusion
e Ser el cuidador secundario.

e Usar sustancias psicoactivas.

e Estar recibiendo tratamiento médico, psiquiatrico o psicolégico por

problemas emocionales.
Criterios de eliminacion
e CPI que no conteste el 100% de la bateria de instrumentos
Instrumentos

1. Formato de consentimiento informado (revisado y autorizado por el Comité

de Etica de la institucion).

2. Hoja de datos sociodemograficos. Como edad, género, ocupacion,

escolaridad, etc.
3. Escala de carga del cuidador de Zarit

Adaptada al castellano por Montorio et al. (1998) en cuidadores de personas
mayores dependientes. Es un instrumento de auto-informe que evalla la carga de
los cuidadores primarios a partir de identificar los sentimientos habituales que
experimentan quienes cuidan a otra persona. Estd compuesta por 22 items tipo
Likert con cinco niveles de respuesta (1=nunca, 2=rara vez, 3=algunas veces,

4=bastantes veces y 5=siempre). Explica el 55% de la varianza y se distribuyen en
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tres factores: 1) impacto del cuidado, 2) relacion interpersonal y 3) expectativas de
autoeficacia. Tiene una consistencia interna que oscila entre .69y .90.

4. Cuestionario General de Salud

Adaptado en México por Romero-Mendoza y Medina-Mora (1987) en estudiantes
universitarios. El instrumento detecta casos potenciales de trastornos psiquiatricos
de menos de dos semanas de duracion. Consta de 28 items tipo Likert con cuatro
niveles de respuesta (1=no, para nada, 2=no mas de lo habitual, 3=bastante mas
gue lo habitual y 4=mucho mas que lo habitual) que son codificadas de 0 a 3. Esta
compuesto por cuatro factores: ideacion suicida, integrada por los reactivos 11, 20,
22, 24, 25, 27 y 28; depresion leve, compuesta por los items 5, 12, 10, 13, 14, 15y
18; depresion severa, integrada por los reactivos 1, 2, 7, 8,9, 17y 21; y ansiedad,
compuesta por los items 3, 4, 6, 16, 19, 23 y 26. Estos factores explican el 39% de

la varianza y mostraron alfas que van de .75 a .80.

Este instrumento se utilizé en el presente estudio como criterio para obtener
la validez concurrente de la escala de carga de Zarit, ya que se ha observado que
existe una relacion entre la aparicion de sintomas psiquiatricos y la percepcion de
carga en el cuidador (Alpuche et al., 2008; Martin et al., 1996; Montorio, et al.,
1998; Zarit et al., 1985).

5. Cuestionario de estrés percibido

Adaptado en México por Zamora-Macorra (2006) en estudiantes de bachillerato.
Es un instrumento que evalla el nivel de control de estrés percibido. Esta
integrado por 10 items tipo Likert con cinco niveles de respuesta (1=nunca, 2=casi
nunca, 3=algunas veces, 4=frecuentemente y 5=siempre) que son codificados en

una escala de 0 a 4, en unifactorial y tiene un alfa de Cronbach de .82.

Esta escala se utilizé para confirmar la validez de constructo contrastandola

contra los puntajes de la escala de carga del cuidador de Zarit. Ya que se ha
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observado en otros estudios una relacién directamente proporcional entre el estrés

y la percepcién de carga del cuidador primario informal (Alpuche et al., 2008).

Procedimiento

La escala de carga del cuidador de Zarit realizada por Montorio et al.
(1998), se sometid a revision por 4 jueces, expertos en el tema (Psicélogos de la
salud o Psicooncdlogos), quienes revisaron la coherencia gramatical de la escala.
Hubo consenso entre los jueces respecto a la redaccion de los reactivos y
Unicamente se cambid la palabra “familiar” por “paciente” en cada reactivo.
Ademas, se modificaron las opciones de respuesta de nunca, rara vez, algunas
veces, bastantes veces y siempre a nunca, casi hunca, algunas veces,
frecuentemente y siempre, para que fueran mas claras y se adecuaran al espafiol

gue se habla en México, tanto en sintaxis como en gramatica.

La version resultante se aplicé a 15 cuidadores primarios informales de nifios
para evaluar la comprension y claridad de la prueba. No fue necesario realizar

modificaciones adicionales porque el instrumento fue claro para los participantes.

Después, se integré6 una bateria con los instrumentos mencionados en el
apartado correspondiente y un psicologo especialista entrenado en la atencion de
cuidadores llevé a cabo la aplicacion en las instalaciones de un hospital publico a
lo largo de siete meses. En todos los casos se les invitd a participar, se les explico
el objetivo del estudio y se les pidi6 que firmaran el consentimiento informado.
Cada participante contestdé de manera individual los cuestionarios en una sesion
de aproximadamente 30 minutos. La bateria siempre se aplicé en el mismo orden:
consentimiento informado, hoja de datos sociodemograficos y médicos, escala de
carga del cuidador de Zarit, cuestionario general de salud y cuestionario de estrés

percibido.

En caso de que hubiera alguna duda se orientd a los participantes de tal
forma que pudieran contestar los instrumentos cuidando no sesgar las respuestas.

Cabe sefialar que durante la aplicacion de la bateria cuatro participantes
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presentaron crisis y en consecuencia el aplicador les dio contencién y los canaliz6
a un terapeuta de la institucion siguiendo las reglas éticas. Finalmente, al terminar
la aplicacion se les solicito un correo electronico o teléfono para hacerles saber los

resultados de sus pruebas.
Andlisis de datos

Para valorar las propiedades psicométricas de la escala de carga del cuidador de
Zarit, se realizé un andlisis de discriminacién de reactivos mediante la prueba t de
Student, un andlisis factorial exploratorio y un analisis factorial confirmatorio para
determinar la estructura conceptual de la escala, y finalmente un andlisis de las
relaciones entre la escala de carga con la de salud y la de estrés percibido
mediante el coeficiente de correlacion de Pearson para obtener evidencias de su
validez. Asimismo, se calculo el coeficiente alfa de Cronbach para determinar su

confiabilidad.
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RESULTADOS

Descripcion de la muestra

La muestra estuvo integrada por 252 participantes, 243 (96%) eran mujeres y 9
(4%) eran hombres con una edad de 18 a 59 afios ( X = 36 afios, o= 9 afios). La
mayoria de los CPI tenian escolaridad basica, eran amas de casa, estaban
casadas o vivian en union libre y eran la madre del paciente. Tal como se muestra

de latabla2 alab.

Ezgcl)allaSridad de los CPI de nifios con enfermedades cronicas (n=252)
Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Primaria 191 76
Secundaria 38 15
Preparatoria 4
Licenciatura 19 7
Tabla 6
Ocupacion de los CPI de nifios con enfermedades cronicas (n=252)
Ocupacion Frecuencia Porcentaje
Amas de casa 163 65
Empleado(a) 49 19
Comerciante 18 7
Profesionista 12 5
Desempleado(a) 3
Estudiantes 3 1
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Tabla 7
Estado civil de los CPI de nifios con enfermedades crénicas (n=252)

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Casado(a) 123 49
Union libre 68 27
Soltero(a) 37 15
Divorciado(a) o separado(a) 19 7
Viudo(a) 5 2

Tabla 8
Parentesco entre el CPI y el paciente (n=252)
Cuidador Frecuencia Porcentaje
Madre 232 92
Padre 9 4
Abuelo(a) 6 2
Tio(a) 3 1
Hermano(a) 3 1

Los pacientes a los que se les brind6 cuidado se distribuyeron de la siguiente
forma: respecto al género eran 127 (51%) nifias y 125 (49%) nifios. La edad fue de
3 meses a 18 afios (X =9 afios, =5 afios). Y respecto al diagndstico 90 (36%)
tenian Cancer, 85 (34%) Diabetes Mellitusy 77 (31%) Epilepsia.

Se utiliz6 el paquete estadistico SPSS, version 17.0 para Windows.



Capacidad discriminativa de los reactivos

Con el fin de identificar la capacidad discriminativa de cada uno de los
reactivos se realizé una prueba t de Student para muestras independientes entre
el grupo con las calificaciones mas altas y el grupo con las calificaciones mas
bajas, tomando como criterio de clasificacion los percentiles 75 y 25,
respectivamente. Los 22 items mostraron un poder discriminativo pues todos los

valores t fueron significativos al nivel de .01.
Confiabilidad y analisis factorial exploratorio

Posteriormente, se realizd un andlisis factorial exploratorio utilizando el método
de maxima verosimilitud con rotacion ortogonal varimax. El indice Kaiser-Meyer-
Olkin mostré un valor de .86. El test de Esfericidad de Bartlett fue significativo Chi
cuadrada=1040.27, p=.000, indicativo de la presencia de correlaciones
significativas y la pertinencia de llevar a cabo el analisis factorial. El criterio que se
siguid para considerar un reactivo dentro de un factor fue que presentara una
carga factorial igual o mayor a 0.40 y sin carga factorial similar en otro factor. Una
vez considerados estos criterios se eliminaron siete items quedando la escala

conformada por tres factores que explicaron el 50% de la varianza.

El primer factor denominado impacto del cuidado quedd integrado por los
reactivos 2, 3, 10, 11 y 12. Hace referencia a aquellas cuestiones relacionadas con

los efectos que la prestacion de cuidados a un familiar tiene para el cuidador.

El segundo factor llamado relacion interpersonal quedé integrado por los
reactivos 5, 6, 9, 13 y 19. Hace referencia a aquellas emociones o0 sentimientos
gue aparecen en la relacion que el cuidador mantiene con el paciente: agobio,
verguenza, enfado, tension, incomodidad e indecision hacia su familiar y su
cuidado. Y finalmente el tercer factor denominado expectativas de autoeficacia
(este ultimo término entendido de acuerdo con la clasificacion de Bandura, 1987),
guedd integrado por los reactivos 20 y 21. Reflejan las creencias del cuidador

sobre su capacidad para cuidar a su familiar. Tal como se observa en la tabla 1.

76



El andlisis de consistencia interna se realiz6 mediante el coeficiente alfa de
Cronbach para determinar la confiabilidad de la escala total y de cada una de las
subescalas resultantes. La escala total tuvo un indice alfa=.84. Los factores y sus

valores de consistencia interna se pueden consultar en la tabla 1.

Tabla 9
Estructura factorial de la escala de carga del cuidador de Zarit (n=252)
Reactivos Factores
1 2 3
11. Falta de intimidad .684
12. Vida social afectada negativamente .676
3. Agobio por compatibilizar responsabilidades .628
2. Insuficiente tiempo propio .603
10. Deterioro de la salud 499
9. Se siente tenso cerca de su paciente .705
19. Se siente indeciso sobre su paciente 571
6. Vida familiar afectada negativamente 531
13. Distanciamiento de las amistades 492
5. Se siente enfadado cerca de su paciente 487
20. Deberia hacer mas por su paciente .996
21. Podria cuidar mejor a su paciente .668
Valor propio (valor eigen) 2.48 2.02 1.49
Varianza explicada 20.69 16.88 12.48
Alfa de Cronbach .81 75 .80
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Rangos percentilares

En la Tabla 8 se presentan las normas por rangos percentilares de calificacion
del instrumento para poblacion mexicana derivados de la muestra del presente

estudio.

Tabla 10
Normas por rangos percentilares de calificacion de la escala de carga del
cuidador de Zarit en CPI de nifios con enfermedad cronica-degenerativa
(n=252)

Puntaje crudo Nivel
12-22 Ausencia de carga
23-29 Carga leve
30-60 Carga excesiva

Analisis factorial confirmatorio

Posteriormente, a fin de probar la estructura factorial obtenida, se llevo a cabo
un analisis factorial confirmatorio mediante la técnica de ecuaciones estructurales.
Los resultados mostraron que el modelo propuesto tuvo un buen ajuste como lo
indican los diferentes indices de ajuste: X2=71 gl=51, p=.034, RMSEA= .04,
GFI=.95, AGFI= .93, NFI=.93, CFI=.98, IFI=.98, TLI = .97. Cabe aclarar que el
indice X2 fue significativo, lo que sefialaria un mal ajuste, pero este indice es
sensible al tamafio muestral, volviéndose significativo cuando las muestras son
mayores a 200, siendo éste el caso en este estudio. Por ello, se presentan
adicionalmente, los otros indices para valorar el ajuste del modelo. Para dichos
indices valores iguales o superiores a .90 sefialan un buen ajuste, a excepcion del
CFI que debe ser .95 y RMSEA, cuyo valor debe ser menor a .05, tales criterios se
cumplen cabalmente en los indices reportados. En la figura 1 se presenta el

modelo.
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Figura 3. Modelo de la estructura factorial de la escala de carga del cuidador de Zarit

Validez de criterio y constructo

Finalmente, para determinar la validez de criterio concurrente del instrumento
se realiz6 una correlacion de Pearson entre las puntuaciones totales obtenidas por
los participantes en la CBl y en el GHQ-28, se obtuvo una r=.46, p=.000. La

correlacion entre los diferentes factores de ambas escalas se muestra en la tabla
2.
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Tabla 11

Relacion de la escala de carga del cuidador de Zarit y el cuestionario general
de salud (n=252)

Expectativas

Impacto del Relacion de Carga
cuidado interpersonal  autoeficacia global

Ideacion suicida .38** 22%*% .16* .36**

Depresion leve -.10 -.13 .00 -11
Depresion severa 53 .35** 25** 52+
Ansiedad A43** 29** 19** A2**
Estado general de A8 30%* 23%* A46**

salud

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

Para obtener otra medida sobre la validez de constructo del instrumento se
realizd una correlacion de Pearson entre las puntuaciones totales obtenidas por
los participantes en la CBI y el PSS, se obtuvo una r=.36, p=.000. La correlacion

entre los diferentes factores de ambas escalas se muestra en la tabla 3.

Tabla 12

Relacion de la escala de carga del cuidador de Zarit y el cuestionario de estrés
percibido (n=252)

Estrés percibido

Impacto del cuidado .38**
Relacion interpersonal .30**
Expectativas de autoeficacia .09

Carga global .36**

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).



FASE Il. PREDICCION DE LA CARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS
INFORMALES DE NINOS CON CANCER

Justificacion

El presente estudio se realizd para evaluar la carga, la ansiedad, la depresion, el
afrontamiento y el apoyo familiar en CPI de nifios con cancer, para posteriormente
determinar cuales de estas variables predecian la carga y a partir de esto
implementar una intervencién que ayudaran a disminuir la vulnerabilidad que
tenian como consecuencia de las actividades propias de su rol. Por ello, la
evidencia recabada sirvié para disefiar el programa de intervencion que se realiz6

en la siguiente fase.
Pregunta de investigacion

¢,Cudles de las variables evaluadas predijeron la aparicion de carga en los CPI de

niflos con cancer?
Objetivos especificos

e Describir las caracteristicas del cuidado que realiza el CPI de nifios con

cancer.

e I|dentificar el nivel de carga emocional que perciben los CPI de nifios con

cancer.

e Evaluar el nivel de ansiedad y depresion que presentan los CPI de nifios

con cancer.

e Determinar los estilos de afrontamiento que presentan los CPI de nifios con

cancer y determinar el estilo predominante.

e Describir el nivel de apoyo familiar que percibe el CPI de nifios con cancer.
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e Establecer la relacion de las variables psicolégicas con las caracteristicas

del cuidado y el perfil sociodemogréfico del CPIly del paciente.

e Determinar diferencias en las variables psicoldgicas y en las caracteristicas
del cuidado dependiendo de las variables sociodemograficas y médicas del
CPly del paciente.

e Identificar las variables que predicen la aparicion de carga en los CPI de

nifios con cancer.
Hipotesis

e Los CPI de nifios con cancer presentaran carga (Rodriguez et al., 2012;
Rubira et al., 2012).

e Los CPI de nifios con cancer presentaran ansiedad y depresion (Martinez,
2009; Ramos, 2009).

e El estilo de afrontamiento predominante en los CPI de nifios con cancer

sera pensamiento magico (Chacin & Chacin, 2011; Hoekstra et al., 2011).

e Los CPI de nifios con céancer percibiran un nivel alto de apoyo familiar
(Almunia, 2007; Duarte, Zanini & Nedel, 2012).

e Las variables que predicen la aparicion de carga en los CPI de nifios con

cancer seran ansiedad y depresion (Rubira et al., 2012).
Método
Tipo de estudio

Descriptivo- Correlacional (Kerlinger & Lee, 2002).
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Disefio

No experimental, transversal (Kerlinger & Lee, 2002).

Muestra

100 CPI de nifios con cancer que recibieron tratamiento en un hospital de
tercer nivel del Distrito Federal.

Tipo de muestreo

No probabilistico, intencional por cuota (Kerlinger & Lee, 2002).
Criterios de seleccion de la muestra
Criterios de inclusion

e CPI de un paciente pediatrico que recibié atencion médica en un hospital de
tercer nivel, con diagndstico de cancer que le impida ser independiente y

autosuficiente en el cuidado de su enfermedad.

e CPIl mayores de 18 afos de edad.

e CPI que supieran leer y escribir.

e CPI que vivieran en el domicilio del paciente que recibe los cuidados.

e CPI que no recibieran remuneracion econémica por desempeniar el rol.

e Manifestar verbalmente ante el investigador asumir la responsabilidad de

cuidar al paciente.

e CPI que aceptaran participar de forma voluntaria en la investigacion.

e CPI que firmaran la carta de consentimiento informado
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Criterios de exclusion

e Ser el cuidador secundario.

e Usar sustancias psicoactivas.

e Estar recibiendo tratamiento médico, psiquiatrico o psicolégico por

problemas emocionales.
Criterios de eliminacion

e CPI que no conteste el 100% de la bateria de instrumentos

Definicion de variables
Caracteristicas del cuidado

Definicion conceptual. Para este estudio esta variable se refirio al tiempo de
cuidado del paciente, al numero de horas diarias de cuidado del paciente, a las
actividades que realiza en CPl y a las areas que se han afectado en su vida como

parte de la ejecucion de su rol.

Definicion operacional. Respuestas que emitan las participantes en el apartado Il.
Cuidado del paciente de la encuesta de salud para el cuidador primario informal

(Ramos, Barcelata, Alpuche, Islas & Salgado, 2006).
Carga del cuidador

Definicion conceptual. Las reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y
los cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida general de los
cuidadores (Zarit et al., 1980).
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Definicién operacional. Respuestas que emitan las participantes en la escala de
carga del cuidador de Zarit, validada con poblacion mexicana en la fase 1 del

estudio.
Ansiedad

Definicion conceptual. Anticipacion aprensiva de un dafio o desgracia futuros,
acompafada de un sentimiento de disforia o de sintomas somaticos de tension. El

objeto del dafio anticipado puede ser interno o externo (DSM-IV-TR, 2002).

Definicién operacional. Respuestas que emitan las participantes al inventario de
Ansiedad de Beck (Robles, Varela, Jurado & Paez, 2001).

Depresion

Definicion conceptual. Es una alteracion especifica del estado de animo: tristeza,
sensacion de soledad, apatia; acompafiado de autorreproches, autoinculpacion,
un concepto negativo de si mismo, deseos regresivos y de autocastigo (deseo de
escapar, esconderse o0 morir), trastornos vegetativos (anorexia, insomnio y
disminuciéon de la libido) y cambios en el nivel de actividad (letargo o agitacion)
(Beck, 1976).

Definicion operacional. Respuestas que emitan las participantes al inventario de
Depresion de Beck Il (Andrade, 2010; Hernandez, 2010).

Afrontamiento

Definicion conceptual. Esfuerzos cognitivos y conductuales en constante cambios
para la solucién de demandas internas y/o externas especificas que son valoradas
como impositivas 0 excesivas para los recursos de las personas (Lazarus &
Folkman, 1984).
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Definicidén operacional. Respuestas que emitan los participantes en el cuestionario
sobre Modos de Afrontamiento al Estrés de Lazarus y Folkman (Marin y Lopez,
2012).

Apoyo social

Definicién conceptual. Es la percepcion del sujeto de que existe ayuda accesible
(instrumental y/o expresiva) para satisfacer sus necesidades béasicas y sociales
(filiacién, afecto, pertenencia, identidad, seguridad y aprobacion) a través de la
interaccion con otros (familiares, amigos, compafieros y/o comunidad); sintiéndose
amado, valorado, estimado, reafirmado y alentado por los amigos intimos y la
familia, para ajustarse al medio potencializando su salud y su felicidad (Cacante &
Arias, 2009; Cienfuegos, 2004; Lundero & Gonzalez, 2002).

Definicion operacional. Respuesta que emitan los participantes en el cuestionario

de apoyo familiar para CPI (Marin, 2006).
Instrumentos

1. Formato de consentimiento informado (revisado y autorizado por el Comité

de Etica de la institucion).

2. Hoja de datos sociodemograficos. Como edad, género, ocupacion,

escolaridad, etc.
3. Encuesta de salud para el Cuidador Primario Informal

Describe las caracteristicas del cuidador informal. Se construyé para poblacion
mexicana por Ramos et al. (2006). Consta de 73 items (dicotbmicos, preguntas
abiertas y respuestas mdultiples), organizados en cinco apartados: |.
Caracteristicas sociodemograficas del cuidador, Il. Cuidado del paciente, Il
Apoyo social percibido, IV. Practicas preventivas de salud y V. Percepcion de
salud. Para fines de este estudio se utilizaron solo las respuestas a los reactivos
12,13, 14, 16, 18, 19, 20 y 24 del apartado II.
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4. Escala de carga del cuidador de Zarit

Se utilizé la version que resultd en la fase anterior de la validacion del instrumento

con poblacion mexicana. Esta version mostro un alfa de Cronbach global de .84.

La evaluacion de la carga se hizo mediante una escala de 1 a 5 (1=nunca, 2=casi

nunca, 3=algunas veces, 4=frecuentemente y 5=siempre) y la puntuacion final es

de 12 a 60. Era una escala autoaplicable y estaba conformada de 12 reactivos que

integran tres factores denominados por el tipo de reactivo que conglomeran, estos

se describen a continuacion:

Impacto del cuidado. Alfa de Cronbach de 0.81. Hace referencia a
aquellas cuestiones relacionadas con los efectos que la prestacion de
cuidados a un familiar tiene para el cuidador. Esta integrado por los
reactivos 2, 3, 10, 11, 12. Ejemplos de los reactivos que integran el factor:
¢écree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo
para usted?, ¢cree que su salud se ha visto afectada por cuidar a su

paciente?

Relacion Interpersonal. Alfa de Cronbach de 0.75. Esta representado por
aquellas emociones o0 sentimientos que aparecen en la relacion que el
cuidador mantiene con el paciente. Esta integrado por los reactivos 5, 6, 9,
13, 19. Ejemplos de los reactivos que integran el factor. ¢se siente
enfadado cuando esta cerca de su paciente?, ¢ Se siente tenso cuando esta

cerca de su paciente?

Expectativas de autoeficacia. Alfa de Cronbach de 0.80. Refleja creencias
del cuidador sobre su capacidad para cuidar a su familiar. Esta integrado
por los reactivos 20 y 21. Ejemplos de los reactivos que integran el factor:
Jcree que deberia hacer mas por su paciente?, ¢cree que podria cuidar

mejor a su paciente?
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Para calificar el instrumento se sumaron los puntajes obtenidos en cada uno
de los reactivos y se interpret6 el nivel de carga global de la siguiente manera:
ausencia de carga de 12 a 22, carga leve de 23 a 29, carga excesiva de 30 a 60

puntos.
5. Inventario de Ansiedad de Beck

Fue disefiado para evaluar la intensidad de sintomatologia ansiosa presente en un
individuo. Se utilizé la versién validada con poblacion mexicana por Robles et al,
(2001). Esta version demostré un alfa de Cronbach de .83. La evaluacion de los
sintomas se hace mediante una escala de 0 a 3 (O=poco o nada, 1=mas 0 menos,
2=moderadamente y 3=severamente) y la puntuacion final es de 0 a 63. Es una
escala autoaplicable y esta conformada de 21 reactivos que integran cuatro
factores denominados por el tipo de reactivo que conglomeran, estos se describen

a continuacion:

e Subjetivo. Esta integrado por los reactivos 4, 5, 8, 9, 10, 14, 16, 17.
Ejemplos de los sintomas que evalla el factor: dificultad para relajarse,

miedo a que pase lo peor.

e Neurofisiolégico. Esta integrado por los reactivos 3, 6, 7, 11, 15, 18, 19.
Ejemplos de los sintomas que evalla el factor: debilidad de las piernas,

sensacion de mareo.

e Autondmico. Esta integrado por los reactivos 12, 13, 21. Ejemplos de los

sintomas que evalla el factor: manos temblorosas, cuerpo tembloroso.

e Panico. Esta integrado por los reactivos 1, 2, 20. Ejemplos de los sintomas
gue evalla el factor: entumecimiento u hormigueo, sentir oleadas de calor

(bochorno).
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Para calificar el instrumento se sumaron los puntajes obtenidos en cada uno
de los reactivos y se interpretd 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.
6. Inventario de Depresion de Beck Il

Fue disefiado para evaluar la intensidad de la sintomatologia depresiva que
presenta un individuo. Se utilizé la version validada con poblacion mexicana por
Andrade (2010) y Hernandez (2010). Esta version demostré6 una consistencia
interna de .95. La evaluacion de los sintomas se hace mediante una escala de 0 a
3, conforme aumenta el puntaje representa mayor severidad del sintoma y la
puntuacion final es de 0 a 63. Fue un instrumento autoaplicable conformado de 21
reactivos que integraron dos factores denominados por el tipo de reactivo que

conglomeran, estos se describen a continuacion:

e Afectivo-Cognoscitivo. Esta integrado por los reactivos 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7,
8,9, 11, 13, 14, 17. Ejemplos de los sintomas que evalla el factor: tristeza,

pesimismo, fracasos anteriores.

e Somatico. Esta integrado por los reactivos 10, 12, 15, 16, 18, 19, 20, 21.
Ejemplos de los sintomas que evalta el factor: llanto, pérdida de interés,

pérdida de energia.

Para calificar el instrumento se sumaron los puntajes obtenidos en cada uno
de los reactivos y se interpretd el nivel de depresién de la siguiente manera:

minima de 1 a 4, leve de 5 a 13, moderada de 14 a 27 y severa de 28 a 63 puntos.

7. Escala de Modos de Afrontamiento al Estrés de Lazarus y Folkman

Fue disefiado para evaluar la forma en que los sujetos afrontan diversas
situaciones generadoras de estrés. Se utilizé la version validada con poblacién
mexicana por Marin y Lopez (2012). Esta version mostré un alfa de Cronbach

global de .90. Fue una escala autoaplicable y estaba conformada de 57 reactivos
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gue integran cinco factores denominados por el tipo de reactivo que conglomeran,

estos se describen a continuacion:

Afrontamiento dirigido al problema. Alfa de Cronbach de 0.69. Son
acciones conductuales que van dirigidas a confrontar activamente el
problema y tienen efectos positivos en el bienestar de la persona. Para
obtener el puntaje de este estilo de afrontamiento se sumaron los puntajes
emitidos por el participante en los reactivos 2, 26, 35, 39, 46, 48, 49, 52, 54,
62, 64. Finalmente, se interpret6 el afrontamiento dando el nivel de muy
bajo a los puntajes de 0 a 16, bajo de 17 a 20, alto de 21 a 23 y muy alto de
24 a 33. Ejemplos de los reactivos que integran el factor: intente analizar el

problema para comprenderlo mejor, desarrolle un plan de accion y lo segui.

Pensamiento Magico. Alfa de Cronbach de 0.76. Se refiere a las fantasias
voluntarias y conscientes que realiza un sujeto para solucionar el problema
sin tener una participacion activa. Para obtener el puntaje de este estilo de
afrontamiento se sumaron los puntajes emitidos por el participante en los
reactivos 11, 55, 57, 58, 59. Finalmente, se interpretdo el afrontamiento
dando el nivel de muy bajo a los puntajes de 0 a 5, bajo de 6 a 8, alto de 9 a
10 y muy alto de 11 a 15. Ejemplos de los reactivos que integran el factor:
confié en que ocurriera un milagro, desee poder cambiar lo que estaba

ocurriendo o la forma como me sentia.

Distanciamiento. Alfa de Cronbach de 0.67. El sujeto evade todo contacto
con el problema y su solucion, para reducir la angustia que éste provoca.
Para obtener el puntaje de este estilo de afrontamiento se sumaron los
puntajes emitidos por el participante en los reactivos 4, 12, 13, 21, 24, 53.
Finalmente, se interpretd el afrontamiento dando el nivel de muy bajo a los
puntajes de 0 a 6, bajo de 7 a 8, alto de 9 a 11 y muy alto de 12 a 18.

Ejemplos de los reactivos que integran el factor. senti que el tiempo

90



cambiaria las cosas y que todo lo que tenia que hacer era esperar, segui

adelante con mi destino.

e Busqueda de apoyo social. Alfa de Cronbach de 0.73. Describe esfuerzos
para buscar apoyo informativo, busqueda de una red de apoyo social que
provea de solidaridad, consejo, atencion, informacion, auxilio y proteccion.
Este apoyo puede obtenerse por medio de profesionales en el problema o
bien de amigos y familiares. Para obtener el puntaje de este estilo de
afrontamiento se sumaron los puntajes emitidos por el participante en los
reactivos 8, 18, 28, 31, 42, 45, 60. Finalmente, se interpreto el
afrontamiento dando el nivel de muy bajo a los puntajes de 0 a 9, bajo de
10 a 12, alto de 13 a 15 y muy alto de 16 a 21. Ejemplos de los reactivos
gue integran el factor: hable con alguien para averiguar mas sobre la

situacion, acepte la simpatia y comprension de alguna persona.

e Dirigirse a lo positivo. Alfa de Cronbach de 0.68. Que describe esfuerzos
para crear resultados positivos enfocandose al crecimiento personal,
manifestando una sensacion positiva de su propio valor, una vista positiva
de los demas y en general una sensacion de optimismo. Para obtener el
puntaje de este estilo de afrontamiento se sumaron los puntajes emitidos
por el participante en los reactivos 15, 20, 23, 38. Finalmente, se interpret6
el afrontamiento dando el nivel de muy bajo a los puntajes de 0 a 6, bajo de
7 a 8, alto de 9 a 10 y muy alto de 11 a 12. Ejemplos de los reactivos que
integran el factor: trate de ver las cosas por su lado bueno, me senti

inspirado para hacer algo creativo.

Para obtener el nivel de afrontamiento global se sumé cada una de las
respuestas emitidas en los 57 reactivos y se interpretd el afrontamiento dando el
nivel de muy bajo a los puntajes de 6 a 84, bajo de 85 a 99, alto de 100 a 114 y
muy alto de 115 a 173.



8. Escala de apoyo familiar para CPI

Evalla la percepcion de apoyo familiar que tienen los CPI de pacientes pediatricos
con cancer. Se construyé para poblacion mexicana por Marin (2006). Tuvo un solo
factor de 17 reactivos y mostré una confiabilidad de .95. La evaluacion del nivel de
apoyo percibido se hizo mediante una escala de 1 a 4 (nunca, casi nunca, casi
siempre y siempre) y la puntuacion final es de 17 a 68. Para calificar la escala se
sumaron los puntajes de todos los reactivos y se interpretd el apoyo percibido
dando el nivel de apoyo nulo a los puntajes de 17 a 51, apoyo mediano-bajo de 52
a 60, apoyo mediano-alto de 61 a 64 y apoyo alto-adecuado de 65 a 68

Procedimiento

Se integro una bateria formada por las escalas antes descritas. Posteriormente, se
llevé a cabo la aplicacion en el area de oncologia de un hospital de tercer nivel en
el sur del Distrito Federal en un periodo de tres meses. Se acudia a la cama del
paciente durante el horario de visita, la investigadora se presentaba como
psicéloga del area de Psico-oncologia y se hablaba con la persona que estuviera
acompafnandolo sobre el lugar de origen, la enfermedad, el tiempo del diagnostico,
el tratamiento y si era el cuidador primario del paciente. Posteriormente, se les
comentaba que se estaba realizando un estudio para saber como se sentian con
la enfermedad y la hospitalizacion del paciente, se les invitaba a participar y se les

preguntaba si sabian leer y escribir.

A los sujetos que afirmaban ser los cuidadores primarios del paciente, querian
participar en la investigacion, se les leia el consentimiento informado, se les
aclaraban dudas y se les pedia que lo firmaran. Posteriormente, se les explicaba
como debian responder los instrumentos y se les pedia que lo hicieran en el
transcurso de la mafana, cada hora se regresaba para responder dudas. Cada

aplicacion fue realizada en una sesion.
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Descripcion de la muestra

La muestra estuvo integrada por 100 participantes del Distrito Federal o provincia;
principalmente de los estados de México, Hidalgo y Veracruz. Tal como se
muestra en la figura 3. Fueron 93 mujeres y 7 hombres, con una edad de 19 a 59
afios (X =35 afios, @=9 afios). La mayoria tenian escolaridad basica, eran amas
de casa, estaban casadas o vivian en union libre, eran la madre del paciente,

provenian de familias nucleares con un nivel socioecondmico de subsistencia. Tal

RESULTADOS

como se muestra de la tabla 9 ala 14.
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Figura 4. Lugar de origen del paciente y el CPI (n=100)
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Tabla 13
Escolaridad de los CPI de nifios con cancer (n=100)

Escolaridad Frecuencia
Primaria 28
Secundaria 35
Nivel técnico 12
Preparatoria 17
Licenciatura 8
Tabla 14

Ocupacion de los CPI de nifios con cancer (n=100)

Ocupacion Frecuencia
Amas de casa 71
Empleado(a) 18
Comerciante 5
Profesionista 4
Desempleado(a) 2
Tabla 15
Estado civil de los CPI de nifios con cancer (n=100)
Estado civil Frecuencia
Casado(a) 45
Union libre 36
Divorciado(a) o separado(a) 11
Soltero(a) 6
Viudo(a) 2
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Tabla 16
Parentesco entre el CPI y el paciente (n=100)

Cuidador Frecuencia
Madre 91
Padre 5

Abuelo(a) 3

Hermano(a) 1

Tabla 17
Tipo de familia de donde proviene el CPI de nifios con
cancer (n=100)

Tipo de familia Frecuencia
Nuclear 75
Uniparentales 25
Tabla 18
Nivel socioecondmico del CPI de nifios con cancer
(n=100)
Nivel socioecondmico Frecuencia
De subsistencia 65
Popular pobre 24
Pobreza extrema 7
Clase media 4

Los pacientes a los que se les brindd cuidado se distribuyeron de la
siguiente forma: respecto al género eran 52 (52%) nifias y 48 (48%) nifios con una
edad de cuatro meses a 18 afios (X =8 afios, =5 afios). Fueron diagnosticados
principalmente con sarcomas y leucemia. Tal como se muestra en la figura 4. Y
42 (42%) pacientes han tenido complicaciones en el tratamiento al presentar

recaida o recurrencia de la enfermedad.
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® Tumores del sistema nervioso
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.~ Retinoblastoma
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. Tumores de glandulas

[v)
29% endocrinas

T Granulomatosis

Figura 5. Diagndstico de los pacientes (n=100)
Se utilizé el paquete estadistico SPSS, version 17.0 para Windows.
Caracteristicas del cuidado

Se encontro que los participantes cuidaron a sus pacientes cuando estaban
en casa por mas de 9 diarias. Tal como se muestra en la tabla 15. Ademas,
realizaron como parte de su rol de una a diez ( X =8 actividades, @=3 actividades)
de las siguientes actividades: acompaiiar al paciente, bafarlo, alimentarlo, vestirlo,
cargarlo, transportarlo, dar medicamentos, llevarlo al médico, comprar medicinas y
programar citas médicas. Siendo las mas frecuentes alimentarlo (n=94),
acompafarlo (n=94), bafarlo (n=92) y vestirlo (n=91). Como se muestra en la

figura 5.
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Tabla 19
Tiempo que el CPI dedica a cuidar al paciente (n=100)

Horas diarias %
De 1 a 8 horas 30
De 9 a 12 horas 31
Mas de 13 horas 39

Alimentarlo
Acompaiiarlo
Badarlo

Vestirlo

Llevar al médico

Comprar medicamentos

Dar medicamento

Transportarlo 76

e e e e e T TP T T
cargarlo e e O T [I][]IIH]IH[.II‘76

Realizar tramites

0 20 40 60 80 100

Frecuencia

Figura 6. Frecuencia de las actividades que realizan los CPI como parte de
su rol (n=100)

Los participantes han cuidado a sus pacientes a partir de su enfermedad de
un mes a diez afios (X=18 meses, =22 meses). Se exploraron las siguientes
areas de la vida del CPI para conocer si se habian afectado por asumir este rol:
trabajo, escuela, tareas del hogar, vida social, vida familiar, vida sexual,

pasatiempos, vacaciones y convivencia con la pareja; se encontré que 10



participantes no tienen afectada ninguna area de su vida; mientras que los 90 CPI
restantes tenian afectadas de una a ocho areas ( X =3 areas, =2 areas). Siendo
las mas frecuentes vida familiar (n=62), tareas del hogar (n=52), trabajo (n=36) y

convivencia con la pareja (n=36). Como se muestra en la figura 6.

Vida familiar
Tareas del hogar

Trabajo

Convivencia con la pareja

Vida social
Vida sexual
Pasatiempos

Vacaciones

Escuela

0 10 20 30 40 50 60 70

Frecuencia

Figura 7. Frecuencia de las areas afectadas en la vida del CPI (n=88)
Descripcion de las variables psicoldgicas

Se encontré que el 74% de la muestra present6 algun nivel de carga; de

éstos, el 28% en nivel excesivo. Tal como se muestra en la figura 7.
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Figura 8. Nivel de carga que presentan los CPI (n=100)

Se encontré que toda la poblacién present6 sintomas de ansiedad, los
cuales aparecieron en el 16% de la poblacion en un nivel severo. Tal como se
muestra en la figura 8.

La muestra presentd de uno a 21 de los sintomas de ansiedad evaluados (
X =10 sintomas, @=5 sintomas). Los sintomas de ansiedad que se presentaron
con mayor frecuencia fueron miedo a que pase lo peor (n=81), nerviosismo (n=79),
dificultad para relajarse (n=74), inseguridad (n=67) y estar asustado (n=66). Como

se muestra en la figura 9.
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Figura 9. Nivel de ansiedad que presentan los CPI (n=100)
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Figura 10. Frecuencia de sintomas de ansiedad que presentan los CPI
(n=100)
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Se encontr6 que toda la poblacion presenta sintomas de depresion, los
cuales aparecieron en el 20% de la poblacion en un nivel severo. Tal como se

muestra en la figura 10.

La muestra presenté de uno a 21 de los sintomas de depresion evaluados (
X =12 sintomas, @=5 sintomas). Los sintomas de depresién que se presentaron
con mayor frecuencia fueron cambios en los patrones de suefio (n=86), cambios
en el apetito (n=86), dificultad para concentrarse (n=83), llanto (n=82), pérdida de
energia (n=80), pérdida de la satisfaccion (n=74) y cansancio o fatiga (n=73).
Como se muestra en la figura 11.
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Figura 11. Nivel de depresion que presentan los CPI (n=100)
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Figura 12. Frecuencia de sintomas de depresion que presentan los CPI
(n=100)
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Se encontré que en el afrontamiento Dirigido al problema la mayoria de los
participantes presentaron un nivel muy bajo (74%), tal como se muestra en la
figura 12. En el afrontamiento Pensamiento magico presentaron un nivel muy bajo
(35%) y bajo (34%) como se observa en la figura 13. En el afrontamiento
Distanciamiento presentaron un nivel muy bajo (62%), tal como se muestra en la
figura 14. En el afrontamiento Busqueda de apoyo social presentaron un nivel muy
bajo (35%) y bajo (28%), como se observa en la figura 15. En el afrontamiento
Enfocado a lo positivo presentaron un nivel muy bajo (45%) y bajo (28%), tal como
se muestra en la figura 16.

Con el fin de identificar los estilos de afrontamiento mas frecuentes en la
muestra se convirtieron las sumatorias de cada estilo de afrontamiento a puntajes
Z y con ellos se dividio a la poblacion entre el grupo con los puntajes mas altos y
el grupo con los puntajes mas bajos en cada estilo de afrontamiento, tomando
como criterio de clasificacion los percentiles 75 y 25, respectivamente. Y se
encontré6 que los mas frecuentes fueron los afrontamientos de pensamiento

magico y busqueda de apoyo social. Tal como se muestra en la tabla 16.

9% 3%
| .

11 Muy bajo
3 Bajo
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" Muy alto

Figura 13. Nivel del afrontamiento Dirigido al problema que presentan los
CPI (n=100)
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Figura 14. Nivel del afrontamiento Pensamiento magico que presentan los
CPI (n=100)

."Muy bajo
18% # Bajo
J Alto

11 Muy alto

Figura 15. Nivel del afrontamiento Distanciamiento que presentan los CPI
(n=100)
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Figura 16. Nivel del afrontamiento Busqueda de apoyo social que presentan
los CPI (n=100)
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Figura 17. Nivel del afrontamiento Enfocado a lo positivo que presentan los
CPI (n=100)
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Tabla 20

Frecuencia de los CPI que presentan un nivel alto en los diferentes

estilos de afrontamiento (n=100)

Estilos de afrontamiento Minimo  MAaximo Frecuencia
Dirigido al problema 1 27 26
Pensamiento magico 0 15 31
Distanciamiento 0 16 29
Busqueda de apoyo social 0 21 31
Dirigirse a lo positivo 0 12 27

Se encontré que la red de apoyo esta integrada de una a 12 personas (X
=5 familiares, =2 familiares). Y el nivel de apoyo que perciben los CPI se ubica
en un nivel medio bajo (32%) o nulo (27%). Tal como se muestra en la figura 17.

32%

1 Apoyo nulo
2 Apoyo medio bajo
# Apoyo medio alto

Apoyo alto

Figura 18. Nivel de apoyo que perciben los CPI (n=100)
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Relacion de las variables sociodemograficas, médicas, psicologicas y las
caracteristicas del cuidado

Se realizd una correlacion de Pearson para establecer la relacion de la carga y sus
factores con las variables sociodemograficas, médicas, psicologicas y las
caracteristicas del cuidado, sélo se retomaron las correlaciones estadisticamente

significativas mayores a .30.

Se encontré una correlacion positiva de la carga global con el nimero de
areas afectadas en la vida del CPI (r=.37, p=0.01), con ansiedad global (r=.47,
p=0.01), con el factor Subjetivo (r=.47, p=0.01), con el factor Neurofisioldgico
(r=.42, p<0.01), con el factor Panico (r=.30, p=0.01), con depresion global (r=.47,
p<0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r=.42, p=0.01), con el factor
Somatico (r=.52, p<0.07). Y una correlacion negativa con el apoyo familiar (r=-.35,
p=0.01).

Se encontro una correlacion positiva del factor Impacto del cuidado con el
numero de areas afectadas en la vida del CPI (r=.50, p=0.01), con ansiedad global
(r=.41, p=0.01), con el factor Subjetivo (r=.38, p=0.01), con el factor
Neurofisiolégico (r=.39, p=0.01), con el factor Panico (r=.39, p=0.01), con
depresion global (r=.39, p=0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r= .32,

p=0.01), con el factor Somatico (r=.40, p=0.01).

Se encontré una correlacion positiva del factor Relacion interpersonal con
ansiedad global (r=.31, p=0.01), con depresioén global (r=.30, p=0.01), con el factor
Somatico (r=.34, p=0.01). Y una correlaciéon negativa con el apoyo familiar (r=-.33,
p=0.01). Mientras las demas variables no mostraron correlaciones

estadisticamente significativas. Tal como se muestra en la tabla 17.
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Tabla 21
Correlacion de carga con las variables sociodemograficas, médicas,
psicologicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Factores de carga

Variables sociodemograficas, médicas, psicologicas y Carga

de caracteristicas del cuidado global Impacto del Relacion Expectativas
cuidado interpersonal de
autoeficacia
Edad del cuidador -.125 -.055 -.126 -.091
Edad del paciente -.175 -.095 -.184 -.088
Nivel socioeconémico -.066 .029 -.077 -.133
Numero de hijos que tiene el CPI -.023 -.088 .070 .008
Tiempo de diagnéstico de la enfermedad del paciente .065 .057 -.069 .150
Horas diarias de cuidado del paciente -.018 .054 -.075 -.053
NUmero de actividades que realiza el CPI -.089 011 -.181 -.045
Numero de areas afectadas en la vida del CPI .376 .500 270 -.158
Ansiedad global 475" 4117 310" 199
Factor Subjetivo de ansiedad A78 381 299 .268
Factor Neurofisiologico de ansiedad 427 .392 .252 172
Factor Autonémico de ansiedad 260" 168 239° 127
Factor Panico de ansiedad .308 394 229 -113
Depresion global ATT .360 .306 .294
Factor Afectivo-Cognoscitivo de depresién 429° 325" 273" 265~
Factor Somatico de depresion .525 408 .349 291
Afrontamiento global 125 A11 .020 118
Afrontamiento Dirigido al problema .083 .058 -.065 193
Afrontamiento Pensamiento magico .138 122 .045 .104
Afrontamiento Distanciamiento 201 149 217 .030
Afrontamiento Blsqueda de apoyo social .062 .078 .042 -.016
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo -.002 029, -134 .098
Apoyo familiar -.352 -.223 -.334 -.166

** | a correlacion es significativa al nivel 0.01
* La correlacion es significante al nivel 0.05

Se realiz6 una correlacion de Pearson para establecer la relacion de
ansiedad y sus factores con las variables sociodemograficas, médicas,
psicologicas y las caracteristicas del cuidado, s6lo se retomaron las correlaciones

estadisticamente significativas mayores a .30.

Se encontré una correlacion positiva entre ansiedad global con depresion
global (r=.63, p=0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r=.59, p=0.01), con el
factor Somatico (r=.55, p=0.01) con el afrontamiento Pensamiento magico (r=.33,

p=0.01). Y una correlacion negativa con apoyo familiar (r=-.32, p=0.01).

Se encontrd una correlacion positiva entre el factor Subjetivo con depresion
global (r=.62, p=0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r=.59, p=0.01), con el
factor Somatico (r=.54, p=0.01) con el afrontamiento Pensamiento magico (r=.36,

p=0.01). Y una correlacion negativa con apoyo familiar (r=-.30, p=0.01).
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Se encontré una correlacion positiva entre el factor Neurofisiolégico con
depresion global (r=.55, p=0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r=.52,
p=0.01), con el factor Somatico (r=.48, p=0.01). Y una correlacién negativa con
apoyo familiar (r=-.37, p=0.01).

Se encontré una correlacion positiva entre el factor Autondmico con
depresion global (r=.43, p=0.01), con el factor Afectivo-Cognoscitivo (r=.41,
p=0.01), con el factor Somético (r=.34, p=0.01).

Se encontré una correlacion positiva entre el factor Panico con depresion
global (r=.34, p=0.01), con el factor Somatico (r=.38, p=0.01) y con el
afrontamiento dirigido al problema (r=.31, p=0.01). Mientras las demas variables
no mostraron correlaciones estadisticamente significativas. Tal como se muestra

en la tabla 18.
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Tabla 22
Correlacibn de ansiedad con las variables sociodemogréaficas, médicas,

psicolégicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Ansiedad Factores de ansiedad
Variables sociodemograficas, médicas, psicologicas y global Subjetivo  Neurofisiolégico Autonémico  Panico
de caracteristicas del cuidado

Edad del cuidador -.235 -.295 -.194 -.062 -.062
Edad del paciente -174 -.223 -.099 -.106 -.063
Nivel socioeconémico -.062 -.065 -.062 -.118 .080
Numero de hijos .005 -.015 -.019 .097 .024
Tiempo de diagnéstico de la enfermedad del paciente -.017 -.045 .067 -.129 .037
Horas diarias de cuidado del paciente .036 .039 .027 .049 -.006
NUmero de actividades que realiza el CPI .031 .039 -.019 .012 110
Numero de &reas afectadas en la vida del CPI 247 198 286" 084 246"
Depresion global 630 628 556 439 349
Factor Afectivo-Cognoscitivo de depresion .592 .598 521 416 .296

Factor Somatico de depresién 554" 542" 489" 347" 382"
Afrontamiento global .253 .250 .180 143 .285

Afrontamiento Dirigido al problema 242" 224 167 152 317"
Afrontamiento Pensamiento magico 338" 366" 266" 196 206"
Afrontamiento Distanciamiento 227 244" 151 .145 193
Afrontamiento Blsqueda de apoyo social .109 .084 .104 .052 .154
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo .006 .005 -.042 -.034 .160
Apoyo familiar -.324" -.308" -.375" -.228' -.022

**_La correlacion es significativa al nivel 0.01
*. La correlacion es significante al nivel 0.05

Se realizé una correlacion de Pearson para establecer la relacion de
depresion y sus factores con las variables sociodemograficas, meédicas,
psicologicas y las caracteristicas del cuidado, solo se retomaron las correlaciones

estadisticamente significativas mayores a .30.

Se encontré una correlacion negativa del apoyo familiar con la depresion
global (r=-.46, p=0.01) y con los factores Afectivo-Cognoscitivo (r=-.50, p=0.01) y
Somatico (r=-.34, p=0.01). Mientras las demas variables no mostraron

correlaciones estadisticamente significativas. Tal como se muestra en la tabla 19.
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Tabla 23
Correlacion de depresion con las variables sociodemogréficas,

médicas, psicoldgicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Variables sociodemograficas, médicas, psicolégicasy de  Depresion Factores de depresion
caracteristicas del cuidado global Afectivo- Somaético
Cognoscitivo

Edad del cuidador -.163 -.170 -.159
Edad del paciente -.058 -.103 -.043
Nivel socioeconémico -223 -218 215
Numero de hijos .090 .077 .039
Tiempo de diagnostico de la enfermedad del paciente .014 -.042 .106
Horas diarias de cuidado del paciente -.004 .058 -.107
NuUmero de actividades que realiza el CPI -.126 -.115 -.180
Numero de areas afectadas en la vida del CPI 162 174 147
Afrontamiento global 122 12 .070
Afrontamiento Dirigido al problema 019 025 -.026
Afrontamiento Pensamiento méagico .281 .266 218
Afrontamiento Distanciamiento 167 A11 .185
Afrontamiento Busqueda de apoyo social .051 .070 -.025
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo -.022 -.027 -.035
Apoyo familiar -.467" -501" -.349"

** La correlacion es significativa al nivel 0.01
*. La correlacion es significante al nivel 0.05

Se realiz6 una correlacion de Pearson para establecer la relacion de los
estilos de afrontamiento con las variables sociodemograficas, médicas,
psicologicas y las caracteristicas del cuidado, solo se retomaron las correlaciones

estadisticamente significativas mayores a .30.

Se encontré una correlacion positiva del estilo de afrontamiento. Dirigido al
problema con el nimero de actividades que realiza el CPI (r=.31, p=0.01).
Mientras las demas variables no mostraron correlaciones estadisticamente

significativas. Tal como se muestra en la tabla 20.
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Tabla 24
Correlacion del afrontamiento con las variables sociodemograficas, médicas,
psicologicas y de caracteristicas del cuidado (n=100)

Variables sociodemogréficas, Afrontamiento Estilos de afrontamiento
médicas, psicologicas y de global Dirigido al Pensamiento Distanciamiento Blsqueda Dirigirse a
caracteristicas del cuidado problema magico de apoyo lo positivo
social

Edad del cuidador .063 173 .013 -.154 .036 .099
Edad del paciente -.068 -.057 -.022 -.049 -.059 -.073
Nivel socioeconémico .019 .094 .015 -.052 -.035 .010
Numero de hijos que tiene el CPI -.082 -.026 -.068 -.008 -.161 -.052
Tiempo de diagndstico de la ) 3 3 3
enfermedad del paciente .072 .018 127 .021 .185 .036
Horas diarias de cuidado del 2238 254 188 -.034 208’ 170
paciente
le\llucr:'npelro de actividades que realiza 259" 310" 130 148 154 191
Numero de areas afectadas en la
vida del CPI .049* -.04% 067 115 112 -.030
Apoyo familiar .218 .212 .081 161 A71 .190

**_La correlacion es significativa al nivel 0.01
*. La correlacion es significante al nivel 0.05

Diferencias en las variables psicoldgicas y en las caracteristicas del cuidado

Se empleo la prueba U de Mann-Whitney para determinar diferencias en las
variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al género del
CPI, las categorias en que se dividié la variable fueron: femenino (n=93) y
masculino (n=7). Los resultados mostraron sélo una tendencia de género, ya que
el tamafo de la muestra no permitio afirmar que las diferencias entre los grupos

fueran contundentes.

Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en el numero de
horas diarias de cuidado del paciente (U=172.00, p=.027), cuidado al paciente
durante un mayor numero de horas el CPI del género femenino (X=52.15)
comparado con los del género masculino (X=28.57). En el nimero de areas
afectadas en la vida del CPI (U=169.50, p=.03), teniendo un mayor numero de
areas afectadas el CPI del género femenino ( X=52.18) comparado con los del
género masculino (X=28.21). Mientras las demas variables no mostraron
diferencias estadisticamente significativas. Mayor informacién consultar tabla 21

del anexo 1.
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Se realizd una prueba anova simple para establecer diferencias en las
variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con respecto a la edad del
CPlI, las categorias en que se dividio la variable fueron: de 18 a 30 afios (n=35), de
31 a 39 afos (n=35) y de 40 afios 0 mas (n=30).

Se observaron diferencias estadisticamente significativas en el factor
Subjetivo de ansiedad (F=3.56, p=.032), las comparaciones muestran que el grupo
de CPI que tiene de 31 a 39 afios presentaba un mayor nivel en este factor (X =
10.17) comparado con los que tenian de 18 a 30 afios ( X=10.00) y con los que
tenfan 40 afios o mas (X=6.57). En depresion global (F=3.99, p=.021),
presentando un mayor nivel el grupo de CPI que tenia de 31 a 39 afios (X=
22.03) comparado con los que tenian de 18 a 30 afios ( X=18.89) y con los que
tenian 40 afios o mas ( X =15.30).

En el factor Afectivo-Cognoscitivo de depresion (F=3.93, p=.023), teniendo
un mayor nivel el grupo de CPI que tenian de 31 a 39 afios (X= 12.00)
comparado con los que tenian de 18 a 30 afios ( X=9.71) y con los que tenian 40
afios 0 mas (X=7.20). Y el afrontamiento Distanciamiento (F=3.77, p=.026),
mostrando mas este afrontamiento el grupo de CPI que tenia de 31 a 39 afios ( X
= 6.74) comparado con los que tenian de 18 a 30 afios (X=5.94) y con los que
tenfan 40 afios o mas ( X=4.57). Mientras las demas variables no mostraron
diferencias estadisticamente significativas. Mayor informacion consultar tabla 22

del anexo 1.

Se utilizé una prueba t de Student para determinar diferencias en las
variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con respecto a la
escolaridad del cuidador, las categorias en que se dividio la variable fueron: basica

(n=63) y medio-superior (n=37).

Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en depresion
global (t=2.02, p=.046), teniendo un mayor nivel de depresién los cuidadores que
tenian escolaridad basica (X=17.06) comparado con los que tenian un nivel

medio-superior (X=13.43). En el factor Somético de depresion (t=2.23, p=.028),
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teniendo mayor impacto los cuidadores que tenian escolaridad béasica (X =9.86)
comparado con los que tenian un nivel medio-superior ( X =7.95).

Y en el afrontamiento Distanciamiento (t=2.05, p=.043), mostrando mas
este afrontamiento los cuidadores que tenian escolaridad basica (X =6.30)
comparado con los que tenian un nivel medio-superior ( X=4.97). Mientras las
demas variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor
informacién consultar tabla 23 del anexo 1.

Se empled una prueba t de Student para establecer diferencias en las
variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al estado civil
del cuidador, las categorias en que se dividio la variable fueron: con pareja (n=81)

y sin pareja (n=19).

Se observaron diferencias estadisticamente significativas en carga global
(t=2.39, p=.023), teniendo un mayor nivel los cuidadores que tenian pareja (X
=26.86) comparado con los que no tenian ( X=23.372). En el factor Impacto del
cuidado de carga (t=3.74, p=.001), teniendo mayor impacto los cuidadores que
tenfan pareja (X=11.12) comparado con los que tenian un nivel medio-superior (
X=8.16).

El nimero de areas afectadas en la vida del cuidador (t=2.402, p=.021),
teniendo mayor nimero de areas afectadas los cuidadores que tienen pareja ( X
=3.05) comparada con los que no tenian (X=2.05) y en el factor Panico de
ansiedad (t=2.2, p=.032), teniendo mayor nivel en este factor los cuidadores que
tenfan pareja ( X=2.00) comparada con los que no tenian ( X=1.21). Mientras las
demas variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor

informacion consultar tabla 24 del anexo 1.

Se realizé una prueba U de Mann-Whitney para determinar diferencias en
las variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto a la
ocupacion del CPI, las categorias en que se dividié la variable fueron: con

remuneracién econémica (n=27) y sin remuneracion econémica (n=73).
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Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en el nimero de
areas afectadas en la vida del cuidador (U=607.50, p=.003), teniendo un mayor
namero de é&reas afectadas los cuidadores que tenian una ocupacion sin
remuneracion econémica (X=55.68) comparado con los que tenian una
ocupacion con remuneracion econémica (X =36.50). En el factor Impacto del
cuidado de carga (U=630.50, p=.006), presentando mayor impacto los cuidadores
qgue tenian una ocupacién sin remuneracién econémica ( X=55.36) comparado

con los que tenian una ocupacién con remuneracién econémica ( X =37.35).

En ansiedad global (U=572.50, p=.001), presentando un mayor nivel de
ansiedad los cuidadores que tenian una ocupacion sin remuneracion economica (
X=56.16) comparado con los que tenian una ocupacién con remuneracion
econémica (X =35.20). En el factor Subjetivo de ansiedad (U=552.50, p=.001),
presentando un mayor nivel en este factor los cuidadores que tenian una
ocupacion sin remuneracién econémica ( X =56.43) comparado con los que tenian

una ocupacién con remuneracion econémica ( X =34.46).

En el factor Neurofisiolégico de ansiedad (U=675.00, p=.015), presentando
un mayor nivel en este factor los cuidadores que tenian una ocupacion sin
remuneraciéon econdémica (X=52.24) comparado con los que tenian una
ocupacion con remuneracion econémica (X =44.98). En el factor Panico de
ansiedad (U=608.00, p=.003), presentando un mayor nivel en este factor los
cuidadores que tenian una ocupacion sin remuneraciéon econémica (X =54.43)
comparado con los que tenian una ocupacién con remuneracion econémica (X
=39.87).

En depresion global (U=698.50, p=.026), presentando un mayor nivel de
depresion los cuidadores que tenian una ocupacion sin remuneracion econémica (
X=54.43) comparado con los que tenian una ocupacién con remuneracion
econémica ( X=39.87). En el factor Somatico de depresion (U=628.50, p=.005),

presentando un mayor nivel en este factor los cuidadores que tenian una
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ocupacion sin remuneracién econémica ( X =54.92) comparado con los que tenian

una ocupacién con remuneracién econémica ( X =38.56).

En afrontamiento global (U=663.00, p=.012), teniendo mayor afrontamiento
los cuidadores que tenian una ocupacion sin remuneraciéon econémica ( X =54.92)
comparado con los que tenian una ocupacién con remuneraciéon econémica (X
=38.56). En el afrontamiento Pensamiento magico (U=630.50, p=.006), mostrando
mas este afrontamiento los cuidadores que tenian una ocupacion sin
remuneracién econdémica (X=55.36) comparado con los que tenian una
ocupaciéon con remuneracion econdémica (X=37.35). Y en el afrontamiento
Distanciamiento (U=667.00, p=.013), mostrando mas este afrontamiento los
cuidadores que tenian una ocupacion sin remuneracién econémica (X =54.86)
comparado con los que tenian una ocupacién con remuneracién econémica (X
=38.70). Mientras las demas variables no mostraron diferencias estadisticamente

significativas. Mayor informacion consultar tabla 25 del anexo 1.

Se utiliz6 una prueba t de Student para establecer diferencias en las
variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al lugar de
origen del CPI, las categorias en que se dividi6 la variable fueron: Distrito Federal

(n=36) y estados de la Republica (n=64).

Se observaron diferencias estadisticamente significativas en el
afrontamiento Dirigirse a lo positivo (t=2.15, p=.034), mostrando mas este
afrontamiento los cuidadores que provenian del Distrito Federal (X=7.61)
comparado con los que provenian de algin estado de la Republica ( X=6.31).
Mientras las deméas variables no mostraron diferencias estadisticamente

significativas. Mayor informacién consultar tabla 26 del anexo 1.

Se empled6 una prueba de Kruskal-Wallis para determinar diferencias en las
variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al nivel
socioeconémico del CPI, las categorias en que se dividio la variable fueron:

pobreza extrema (n=7), subsistencia (n=65), popular pobre (h=24) y clase media
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(n=4). No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en ninguna de

las variables. Mayor informacion consultar tabla 27 del anexo 1.

Se realiz6 una prueba U de Mann-Whitney para establecer diferencias en
las variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado dependiendo del tipo de
familia de dénde provenia el CPI y el paciente, las categorias en que se dividi6 la
variable fueron: nuclear (n=75) y uniparental (n=25).

Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en el apoyo familiar
(U=650.00, p=.022), percibiendo mayor apoyo familiar los cuidadores que
provenian de familias nucleares (X =54.33) comparado con los cuidadores que
provenian de familias uniparentales ( X =39.00). Mientras las demas variables no
mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor informacion consultar

tabla 28 del anexo 1.

Se utilizé una prueba de Kruskal-Wallis para determinar diferencias en las
variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al nimero de
hijos que tenia el CPI, las categorias en que se dividio la variable fueron: un hijo

(n=21), dos hijos (n=36) y tres hijos 0 mas (n=43).

Se observaron diferencias estadisticamente significativas en el tiempo de
cuidado del paciente (X?=11.321, p=.003), atendiendo al paciente por un periodo
mas prolongado los participantes que tenian dos hijos ( X =59.79) comparado con
los cuidadores que tenian un hijo (X= 33.10) o tres hijos 0 mas ( X=51.22).
Mientras las demas variables no mostraron diferencias estadisticamente

significativas. Mayor informacién consultar tabla 29 del anexo 1.

Se empled una prueba t de Student para establecer diferencias en las
variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al género del
paciente, las categorias en que se dividio la variable fueron: femenino (n=52) y

masculino (n=48).
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Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en ansiedad global
(t=2.66, p=.009), teniendo mayor nivel los cuidadores que atendian a nifios (X
=20.43) comparado con los que cuidaban a nifias (X=14.15). En el factor
Subjetivo (t=2.50, p=.014), teniendo mayor nivel los cuidadores que atendian a
nifios ( X=10.60) comparado con los que cuidaban a nifias ( X =7.58). En el factor
Neurofisiol6gico de ansiedad (t=2.25, p=.026), teniendo mayor nivel los cuidadores
gue atendian a nifios ( X=1.83) comparado con los que cuidaban a nifias (X
=1.12). En el factor Panico de ansiedad (t=2.12, p=.037), teniendo mayor nivel los
cuidadores que atendian a nifios (X =2.23) comparado con los que cuidaban a
nifias ( X =1.50).

En depresion global (t=2.22, p=.028), mostrando mayor nivel los cuidadores
gue atendian a nifios (X=17.77) comparado con los que cuidaban a nifias (X
=13.83). En el factor Somatico de depresion (t=2.06, p=.042), mostrando mayor
nivel los cuidadores que atendian a nifios (X =10.08) comparado con los que

cuidaban a nifias ( X =8.29).

En afrontamiento global (t=2.06, p=.042), tuvieron mayor afrontamiento los
cuidadores que atendieron a nifios ( X =46.69) comparado con los que cuidaban a
nifias (X=40.65). Y en el afrontamiento Dirigido al problema (t=2.09, p=.039),
mostrando mas este afrontamiento los cuidadores que atendieron a nifios (X
=14.23) comparado con los que cuidaban a nifias ( X =11.96). Mientras las demas
variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor

informacion consultar tabla 30 del anexo 1.

Se realiz6 una prueba de Kruskal-Wallis para determinar diferencias en las
variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con respecto a la edad del
paciente, las categorias en que se dividi6 la variable fueron: de 0 a 5 afios (n=32),
de 6 a 11 afos (n=41) y mas de 12 (n=27).
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Se observaron diferencias estadisticamente significativas en el factor
Relacién interpersonal de carga (X=6.37, p=.041) con respecto a la edad del
paciente, estableciendo una mejor relacion el cuidador con pacientes que tenian
de 0 a 5 afios ( X=50.28) comparado con los que cuidaban a nifios de 6 a 11 afios
(X=57.72) y a paciente que tenian 12 afios o0 mas de edad ( X=39.80). Mientras
las demas variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas.

Mayor informacién consultar tabla 31 del anexo 1.

Se empled una prueba t de Student para determinar diferencias en las
variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado dependiendo del tiempo de
diagnostico de la enfermedad del paciente, las categorias en que se dividid la
variable fueron: menos de 1 afio (n=63) y mas de 1 afio (n=37). Soélo se
observaron diferencias estadisticamente significativas en el tiempo de cuidado del
paciente; sin embargo, esto ocurre porque las dos variables tienen los mismos
valores, ya que todos los participantes cuidan al paciente desde que este enfermo.
No se encontraron diferencias significativas entre las variables. Mayor informacion

consultar tabla 32 del anexo 1.

Se utilizé una prueba de Kruskal-Wallis para establecer diferencias en las
variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto al tipo de
enfermedad que tiene el paciente, las categorias en que se dividié la variable
fueron: leucemias y linfomas (n=33), sarcomas (n=35), tumores del sistema

nervioso (n=16) y otros tumores (N=16).

Se mostraron diferencias estadisticamente significativas en el afrontamiento
Busqueda de apoyo social (X=9.12, p=.028), buscando mayor apoyo los
cuidadores de pacientes que tenian algun tipo de sarcoma ( X =58.56) comparado
con los cuidadores de nifios que tenian leucemias o linfomas ( X=45.77), tumores
del sistema nervioso central (X=35.22) u otros tumores (X=57.91). Mientras las
demas variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor

informacién consultar tabla 33 del anexo 1.
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Se empled una prueba t de Student para determinar diferencias en las
variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con respecto a la etapa de
tratamiento de la enfermedad del paciente, las categorias en que se dividio la
variable fueron: sin recaida o recurrencia (n=58) y con recaida o recurrencia
(n=42).

Se observaron diferencias estadisticamente significativas sélo en el tiempo
que el participante ha cuidado al paciente (t=-3.88, p=.000), teniendo mas tiempo
en el desempefio de su rol los cuidadores de pacientes que han tenido recaida o
recurrencia de su enfermedad ( X=27.26) comparado con los que no han tenido
ninguna recaida o recurrencia de su enfermedad ( X =10.55). Mientras las demas
variables no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Mayor

informacion consultar tabla 34 del anexo 1.
Prediccion de la carga global

Se realizé un andlisis de regresion multiple por pasos, teniendo la carga
global como variable dependiente y como predictores o variables independientes
fueron las variables psicolégicas: ansiedad (los factores Subijetivo,
Neurofisiolégico, Autonomico y Panico), depresion (los factores Afectivo-
Cognoscitivo y Somatico), los estilos de afrontamiento y apoyo familiar; y las
caracteristicas del cuidado: tiempo de cuidado del paciente, horas diarias de
cuidado del paciente, numero de actividades que realiza el CPl y niUmero de areas

afectadas en la vida del CPI. Los resultados se muestras en la tabla 35.
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Tabla 25
Modelos de prediccion de la carga global del CPI (n=100)

Modelo Variable B Sig. Cambio de Sig. del cambio R?
predictora la F delaF

1 Factor 525 .000 37.37 .000 276
Somatico de
depresién

2 Factor 481 .000 13.98 .000 .367

Somatico de

depresién

Ndamerode .305 .000

areas

afectadas en

la vida del

CPI

3 Factor .362 .000 5.68 .019 403
Somatico de
depresion
Numerode .278 .001
areas
afectadas en
la vida del
CPI
Factor 226 .019
Subjetivo de
ansiedad

En el primer paso del analisis se incluyd la variable factor Somatico de
depresion como predictor de la carga global. Los resultados de este primer paso,
indican que la regresion fue significativa y que la variable depresién global predice
de manera confiable la carga (F1=37.37, p=.000), explicando el 27% de la
varianza de la carga. En el segundo paso de este analisis, se incluyo la variable
namero de areas afectadas en la vida del CPI en la ecuacién como predictora de
la carga; el incremento en la R cuadrada fue a R?= 367, asi como el cambio en F a
F2=13.98, p=.000, lo que indica que su contribucién para explicar la carga fue
relevante. Finalmente ingres6é a la ecuacion la variable factor Subjetivo de
ansiedad en la ecuacion predictora de la carga; el incremento en R cuadrada fue

significativo (R?=.403), asi como el cambio en F (F3=5.68, p=.019). En total las
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tres variables que resultaron ser predictoras confiables de la carga explicaron el
40% de la varianza.

Factor Somatico
de depresion
p=.362**

Numero de areas
afectadas en la Carga global
vida del CPI R°=.403

p=.278**

Factor Subjetivo
de ansiedad
=.226*

Figura 19. Variables que predicen la carga global en el CPI (n=100)
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FASE Ill. MODIFICACION DE LA CARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS
INFORMALES DE NINOS CON CANCER

Justificacion

Los CPI de nifios con cancer presentan sintomas depresivos y ansiosos que
afectan su salud e interfieren en la ejecucion de rol; asi mismo, tienen dificultades
en la relacién con el paciente y con el equipo médico. Por ello, el objetivo de la
presente fase fue desarrollar y probar una intervencion breve encaminada a
disminuir los sintomas depresivos y ansiosos en los cuidadores, y con ello evaluar

si mejora su calidad de vida al reducir la carga.
Preguntas de investigacion

¢, Cudles son los efectos de una intervencion cognitivo conductual breve en la
carga a partir de disminuir los sintomas depresivos y ansiosos que presentan los

CPI de niflos con cancer?

Objetivos especificos

e Determinar la efectividad de una intervencion cognitivo conductual breve
para reducir sintomatologia depresiva y ansiosa en CPI de nifios con cancer

después de la intervencion y al mes de la misma.

e Determinar la efectividad de una intervencion cognitivo conductual breve
para disminuir el nivel de carga en CPI de nifios con cancer después de la

intervenciéon y al mes de la misma.

e Evaluar el porcentaje de mejoria de las variables depresiéon, ansiedad y

carga después de la intervencion y al mes de la misma.

e Determinar las variables que se relacionan y/o predicen el cambio en el
nivel de carga en los CPI de nifios con cancer después de la intervenciéon y

al mes de la misma.
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Hipotesis

e La intervencién cognitivo conductual breve reducira la sintomatologia
depresiva y ansiosa en el CPl de nifios con cancer al finalizar la

intervencion y al mes de la misma.

e Al disminuir la sintomatologia depresiva y ansiosa se reducira la percepcion

de la carga en el CPI de nifios con cancer.

Método

Tipo de estudio
Preexperimental con medidas repetidas (Kerlinger & Lee, 2002).

Disefio

Intrasujeto. Este disefio se utiliza para medir los efectos de intervenciones
conductuales a través del tiempo; se evalla el comportamiento del participante
antes y después del tratamiento, se comparan y de esta forma el sujeto sirve como

su propio control (Kazdin, 1996; Kerlinger & Lee, 2002).

Muestra
20 CPI de nifios con cancer que recibian tratamiento médico en un hospital

de tercer nivel del DF.

Tipo de muestreo
No probabilistico, intencional por cuota.
Criterios de seleccion de la muestra

Criterios de inclusion
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e CPI de un paciente pediétrico que recibia atencion médica en un hospital de
tercer nivel, con diagnéstico de cancer que le impida ser independiente y
autosuficiente en el cuidado de su enfermedad.

e CPIl mayores de 18 afos de edad.

e CPI que supieran leer y escribir.

e CPI que vivieran en el domicilio del paciente que recibe los cuidados.

e CPI que no recibieran remuneracion econémica por desempenar el rol.

e Manifestar verbalmente ante el investigador asumir la responsabilidad de

cuidar al paciente.

e CPI que aceptaran participar de forma voluntaria en la investigacion.

e CPI que firmaran la carta de consentimiento informado

CPI que presentaran depresion.

Criterios de exclusion

e Ser el cuidador secundario.

e Usar sustancias psicoactivas.

e Estar recibiendo tratamiento médico, psiquiatrico o psicolégico por

problemas emocionales.

Criterios de eliminacion

e CPI que no acuda a todas las sesiones de la intervencion.
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e CPI que no conteste el 100% de la bateria de instrumentos.

e CPI que no conteste la bateria de instrumentos en alguna de las tres

mediciones.

Variables
Variables dependientes
Depresién, ansiedad y carga

Estas variables se describieron en el apartado “definicion de variables” de

la fase 2 del estudio.

Variable independiente

Programa de intervencion cognitivo conductual breve para manejo de sintomas
depresivos y ansiosos. Fue una intervencion individual, estuvo compuesto por
cinco sesiones diarias con una duracion de una hora. Las técnicas que se
utilizaron fueron psicoeducacion, activacion conductual, identificacion vy
modificacién de pensamientos automaticos y/o irracionales.

Instrumentos

1. Formato de consentimiento informado

Este se describio en el apartado “instrumentos” de la fase |I.

2. Hoja de datos sociodemograficos

Este se describio en el apartado “instrumentos” de la fase |I.
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3. Escala de carga del cuidador de Zarit

Este se describid en el apartado “instrumentos” de la fase II.

4. Inventario de Ansiedad de Beck

Este se describid en el apartado “instrumentos” de la fase II.

5. Inventario de Depresion de Beck |

Este se describid en el apartado “instrumentos” de la fase II.

Procedimiento

Se contacté a los CPI de los pacientes mediante la lista de ingresos a la sala de
hospitalizaciones, que permanecieron hospitalizados por un lapso mayor a cinco
dias, se les explicaron los objetivos de la investigacion y se les invitd a que

participaran en la misma.

A los cuidadores que aceptaron, se les dio una cita para participante en el
programa de intervencion psicolégica. En la primera sesion se realizo el pretest
aplicando la bateria de instrumentos antes descritos, se hizo el encuadre de la
intervencion y se realizO psicoeducacion respecto al cancer infantil y su
tratamiento. En la segunda sesion se realizo psicoeducacion respecto a lo qué es
la depresion y su tratamiento; ademas de como ésta se relaciona con la pérdida
de actividades placenteras. Finalmente, los cuidadores aprendieron y realizaron un
ejercicio de relajacion muscular progresiva y se inicié con la activacion conductual
gue consistié en que planificaran y realizan una actividad placentera los siguientes

tres dias.

En la tercera sesion se les ensefid a identificar los pensamientos automaticos
y/o irracionales relacionados con la tristeza o depresion que tiene el cuidador y
gue aparecieron a partir de la enfermedad del paciente. La cuarta sesién se dedico
a modificar estos pensamientos de acuerdo con el procedimiento requerido la

terapia cognitiva conductual de Beck. Y en la ultima sesion se realiz6 un resumen
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de la intervencion, se despejaron dudas y se realizé el postest. Se realizaron las
sesiones basandonos en la guia para la intervencién cognitivo conductual breve

para el tratamiento de sintomas depresivos en CPI de nifios con cancer. Ver tabla

50.

Tabla 26

Contenido de las sesiones del programa de intervencién cognitivo conductual
breve para manejo de sintomas depresivos y ansiosos

Sesion 1. Encuadre, pretest, el cancer infantil y su tratamiento

Objetivos

Actividades

1. Que el cuidador responda la
bateria de instrumentos antes de
iniciar la sesion

2. Encuadre
3. Descripcion de la intervencién

4. Solucién de dudas y expectativas
de la intervencion

5. Acuerdo de reglas de trabajo

6. Dar informacién al cuidador
acerca del céncer infanti y su
tratamiento

7. Aclarar las dudas que el cuidador
tenga sobre el tipo de cancer que
tiene su paciente y sobre el
tratamiento que recibe

1. Presentacion del terapeuta, coterapeuta y cuidador
2. Descripcion de la intervencion

3. Solucién de dudas y expectativas de la intervencion
4. Acordar con el cuidador las reglas para el trabajo

5. Ejercicio estructurado 1 “Conociendo la enfermedad de
mi paciente”

6. Exposicion del terapeuta 1 “El cancer infantil y su
tratamiento”

7. Aclarar dudas del cuidador sobre la enfermedad y el
tratamiento de su paciente

8. Tarea para casa. Tarea 1 “; Qué situaciones y personas
se relacionan con mi tristeza o depresién?

9. Resumen de la sesién, cierre y despedida

Sesion 2. Activacion conductual

Objetivos

Actividades

1.- Identificar las caracteristicas
esenciales de la depresién

2. Que el cuidador identifique cémo
la falta de actividades placenteras se
asocia con la depresién

3. Que el cuidador planifique
actividades placenteras para que
realice durante la semana

1. Saludar al cuidador, resumir la sesion anterior vy
encuadrar la segunda sesion

2. Exposicién del terapeuta 2 “la depresion: descripcion,
causas, sintomas y tratamiento”

3. Revisién de la tarea para casa 1 “4Qué situaciones y
personas se relacionan con mi tristeza o depresiéon?

4. Exposicion del terapeuta 3 “La relacion que existe entre
la depresion y la pérdida de actividades placenteras”

5. Ejercicio estructurado 2 “;Qué actividades le divertian y
le gustaba hacer antes de que se enfermara su paciente? Y
¢, Qué actividades puedo hacer para sentirme menos triste
0 deprimida?
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6. Ejercicio estructurado 3 “Relajando mi cuerpo”

7. Tarea para casa 2 “Haciendo actividades que me
pueden hacer sentir mejor y registrarlas” y “Registro de
ejercicios de relajacion muscular”

8. Resumen de la sesidn, cierre y despedida

Sesion 3. Identificacidon de pensamientos automaticos y/o irracionales

Objetivos Actividades
1.- Identificar los pensamientos 1. Saludar al cuidador, resumir la sesién anterior y
automaticos ylo irracionales encuadrar la tercera sesion

relacionados con mi tristeza o
depresion

2. Revision de la tarea 2 “Haciendo actividades que me
pueden hacer sentir mejor y registrarlas”

3. Exposicion del terapeuta 4 “Relacion entre mi tristeza o
depresion con los pensamientos automaticos y/o
irracionales que aparecieron con la enfermedad y el
cuidado de mi paciente”

4. Ejercicio estructurado 4 “El procedimiento para identificar
los pensamientos automaticos y/o irracionales que
aparecieron con la enfermedad y el cuidado de mi paciente
y se relacionan con mi tristeza o depresion”

5. Tarea 3 “Identificacién de pensamientos automaticos y/o
irracionales que aparecieron con la enfermedad y el
cuidado de mi paciente y se relacionan con mi tristeza o
depresion” (otro ejemplo) y “Segunda actividad vy
registrarla”

6. Resumen de la sesion, cierre y despedida

Sesion 4. Modificacion de pensamientos automaticos y/o irracionales

Objetivos Actividades
Aplicar estrategias para detener y 1. Saludar al cuidador, resumir la sesi6on anterior y
modificar los pensamientos encuadrar la cuarta sesién
irracionales ylo automaticos

relacionados con la enfermedad de
su paciente

2. Revision de la tarea 3 “Segunda actividad y registrarla” y
“Registro de pensamientos automaticos y/o irracionales
que aparecieron con la enfermedad vy el cuidado de mi
paciente y se relacionan con mi tristeza o depresion”

3. Exposicion del terapeuta 5 “Cémo se modifican los
pensamientos automaticos y/o irracionales que aparecieron
con la enfermedad y el cuidado de mi paciente y se
relacionan con mi tristeza o depresioén”

4. Ejercicio estructurado 5 “Modificacion de pensamientos
automaticos y/o irracionales que aparecieron con la
enfermedad y el cuidado de mi paciente y se relacionan
con mi tristeza o depresion”

5. Tarea 4 “Tercera actividad y registrarla” y “Deteccion y
modificacién de pensamientos automaticos y/o irracionales
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que aparecieron con la enfermedad y el cuidado de mi
paciente y se relacionan con mi tristeza o depresion”

6. Resumen de la sesion, cierre y despedida

Sesién 5. Repaso y postest

Objetivos

Actividades

1. Hacer un resumen de la
intervencion

2. Evaluar el cumplimiento de los
objetivos de la intervencion

3. Resolver las dudas que tenga la
participante  sobre los temas
abordados durante la intervencion

4. Responder la bateria de
instrumentos

5. Cerrar la sesion y despedida

1. Saludar al cuidador, resumir la sesion anterior y
encuadrar la quinta sesion

2. Revision de la tarea 4 “Tercera actividad y registrarla” y
“Deteccion y modificacion de pensamientos automaticos
ylo irracionales que aparecieron con la enfermedad y el
cuidado de mi paciente y se relacionan con mi tristeza o
depresion”

3. Exposicion del terapeuta 6 “Repaso de la intervencion”

4. Resumen de la sesion, aplicacion del postest, cierre y
despedida
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RESULTADOS
Descripcion de la muestra

La muestra estuvo integrada por 20 participantes del Distrito Federal o
provincia; principalmente de los estados de Meéxico, Veracruz, Oaxaca Yy
Michoacén. Tal como se muestra en la figura 19. Todas las participantes fueron
mujeres con una edad de 21 a 59 afios (X = 34 afios, o= 9 afios). La mayoria
tenian escolaridad béasica, eran amas de casa, estaban casadas o vivian en union
libre, eran la madre del paciente y provenian de familias nucleares. Tal como se
muestra de la tabla 36 a la 40.

. Edo. de México
# DF
& Veracruz

11 Oaxaca

* Michoacan
= Hidalgo
+ Puebla

H Guerrero

L Chiapas

10% i Baja California

Figura 20. Lugar de origen del paciente y su cuidador (n=20)
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Tabla 27
Escolaridad de los CPI de nifios con cancer (n=20)

Escolaridad Frecuencia Porcentaje
Primaria 4 20
Secundaria 7 35
Nivel técnico 2 10
Preparatoria 6 30
Licenciatura 1 5

Tabla 28
Ocupacion de los CPI de nifios con cancer (n=20)
Ocupacion Frecuencia Porcentaje
Amas de casa 17 85
Empleada 1 5
Comerciante 1
Profesionista 1 5
Tabla 29
Estado civil de los CPI de nifios con cancer (n=20)
Estado civil Frecuencia Porcentaje
Casadas 10 50
Union libre 7 35
Divorciadas o separadas 2 10
Soltera 1 5
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Tabla 30
Parentesco entre el CPI y el paciente (n=100)

Cuidador Frecuencia Porcentaje
Madre 19 95
Abuelo(a) 1 5

Tabla 31
Tipo de familia de donde proviene el CPI de nifios con cancer (n=100)
Tipo de familia Frecuencia Porcentaje
Nuclear 17 85
Uniparentales 3 15

Los pacientes a los que se les brindaba cuidado se distribuyeron de la
siguiente forma: respecto al género 8 (40%) eran niflas y 12 (60%) nifios con una
edad de once meses a 15 afios ( X = 7 afios, o= 4 afios). Fueron diagnosticados
principalmente con leucemia y sarcomas. Tal como se muestra en la figura 20. Y
9 (45%) de los pacientes han tenido complicaciones en el tratamiento al presentar

recaida o recurrencia de la enfermedad.
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5%

- Leucemias

# Sarcomas

& Linfomas

Il Tumores del sistema

nervioso

. Histiocitosis

Figura 21. Diagndstico médico de los pacientes que atienden los CPI

(n=100)

Se utilizé el paquete estadistico SPSS, version 17.0 para Windows.

Nivel inicial de depresion, ansiedad y carga

Los niveles de depresion, ansiedad y carga antes de la intervencion psicolégica

fueron los sefalados en las figuras 21, 22 y 23.
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-~ Minima
# leve
= Moderada

11 Severa

Figura 22. Nivel de depresién al inicio de la intervencion (n=20)

.~ Minima
# leve
2 Moderada

11 Severa

Figura 23. Nivel de ansiedad al inicio de la intervencion (n=20)
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28% 26%

" Ausencia de sobrecarga
# Sobrecarga leve

% Sobrecarga excesiva

46%

Figura 24. Nivel de carga al inicio de la intervencion (n=20)

Eficacia de la intervencion

Con el fin de someter a prueba los objetivos y las diferentes hipétesis planteadas,
se realizd un analisis factorial de medidas repetidas con tres factores y tres niveles
0 mediciones (pretest, postest y seguimiento) cada uno, para observar el efecto de

la intervencion sobre depresion, ansiedad y carga a traves del tiempo.

Como puede observarse en la tabla 25, depresion global (F=6.60, p=.007) y
sus factores Afectivo-Cognoscitivo (F=5.06, p=.018) y Somatico (F=7.38, p=.005)

disminuyeron significativamente con la intervencion a través del tiempo.

Posteriormente, se realizaron pruebas Post-hoc mediante el analisis de
Bonferroni para realizar comparaciones multiples entre los distintos niveles de las
variables significativas, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en depresion global entre pretest-postest y pretest-seguimiento, pero no hubo

diferencias entre postest-seguimiento. Como se puede observar en la tabla 41.
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Mientras que en el factor Afectivo-Cognoscitivo se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre pretest-postest y entre pretest-seguimiento,
pero no hubo diferencias entre postest-seguimiento. Finalmente, el factor de
depresion Somético se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
depresion global entre pretest-postest y entre pretest-seguimiento, pero no hubo
diferencias entre postest-seguimiento.

Tabla 32
Comparacion de puntuaciones pretest, postest y a un mes de seguimiento de la
intervencién en depresién y sus factores (n=20)

Variable X y F X y O X y 0 F p Potencia Cqmpgrac_ionis
pretest postest seguimiento significativas
(n=20) (n=20) (n=20)
Depresion global 16.15+£9.34 10.25%+8.22 9.15%+9.46 6.60 .007 .857 Pretest-Postest  p=.017
Pretest-Seg. p=.004
Factor Afectivo- 7.70 £ 6.08 470+ 4.70 425+533 506 .018 747 Pretest-Postest  p=.039
Cognoscitivo Pretest-Seg. p=.013
Factor Somatico 8.45+3.84 555+4.04 490+434 738 .005 .894 Pretest-Postest  p=.022

Pretest-Seg. p=.004

* Comparaciones significativas (p<0.05)

En la tabla 42 se muestra que la variable ansiedad global (F=5.73, p=.012)
y sus factores Subjetivo (F=4.46, p=.027) y Neurofisiolégico (F=3.61, p=.048)

disminuyeron significativamente con la intervencién a través del tiempo.

Posteriormente, se realizaron pruebas Post-hoc mediante el andlisis de
Bonferroni para realizar comparaciones multiples entre los distintos niveles de las
variables significativas, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en ansiedad entre pretest-seguimiento, pero no hubo diferencias entre pretest-

postest ni postest-seguimiento.

Mientras que en el factor de Subjetivo se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre pretest-seguimiento, pero no hubo diferencias
entre pretest-postest ni postest-seguimiento. Finalmente, en el factor

Neurofisiolégico se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre
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pretest-seguimiento, pero no hubo diferencias entre pretest-postest ni postest-

seguimiento.

Tabla 33
Comparaciéon de puntuaciones pretest, postest y a un mes de seguimiento de la
intervencién en ansiedad y sus factores (n=20)

Variable X y T X y T X y F F p Potencia Comparaciones
pretest (n=20) postest seguimiento significativas*
(n=20) (n=20)

Ansiedad global 14.55 * 8.56 11.35+9.72 8.80+10.21 5.73 .012 .801 Pretest-Seg. p=.020
Factor Subjetivo 7.75+4.29 6.40 £ 4.93 490+ 4.99 4.46 .027 .690 Pretest-Seg. p=.031
Factor 4.30+3.16 3.15+3.20 250+ 3.84 3.61 .048 .592 Pretest-Seg. p=.044
Neurofisiologico

Factor Autonémico 1.00+1.77 .80+1.73 .60 +1.23 .953 404 189 - e
Factor Panico 150+1.31 1.00+1.21 .80+1.24 1.99 .165 358 0 - e

* Comparaciones significativas (p<0.05)

En la tabla 43 se muestra que la variable carga global (F=4.14, p=.033) y el
factor Impacto del cuidado (F=5.69, p=.012) disminuyeron significativamente con

la intervencion a través del tiempo.

Posteriormente, se realizaron pruebas Post-hoc mediante el andlisis de
Bonferroni para realizar comparaciones multiples entre los distintos niveles de las
variables significativas, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en la carga global y el factor Impacto del cuidado entre pretest-seguimiento, pero
no hubo diferencias entre pretest-postest y postest-seguimiento.

Tabla 34

Comparaciéon de puntuaciones pretest, postest y a un mes de seguimiento de la
intervencion en carga y sus factores (n=20)

Variable X y F X y O X y F F p Potencia  Comparaciones significativas*
pretest (n=20) postest (n=20) seguimiento
(n=20)
Carga global 23.25+5.83 20.55+5.11 19.45+5.81 4.14  .033 .655 Pretest- Seg. p=.025
Factor Impacto 9.30 + 3.55 8.40 + 3.33 7.50+2.41 5.69 .012 .798 Pretest- Seg. p=.015
del cuidado
Factor Relacién 7.80+1.98 6.80 £ 1.57 6.65 +1.98 253 .107 442 - e
interpersonal
Factor 6.15+1.84 5.35+2.15 5.30+2.49 206 .156 368 0
Expectativas

de autoeficacia




Tamafo del efecto

Se analiz6 el tamafio del efecto con la férmula: d = M1 - M2/ en donde se
sustituyeron los valores pretest-postest en depresion global y sus factores
afectivo-cognoscitivo y somatico, se encontr6 un indice menor de .75, lo cual
indico que, de acuerdo con Cohen (1988) puede considerarse un tamafio del
efecto mediano. Mientras que con los valores pretest-seguimiento los resultados
mostraron un incremento en el puntaje alcanzando un tamafo del efecto grande
en depresion global y en el factor Somatico; mientras que el factor Afectivo-
Cognoscitivo presentd un efecto mediano, lo que puede traducirse como una
intervencion eficaz. Finalmente, con los valores postest-seguimiento las tres
variables presentaron un indice menor a .40 lo que indica un tamafio del efecto

pequefio. Tal como se muestra en la tabla 44.

Tabla 35
Tamarno del efecto de depresion global y sus factores (n=20)

Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest  Seguimiento Seguimiento

Depresion global 0.69 0.76 0.13
Factor Afectivo-Cognoscitivo 0.57 0.62 0.09
Factor Somatico 0.75 0.89 0.16

Efecto pequefio de .15 a .40.
Efecto mediano de .41 a .75.
Efecto grande mayor a .76 (Cohen, 1988).

Se calculé el tamafio del efecto con ansiedad global y los factores
Subijetivo y Neurofisioldgico con los valores pretest-postest y postest-seguimiento
se encontré un indice menor de .40, lo cual indica que, de acuerdo con Cohen
(1988), puede considerarse un tamafio del efecto pequefio. Mientras que con los

valores pretest-seguimiento los resultados muestran un incremento en el puntaje
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alcanzando un tamafio del efecto mediado, o que puede traducirse como una

intervencioén eficaz. Tal como se muestra en la tabla 45.

Tabla 36
Tamaro del efecto de ansiedad global y sus factores (n=20)

Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest  Seguimiento  Seguimiento

Ansiedad global 0.36 0.63 0.26
Factor Subjetivo 0.30 0.63 0.31
Factor Neurofisioldgico 0.37 0.53 0.19
Factor Autonémico 0.12 0.27 0.14
Factor Panico 0.41 0.56 0.17

Efecto pequefio de .15 a .40.
Efecto mediano de .41 a .75.
Efecto grande mayor a .76 (Cohen, 1988)

Se calculo el tamafio del efecto con carga global y el factor Impacto del
cuidado con los valores postest-seguimiento y se encontré un indice menor de .40,
lo cual indica un tamafio del efecto pequefio. Mientras que con los valores pretest-
postest y pretest-seguimiento los resultados muestran un incremento en el puntaje
alcanzando un tamafio del efecto mediano (Cohen, 1988), lo que puede traducirse

como una intervencion eficaz. Tal como se muestra en la tabla 46.
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Tabla 37

Tamarno del efecto en carga global y sus factores (n=20)

Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest Seguimiento  Seguimiento
Carga global 0.51 0.67 0.21
Factor Impacto del cuidado 0.27 0.61 0.32
Factor Relacion interpersonal 0.57 0.60 .009
Factor Expectativas de autoeficacia 0.41 0.40 0.02

Efecto pequefio de .15 a .40.
Efecto mediano de .41 a .75.
Efecto grande mayor a .76 (Cohen, 1988)

Porcentaje de mejoria

Posteriormente, se calculo el porcentaje de mejoria con depresion global y los
factores Afectivo-Cognoscitivo y Somatico y se encontr0 que con los valores
pretest-postest y pretest-seguimiento las tres variables mostraron un porcentaje de
mejoria grande. Mientras que con los valores postest-seguimiento presentaron un

porcentaje de mejoria pequefio (Cohen, 1988). Tal como se muestra en la tabla

47.

Tabla 38
Porcentaje de mejoria de depresion global y sus factores (n=20)
Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest Seguimiento  Seguimiento
Depresion global 58% 7% 12%
Factor Afectivo-Cognoscitivo 64% 81% 11%
Factor Somatico 52% 72% 13%

Efecto pequefio de 5 a 15%
Efecto mediano de 16 a 30%
Efecto grande mayor a 31% (Cohen, 1988)
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Los valores pretest-postest de ansiedad global y el factor Subjetivo
mostraron un porcentaje de mejoria mediano; mientras que en el factor
Neurofisiol6gico fue grande (Cohen, 1988). Asi mismo, los valores postest-
seguimiento en ansiedad global mantuvieron un porcentaje de mejoria mediano.
En el factor Neurofisiol6gico el porcentaje de mejoria disminuyé de grande a
mediado y en el factor Subjetivo aumento de mediano a grande. Finalmente, con
los valores de pretest-seguimiento estos se incrementaron en todas las variables
alcanzando un porcentaje de mejoria grande (Cohen, 1988). Tal como se muestra

en la tabla 48.

Tabla 39
Porcentaje de mejoria de ansiedad global y sus factores

Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest  Seguimiento  Seguimiento

Ansiedad global 28% 65% 29%
Factor Subjetivo 21% 58% 31%
Factor Neurofisiolégico 37% 72% 26%
Factor Autonomico 25% 67% 33%
Factor Panico 50% 88% 25%

Efecto pequefio de 5 a 15%
Efecto mediano de 16 a 30%
Efecto grande mayor a 31% (Cohen, 1988)

Se encontré6 que con los valores pretest-postest y postest-seguimiento
carga global y el factor Impacto del cuidado mostraron un porcentaje de mejoria
pequefio. Mientras que con los valores pretest-seguimiento estos se
incrementaron en todas las variables alcanzando un porcentaje de mejoria

mediano (Cohen, 1988). Tal como se muestra en la tabla 49.
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Tabla 40

Porcentaje de mejoria de carga global y sus factores (n=20)

Variable Pretest- Pretest- Postest-
Postest Seguimiento  Seguimiento
Carga global 13% 20% 6%
Factor Impacto del cuidado 11% 24% 12%
Factor Relacion interpersonal 15% 17% 2%
Factor Expectativas de autoeficacia 15% 16% 1%

Efecto pequefio de 5 a 15%
Efecto mediano de 16 a 30%
Efecto grande mayor a 31% (Cohen, 1988)

Prediccion de la carga global a un mes de la intervencion

Se realizé un analisis de regresion multiple por pasos, teniendo la diferencia

de los puntajes de pretest y seguimiento en carga global como variable

dependiente y como predictores o variables independientes la diferencia de los

puntajes de pretest y seguimiento de depresion global, ansiedad global y sus

respectivos factores. Los resultados se muestras en la tabla 50.

Tabla 41
Modelo de prediccion del cambio en la carga global (n=20)
Modelo Variable B Sig. Cambiode Sig. del cambio R?
predictora la F delaF
1 Factor .691 .000 16.47 478
Péanico de
ansiedad

Solo resulté un modelo, los resultados indican que la regresion fue

significativa y que esta variable predice de manera confiable los cambios en la

carga global, explicando el 47% de la varianza.
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También, se realizd un analisis de regresién multiple por pasos, teniendo la
diferencia de los puntajes de pretest y seguimiento en el factor Impacto del
cuidado de la carga como variable dependiente y como predictores o variables
independientes la diferencia de los puntajes de pretest y seguimiento de depresion
global, ansiedad global y sus respectivos factores. Los resultados se muestras en
la tabla 51.

Tabla 42
Modelo de prediccion del cambio en el factor Impacto personal de la carga
global (n=20)

Modelo Variable B Sig. Cambio de Sig. del cambio R?
predictora la F delaF
1 Ansiedad .649 .000 13.12 .002 422
global

Solo resultdé un modelo, los resultados indican que la regresion fue
significativa y que esta variable predice de manera confiable los cambios en el

factor Impacto del cuidado de la carga, explicando el 42% de la varianza.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Se cumpli6 el objetivo del presente estudio de obtener evidencia de validez de la
escala de carga del cuidador de Zarit en una muestra de cuidadores primarios

informales de nifios con alguna enfermedad cronico degenerativa.

La escala final qued6 compuesta por 12 items que se agruparon en tres
factores: impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativa de autoeficacia.

Los resultados concuerdan con hallazgos nacionales e internacionales
referentes a que la estructura factorial quedo integrada por tres factores (Alpuche
et al., 2008; Martin et al., 1996; Martin-Carrasco et al., 2010; Montorio et al., 1998)
y difiere con otros estudios en donde se han encontrado cuatro (Da Cruz, 2010;
Yoon & Robinson, 2005) o cinco factores (Ozli et al., 2009). La estructura factorial
obtenida en este estudio implico la eliminacion de diez reactivos (1, 4, 7, 8, 14, 15,
16, 17, 18 y 22).

El factor 1 denominado impacto del cuidado fue el que mostré la mayor
cantidad de varianza lo cual coincide con lo reportado tanto en validaciones
realizadas con adultos mayores dependientes (Da Cruz, 2010; Martin et al., 1996;
Martin-Carrasco et al., 2010; Montorio et al., 1998; Yoon & Robinson, 2005) como
en adultos con enfermedades créonicas (Alpuche et al., 2008). Este factor quedo
integrado por los items 2, 3, 10, 11 y 12 los cuales aparecen de manera
consistente en lo reportado por Alpuche et al. (2008); Martin et al. (1996); Martin-
Carrasco et al. (2010); Montorio et al. (1998).

Alpuche et al. (2008); Martin et al. (1996) y Montorio et al. (1998) han
encontrado en sus estudios, con algunas variaciones, que los reactivos 1, 4, 5, 6,
8, 9, 13, 14, 18 y 19 integran el factor 2. En el caso del presente estudio este
factor se conformé por los items 5, 6, 9, 13 y 19. Una posible explicacién de
porqué los reactivos 1, 4, 8 y 14 no se incluyeran en este factor seria el hecho de
gue estos reactivos no discriminan entre los grupos de puntajes bajos y altos de

carga, sino que las respuestas se sesgan hacia “siempre o nunca”. Por ejemplo en
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los reactivos 1 y 4 la mayoria de los participantes consideraron que sus pacientes
“nunca piden mas ayude de la necesaria” y “nunca se sienten avergonzados por la
conducta de su paciente”, porque para ellas es normal la demanda de atencion
porgue su hijo estd enfermo. Por lo anterior, seria altamente recomendable que
estudios futuros se enfoquen a modificar la redaccion de estos reactivos de forma

tal que representen mejor el constructo.

El factor 3 se integr6 con los items 20 y 21. Tal como sefiala la literatura este
factor deberia contener mas items (Carretero-Dios & Pérez, 2005; Carretero-Dios
& Pérez, 2007). No obstante, teéricamente es relevante que s6lo dos reactivos
alcancen un alfa de .80. Sin embargo, indudablemente deberan realizarse las

revisiones tedricas pertinentes que lleven a la incorporacion de mas reactivos.

Finalmente, en el factor 3 relacionado con las expectativas de autoeficacia solo
se mantuvieron los items que hacen referencia a que los cuidadores deberian
hacer mas por su paciente y a que podrian cuidarlo mejor. Esto se justifica con lo
encontrado por Wallander, Thompson y Alriksson-Smith (2003); Klassen et al.
(2007); Martinez et al. (2008); Lafaurie et al. (2009) y Kim et al. (2010) respecto a
gue los sentimientos del cuidador hacia su familiar tienen una gran influencia en el
nivel de carga cuando el cuidador tiene la creencia de que no cuidd de la mejor
manera posible a su hijo y por eso enfermo; por ello, ahora tienen que hacer mas
por su paciente y esforzarse para mejorar dia a dia en su cuidado (Haugstvedt,
Wentzel-Larsen, Rokne & Graue, 2011; Sullivan-Bolyai, Deatrick, Gruppuso,
Tamborlane & Grey, 2003). Esta percepcion de autoeficacia baja podria estar
asociada con las expectativas que tenga sobre la recuperaciéon del paciente; sin
embargo, en ocasiones estas resultan incongruentes con el diagnostico y el
prondstico (Castillo et al., 2005; Coletto & Camara, 2009).

Una de las principales aportaciones de esta investigacion es que esta entre
las primeras de este tema que se realizan en México, por lo que no se encontraron
estudios previos sobre instrumentos que permitan evaluar la carga en cuidadores

de nifios con enfermedades cronicas; los datos estadisticos permiten concluir que
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esta escala posee propiedades psicométricas adecuadas para ser utilizada para
evaluar el nivel de carga en cuidadores de pacientes pediatricos que presentan
una enfermedad crénica. Sin embargo, es necesario realizar mas estudios y
analisis factoriales confirmatorios que validen los resultados encontrados hasta el

momento.

Ademas, los retos a superar, asumiendo las limitantes implicitas por el tipo
de muestreo del presente estudio, tienen que ver con la posibilidad de mejorar el
porcentaje de varianza explicada mediante la restructuracion de los items y la
elaboraciébn de nuevos reactivos a partir de respuestas de las personas a
preguntas abiertas u otras técnicas exploratorias que permitan indagar el
constructo de carga emocional en esta poblacion. No obstante lo anterior, el
presente estudio contribuye aportando evidencia en favor de la escala de carga
del cuidador de Zarit que a su vez actia como una contribucion inicial para el
desarrollo de un instrumento mas completo y apropiado para la medicién de este

constructo en poblacion hispana.

El objetivo de la fase Il fue evaluar la carga, la ansiedad, la depresion, el
afrontamiento y el apoyo familiar en CPI de nifios con cancer para identificar las

variables que predicen la aparicion de carga en esta poblacion.

Los resultados encontrados en esta fase confirmaron que los CPI en su
mayoria son mujeres, casadas (o viviendo en union libre), con educacion basica y
dedicandose a las labores del hogar (Holosbach & Soares, 2010; Klassen et al.,
2007; Lafaurie et al.,, 2009; Martinez et al., 2008; Martinez, 2009; Medeiros &
Baena, 2007a; Medeiros & Baena, 2007b; Patifio-Fernandez et al., 2008; Ramos,
2009; Rubira et al., 2012; Stam, Grootenhuis, Brons, Caron & Last, 2006; Steele,
Long, Reddy, Luhr & Phipps, 2003).

Sin embargo, difiere de lo que encontraron Aung et al. (2012); Barakat,
Alderfer y Kazak (2006); Pollock et al. (2013); Rodriguez et al. (2012); Yagc-Kupeli

et al. (2012) respecto al nivel educativo, ya que trabajaron con poblacion de paises
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desarrollados y encontraron que la mayoria de sus participantes tenian

licenciatura.

En el cuidado de los nifios con cancer hay una tendencia hacia los roles
tradicionales de género en la division de las tareas parentales (Clarke et al., 2009).
Es posible que lo anterior se deba, en buena medida, a que la educacion recibida
y los mensajes transmitidos culturalmente por la sociedad favorecen la idea de
qgue la mujer es quien estd mejor preparada para atender a un familiar enfermo; a
los hombres, por consiguiente, no se les concibe capacitados para realizar las
distintas actividades relacionadas con los cuidados que requieren los enfermos,
bajo el supuesto de que son emocionalmente débiles ante la enfermedad y no
demuestran compromiso personal en el cuidado de una enfermedad de larga
duracion, que suele ser demandante y desgastadora (Nigenda, Lopez-Ortega,
Matarazzo & Juarez-Ramirez, 2007).

Ademas, la madre en general, cree que “nadie esta a la altura para cuidar,
proteger y atender las necesidades de su hijo” como ella lo hace (Beck & Loépez,
2007; Rubira et al., 2011), asi mismo, la maternidad es un componente principal
de la identidad femenina que regula la vida de las mujeres; y aunque estas
adoptan cada vez mas roles fuera del hogar, la relacion emocional con sus hijos
sigue siendo fuerte y la abnegacion maternal los coloca en primer lugar (Young,
Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002).

Un hecho relevante en este estudio es que los CPI fueron en su gran
mayoria las propias madres, quienes cuidaban a sus hijos como extension de sus
deberes domésticos, en franca coincidencia con lo reportado por otros autores
(Aung et al.,, 2012; Cernvall, Alaie & Essen, 2012; Dahlquist & Shroff, 2005;
Holosbach & Soares, 2010; Klassen et al., 2007; Lafaurie et al., 2009; Martinez,
2009; Medeiros & Baena, 2007a; Mullins et al., 2011; Noel, 2011; Oliveira et al.,
2010; Patifio-Fernandez et al., 2008; Pollock et al., 2013; Ramos, 2009; Rodriguez
et al., 2012; Rubira et al., 2011; Stam et al., 2006; Yagc-Kupeli et al., 2012).
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La edad del CPI de la muestra se aproximé a lo reportado en diferentes
estudios realizados con cuidadores de nifios con cancer (Almunia, 2007; Cernvall
et al., 2012; Martinez, 2009; Patifio-Fernandez et al., 2008; Pollock et al., 2013;
Ramos, 2009; Rodriguez et al.,, 2012; Rubira et al., 2011; Rubira et al., 2012;
Steele et al., 2003; Yagc-Kupeli et al., 2012). Son cuidadores en edad productiva a

quienes se les suma la carga de atender a un hijo con un padecimiento crénico.

Todos los participantes han cuidado a sus pacientes desde el inicio de la
enfermedad; es decir, de un mes a diez afios, con un promedio de 18 meses. El
tiempo de cuidado se aproximé al reportado en otros estudios (Rubira et al., 2011;
Rubira et al., 2012). Cabe sefalar que se ha encontrado con cuidadores de
adultos que el tiempo de cuidado se relaciona con diversas implicaciones
emocionales como carga, ansiedad, depresion y con la calidad de vida en general
(Amendola, Oliveira & Alvarenga, 2008; Cerda, Diaz, Lejia & Diaz; 2009;
Martinez-Martin, Rodriguez-Blazquez & Forjaz, 2012). Sin embargo, en este
estudio no resultaron significativas las correlaciones del tiempo de cuidado con

estas variables, esto en coincidencia con Rubira et al. (2011); Rubira et al (2012).

Las discrepancias posiblemente se deban a que en cuidadores de nifios
con cancer se ha observado esta relacion con la calidad de vida y no con
trastornos emocionales especificos como los que se evaluaron en el presente
estudio (Chien et al., 2003; Kazak et al., 2005; Klassen et al., 2008; Klassen et al.,
2011; Litzelman et al., 2011; Pereira et al., 2009; Witt et al., 2010; Yamazaki,
Sokejima, Mizoue, Eboshida & Fukuhara, 2005).

Las areas que mas se han afectado en la vida de los cuidadores de la
muestra evaluada coincide con el hecho de que la enfermedad del paciente
impacta en la vida familiar, principalmente al aumentar las demandas del cuidador
se alteran sus tareas domésticas y la relacidén que tiene con los otros hijos y con la
pareja, lo cual ocasiona redistribucion de roles, dificultades en la comunicacion,
alteraciones en las relaciones sexuales, distanciamientos e incluso infidelidades.

Por otro lado, las exigencias de tiempo pueden obligar a los cuidadores a

150


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Pollock%20EA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23384776
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Ya%C4%9Fc-K%C3%BCpeli%20B%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=22441710
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Martinez-Martin%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=22458623
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Martinez-Martin%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=22458623
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Forjaz%20MJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=22458623
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Litzelman%20K%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21287280

renunciar a su trabajo (Baider, 2003; Chacon-Mufioz & Cisneros-Castolo, 2011;
Grau & Espada, 2012; Kazak et al., 2005; Lépez & Pérez, 2004; Moral & Martinez,
2009; Noel, 2011; Pedro & Funghetto, 2005; Pereira et al., 2009; Rubira et al.,
2012).

En cuanto a las horas diarias que utilizan los participantes para cuidar a los
pacientes cuando estdn en casa, se encontr6 que los cuidadores dedican de
nueve a mas de 13 horas diarias en el 70% de los casos, debido a que por los
efectos de la quimioterapia sobre el sistema inmunolégico los menores estan
expuestos a contraer infecciones que ponen en riesgo su salud. Estos datos
coinciden con los reportados por Castillo et al. (2005), quienes encontraron que los
cuidadores de nifilos con cancer invierten hasta 19 horas diarias al cuidado del
enfermo. Al respecto, Nigenda et al. (2007) sefialan que las mujeres dedican el
63% del tiempo al trabajo domeéstico y al sumarse el tiempo destinado al cuidado
de los hijos enfermos, las actividades en conjunto llegan a representar casi el 80%

del uso total de su tiempo.

Son escasos los estudios que evallan la carga en cuidadores de nifios con
cancer por medio de escalas comparados con los reportados en adultos con otras
enfermedades cronicas. Esas investigaciones normalmente son de orden
cualitativo o utilizan cuestionarios estructurados especificamente para el estudio
(Beck & Lopez, 2007; Klassen et al., 2007; Medeiros & Baena, 2007b; Pedro &
Funghetto, 2005; Pereira et al., 2009; Young et al., 2002).

Respecto a la carga se encontré que los datos de este estudio coinciden
con lo reportado por otros autores respecto a que la mayoria de los participantes
presentaron alguan nivel de carga (Aung et al., 2012; Beck & Lopez, 2007;
Hutchinson, Willard, Hardy & Bonner, 2009; Kazak et al., 2005; Klassen et al.,
2007; Klassen et al., 2008; Klassen et al., 2011; Norberg, 2010; Patifio-Fernandez
et al., 2008; Rodriguez et al., 2012; Rubira et al., 2011; Rubira et al., 2012; Steele

et al., 2003). Lo antes descrito, aporta evidencia que apoya la primera hipotesis
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para esta fase del estudio respecto a que los CPI de nifios con céncer

presentarian carga.

Esto se debe a que por las caracteristicas del cancer los pacientes
requieren mayor cuidado y los participantes se desgastan de forma permanente y
continua por las constantes demandas que tienen por la ejecucion de su rol,
causando serios dafios en la vida de los cuidadores (Hutchinson et al., 2009;
Medeiros & Baena, 2007a). La disminucién de la calidad de vida y la carga del
cuidador puede comprometer la atencion que proporcionan a los pacientes, asi

como ocasionar desequilibrios en su salud (Rubira et al., 2012).

Por otro lado, toda la muestra present6 sintomas de ansiedad; sin embargo,
so6lo la minoria de los cuidadores mostro un nivel severo de ansiedad (16%). Esto
coincide con lo reportado por Martinez (2009) quien encontré que solo el 17% de
los cuidadores de nifios con leucemia presentd un nivel severo. Sin embargo,
nuestros resultados difieren respecto a lo reportado por Ramos (2009) donde solo
el 54% de los participantes mostraron ansiedad. Lo antes descrito, aporta
evidencia que apoya la segunda hipotesis para esta fase del estudio respecto a

gue los CPI de nifios con cancer presentarian ansiedad.

Se ha reportado que los cuidadores que son generalmente mas ansiosos
antes de desempefiar su rol de cuidador son mas propensos a experimentar
mayores niveles de ansiedad y a desarrollar sintomas de estrés agudo (Alfaro et
al., 2008; Patifio-Fernandez et al., 2008). Los cuidadores que presentan ansiedad
y depresion durante el desempefio de su rol de cuidador, pueden tener un factor
de vulnerabilidad para el desarrollo de un trastorno de estrés postraumatico
(Morris et al., 2012).

Ademas, la ansiedad que experimentan los CPI es percibida por el paciente
y puede desempefiar un papel importante en las respuestas de los nifios a los
procedimientos médicos necesarios como parte del tratamiento de su enfermedad
(Dahlquist & Shroff, 2005). Ya que los padres influyen en la forma en que los nifios

hacen frente al estrés; es decir, regulan la exposicion de los nifios a eventos
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potencialmente estresantes, influyen en la evaluacion que estos hacen de los
posibles factores de estrés en términos de amenaza e importancia y modelan las
formas en que los hijos deben afrontar el estrés. Por lo antes descrito, los padres
ansiosos pueden ser sobreprotectores, restringiendo con esto las oportunidades
del niflo para interactuar con el medio ambiente a tal grado que el nifio pueda ser
menos competente para hacer frente a los factores de estrés en general y por lo
tanto menos capaces de regular sus emociones durante los procedimiento
médicos (Huerta et al., 2006; Power, 2004). Esto se ha observado en los trabajos
de Morris et al. (2012) y Rodriguez et al. (2012) al encontrar que el nivel de estrés

del padre y del nifio con cancer se correlacionaron positivamente.

Respecto a depresion se observo, que toda la muestra presenta sintomas
de depresion; sin embargo, solo el 20% en un nivel severo. Esto coincide con lo
reportado por Greening y Stoppelbein (2007) quienes encontraron que el 4% de la
muestra tenia un nivel severo. Martinez (2009) encontré sintomas depresivos en
toda la poblacion evaluada, pero solo el 10% mostré un nivel severo. Rubira et al.
(2011) reportaron que solo el 15% de la poblacion evaluada presenté sintomas
depresivos severos. Lobst et al. (2009) encontraron que solo el 9% de la muestra
tenia depresion severa y Ramos (2009) encontré que el 8% de la muestra tenia un
nivel severo. Lo antes descrito, aporta evidencia que apoya la segunda hipotesis
para esta fase del estudio respecto a que los CPI de nifios con cancer

presentarian depresion.

Las investigaciones realizadas sobre afrontamiento han encontrado que los
cuidadores de nifios con cancer utilizan el afrontamiento enfocado al problema en
un intento por modificar o eliminar las fuentes de estrés mediante la toma de
decisiones y la accion directa al realizar ciertas conductas enfocadas al problema
(Lazarus & Folkman, 1984; Pearlin & Schooler, 1978). Mientras que el
afrontamiento enfocado a regular la emocidén es una respuesta cognoscitiva para
analizar las consecuencias emocionales de los estresores y ayuda a mantener el

equilibrio emocional al ser usado para alterar el significado de una situacién y
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aumentar la percepcion de control del individuo sobre sus estresores (Lazarus &
Folkman, 1980).

Los estilos de afrontamiento mas frecuentes en esta poblacion estuvieron
centrados tanto en el problema como en la emocion. Estos resultados deben ser
analizados con cautela ya que la escala de afrontamiento al estrés de Lazaruz y
Folkman (1980) ha mostrado resultados inconsistentes posiblemente porque la
forma de redaccién de muchos de sus reactivos es ambigua. Existen diversas
versiones cuyos resultados muestran reactivos cruzados y evalGan distintas
estrategias de afrontamiento; ademas no retoma el contexto del participante, lo
gue es indispensable para ser capaces de distinguir cuél es la funcién de la
estrategia de afrontamiento que esta utilizando (Aliaga & Capafons, 1996).

A partir de lo anterior, se optd por contrastar los resultados del presente
estudio con otros reportes de investigacion en funcion de si los cuidadores utilizan
afrontamientos dirigidos al problema, a la emocion o a ambos; en lugar de buscar
comparaciones con estrategias de afrontamiento especificas. Los resultados del
presente estudio mostraron que los cuidadores utilizaron principalmente
estrategias de pensamiento magico y busqueda de apoyo social. Esto coincide
con lo reportado por algunos autores que mencionan que los cuidadores utilizaron
estrategias de afrontamientos mixtas (Beltrao, Vasconcelos, Pontes &
Albuquerque, 2007; Clarke et al., 2009; Duarte et al, 2012; Garcia, 2011; Moral &
Martinez, 2009; Oliveira et al, 2010). Mientras que difiere en lo encontrado en
otras investigaciones en donde los participantes solo utilizaron estrategias
dirigidas al problema (Almunia, 2007; Chacin & Chacin, 2011; Espada & Grau,
2012; Hoekstra et al.,, 2011; Huerta et al.,, 2006). Lo antes descrito, aporta
evidencia que apoya la tercera hipotesis para esta fase del estudio respecto a que
el estilo de afrontamiento predominante en los CPI de nifios con cancer seria

pensamiento magico.

Los cuidadores del presente estudio utilizan estrategias de afrontamiento

mixtas que les permiten centrar sus acciones en el analisis o la valoracién de las
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demandas o amenazas provocadas por la enfermedad de sus pacientes, para
entenderla y poder crear planes de accion que les permita manejar la tensiéon

provocada por la situacion (Huerta et al., 2006).

Es decir, la enfermedad establece una serie de nuevas demandas que
tienen que ser resueltas conociendo la enfermedad y su tratamiento; ademas, es
necesario afrontar las emociones que surgen de lo que el cuidador piensa sobre
esta y el futuro del paciente. En este contexto el afrontamiento enfocado al
problema no esta dirigido propiamente a resolver el problema curando al paciente
porque esto no lo pueden hacer los cuidadores, sino a encontrar formas para
manejar los sintomas que se experimentan por los efectos secundarios de la
enfermedad. Mientras que, el afrontamiento enfocado a la emocion estéa dirigido a
modificar los significados de la enfermedad del paciente, redefiniendola como
factor de crecimiento personal y familiar (Clarke et al., 2009; Espada & Grau,
2012).

Los estilos de afrontamiento que el cuidador utiliza estan relacionados con
su calidad de vida. Se ha observado que los participantes que tienen impacto en
su calidad de vida por las implicaciones del cuidado utlizan estrategias de
evitacion o negacion de la enfermedad; mientras que, los cuidadores que no ven
afectada su calidad de vida utilizan estrategias racionales como disefiar un

objetivo o aprender mas de la enfermedad (Rubira et al., 2012).

Respecto al nivel de apoyo familiar que perciben los CPI se ubica en un
nivel medio; esto coincide con lo reportado por un estudio sobre apoyo percibido
comparando madres hispanas y madres anglosajonas, encontrado que las madres
hispanas reportaron menores niveles de percepcion de apoyo de la familia y los
amigos (Wijnberg, Kamps, Klip & Hoekstra, 2006). Los resultados difieren de lo
reportado por otros autores respecto a que la mayoria de la muestra evaluada
percibia un nivel alto de apoyo, principalmente de la familia en general (Almunia,

2007) o la pareja en particular (Martinez, 2009). Lo antes descrito, aporta
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evidencia que refuta la cuarta hipétesis para esta fase del estudio respecto a que
los CPI de nifios con cancer percibirian un nivel alto de apoyo familiar.

En la mayoria de los casos las fuentes de apoyo del cuidador son las
creencias religiosas individuales, la familia, el equipo de salud y los amigos
(Beltrao et al., 2007; Duarte et al., 2012; Oliveira et al., 2010). Los cuidadores
demandan principalmente apoyo moral o emocional; es decir, necesitan sentirse
comprendidos respecto a lo que les esta sucediendo con su paciente enfermo
(Almunia, 2007; Cacante & Arias, 2009; Castillo & Chesla, 2003; Martinez,
Martinez & Corbalan, 2003).

Durante el diagnostico del cancer el paciente pediatrico, la familia y en
especial el cuidador recibe una enorme cantidad de apoyo familiar, social e
institucional para lograr afrontar la crisis que representa la enfermedad y
adaptarse a ella; el apoyo va disminuyendo durante el primer afio del tratamiento y
se estabiliza hasta después del quinto afio de la enfermedad (Clarke et al., 2009;
Da Silva, Galvao, Melo & Castanheira, 2008; Hoekstra et al., 2001; Noel, 2011;
Oliveira et al., 2010; Rosaleen, 2003; Wijnberg et al., 2006).

Los resultados de este estudio mostraron una correlacién positiva entre
ansiedad y depresion, esto coincide con lo reportado por Naragon y Gainey
(2010); Stein y Hollander (2004) en poblacion general y por Martinez (2009);
Ramos (2009); Reeb et al. (2010); Steele et al. (2003) en cuidadores de nifios con
cancer. Ademas, se observo que existe una correlacion de estas variables con
carga, en plena coincidencia con lo reportado en la literatura (Aung et al., 2012;
Klassen et al., 2007; Mullins et al., 2011; Pollock et al., 2013; Rodriguez et al.,
2012; Rubira et al., 2011; Rubira et al., 2012). Por otro lado, las variables antes
descritas mostraron una correlacion negativa con apoyo familiar, coincidiendo con
lo reportado por Klassen et al., 2007; Klassen et al., 2011; Njera et al., 2010;
Norberg et al., 2006; Rubira et al., 2012.

La depresion, la ansiedad y la carga son reacciones emocionales que

surgen en el cuidador como consecuencia de la necesidad que tienen de
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adaptarse al inicio abrupto de la enfermedad, las dificultades para enfrentarla, la
adaptacion a una nueva rutina, ambientes y el miedo al empeoramiento del estado

de salud del paciente (Noel, 2011).

Los resultados de la fase Il también muestran que hay diferencias
significativas dependiendo del género del cuidador respecto a las caracteristicas
del cuidado pero no hay diferencias en las variables psicoldgicas. Sin embargo,
estos resultados solo pueden ser considerados como una tendencia de género, ya
gue el tamafio de la muestra no permite afirmar que las diferencias entre los
grupos sean contundentes. Esto coincide con lo reportado por Huerta et al. (2006);
Martinez (2009) al no encontrar diferencias entre padres de nifios con céncer
debido a que los grupos de comparacion son desiguales.

Las variables que predijeron la carga fueron el factor somatico de
depresion, el numero de areas afectadas en la vida del CPI y el factor Subjetivo de
ansiedad. En total las tres variables explicaron el 40% de la varianza. Esto
coincide con lo reportado por Norberg (2010) quien menciona que la influencia de
la enfermedad en la vida cotidiana predice la carga. Rubira et al. (2011)
encontraron que la depresion es la variable que mas varianza explica para
predecir la carga en el cuidador. Y Rubira et al. (2012) reportaron que la salud
general (ansiedad y depresion) y los costos adicionales debido a la funcion del
papel del cuidador, entre otras variables predicen la carga en este. Lo antes
descrito, aporta evidencia que apoya la quinta hipotesis para esta fase del estudio
respecto a que las variables que predecirian la aparicion de carga en los CPI de

nifios con cancer serian ansiedad y depresion.

La ansiedad y la depresion son las variables que aparecieron en el modelo
de prediccién de la carga debido a que el desconocimiento de una condicion
genera ansiedad (Beck et al., 1985) y en los cuidadores el no tener conocimiento
sobre la enfermedad y los procedimientos médicos que tienen que realizar para
cuidar a sus pacientes les general ansiedad. Por otro lado, la falta de

reconocimiento, reforzamiento o autoreforzamiento genera depresion (Beck et al.,
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2008) y como a los cuidadores no reciben remuneracion economica ni
reconocimiento por su rol porque se ve como una obligacion o continuidad l6gica
de las tareas domeésticas, sino que al contrario la familia les aumenta la culpa por
dejar a los otros hijos 0 al esposo y como ellos tampoco se autorefuerzan puede
aparecer la depresion.

La presencia de depresion y ansiedad en los CPI se puede explicar desde
el enfoque cognitivo conductual (Beck et al., 1985; Beck et al., 2008; Greenberger
& Padesky, 2010). La primera a partir de los tres conceptos que explica el sustrato
psicolégico de la misma: la triada cognitiva, los errores cognoscitivos (distorsiones
cognitivas) y los esquemas. Es decir, los cuidadores presentan tres patrones
cognitivos: tienen una vision negativa de si mismos en cuanto al desempefio de su
rol cuidador, interpretan las experiencias de la enfermedad de su paciente y el
tratamiento de manera negativa y se tienen una vision negativa del futuro del

pronostico de la enfermedad del paciente.

Ademas presentan errores en el procesamiento de la informacion al realizar
inferencias arbitrarias, generalizacidn excesiva y maximizaciones 0 minimizacion
(Beck et al.,, 2008); es decir, distorsionan la informacién obtenida del equipo
médico respecto al prondstico de la enfermedad del paciente para que sus

creencias puedan mantener su validez a pesar de que exista evidencia contraria.

Mientras que, las creencias centrales negativas que dominan en estos CPI
son las que se asocian con el desamparo (Beck, 2000); es decir, como ideas
dominantes acerca de uno mismo, se desarrollaron durante la primera infancia,
surgen a partir del distrés psicologico que les ocasiona la enfermedad y el cuidado
de su paciente y se identifican en los participantes a partir de frases como “soy

incapaz de cuidar a mi hijo por eso enfermo” o “Soy un fracaso como mam@”.

Al igual que en la depresion como se menciond anteriormente, los CPI que
presentan ansiedad también poseen ciertos errores en el pensamiento como
catastrofizacion, abstraccion selectiva y perdida de perspectiva, pensamiento

automatico y dicotomico (Beck et al., 1985; Greenberger & Padesky, 2010), es
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decir, distorsionan la informacion obtenida del equipo médico y de los otros
cuidadores respecto al pronostico de la enfermedad del paciente para para que
sus creencias respecto al miedo que sienten por la situacidon amenazante pueda

mantener su validez a pesar de que exista evidencia contraria.

Entre las limitaciones que pudieron influir en los resultados de la fase Il se
puede sefalar en primer lugar que no se cuenta con instrumentos sensibles para
evaluar los estilos de afrontamiento en esta poblacion, ya que la escala que se
utilizé es demasiado general. Por ello, se sugiere que futuras investigaciones se

enfoquen a elaborar o validar inventarios especificos para esta poblacion.

Otra limitacion fue que al utilizar un disefio transversal solo se tiene una
medicion de las variables, por lo que no se puede observar la evolucién de las
mismas a lo largo del tiempo. Por ello se sugiere que en el futuro se utilicen

disefios longitudinales atendiendo a los principios éticos necesarios.

Debido al reducido tamafio de la muestra del presente estudio, se
recomienda que en el futuro se hagan comparaciones de acuerdo al tipo

especifico de cancer que tiene el paciente y a la etapa de la enfermedad.

Por dltimo, es importante sefiala que las politicas instituciones para la
aprobacion de un proyecto de investigacion no son agiles y esto limita la
posibilidad no sélo de implementar el proyecto sino también la posibilidad de tener
muestras de participantes mas amplias. Por ello se sugiere que las autoridades
correspondientes realicen convenios institucionales para que los estudiantes

cuenten con mayores facilidades para realizar sus proyectos de investigacion.

Por otra parte, el objetivo de la fase Ill fue disminuir el nivel de carga en los
CPI de niflos con céncer, a partir de probar los efectos de una intervencion
cognitivo conductual breve para manejo de sintomatologia depresiva y ansiosa. Ya
gue estas variables son las que aparecieron como predictoras en el modelo
realizado en la fase anterior. Los resultados de esta fase confirmaron el perfil

sociodemografico de los CPI de nifios con cancer identificado en la fase anterior.
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Debido a la organizacion del hospital en su trabajo cotidiano para la
atencion a nifios con cancer y con el proposito de tener acceso a sus CPI, la
intervencion psicolégica se ajustd a la dinamica del hospital tomando en cuenta
gue los internamientos iniciaban en diferentes dias de la semana ocasionando que
s6lo algunos CPI coincidieran en que sus pacientes estuvieran hospitalizados al

mismo tiempo, y era dificil que coincidieran sus tiempo libres.

Por lo anterior, el mejor disefio experimental que respondia a estas
demandas fue el intrasujeto. Entre las ventajas de este disefio resalta que las
intervenciones individuales se ajustan a las necesidades y ritmo funcional del

paciente, permitiendo flexibilidad el aprendizaje de las técnicas (Riveros, 2007).

La intervencion cognitivo conductual fue breve y manualizada para
adecuarnos a las necesidades de los CPI, ya que al tener comprometido todo su
tiempo al cuidado del paciente, solo disponen de pequefios espacios para
actividades propias, aun y cuando estas sean para atender sus dificultades
emocionales, ya que como se ha descrito las necesidades del paciente son
prioritarias, y se ubican por encima de las del cuidador (Lawrence et al., 2008;
Rubira et al., 2012).

Los resultados del estudio permitieron afirmar que se produjeron cambios
estadistica y clinicamente significativos en todas las variables evaluadas. Pero al
hacer el analisis en los factores de las mismas se pudo observar que se
modificaron depresion global y sus dos factores, ansiedad global y los factores

Subijetivo y Neurofisioldgico y carga global y el factor Impacto del cuidado.

Es importante resaltar que en esta fase se decidio incidir sobre las variables
gue predicen la carga en lugar de enfocarnos directamente en ella, porque se ha
probado que las intervenciones disefladas para disminuirla han tenido poca
eficacia. Ademas, se ha destacado que la medida de carga puede no ser la mejor
medida de resultado a la hora de demostrar la efectividad de las intervenciones
con cuidadores ya que la escala de carga del cuidador de Zarit, el instrumento

mas utilizado para evaluar esta variable, no es sensible al cambio a partir de
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intervenciones psicosociales (Acton y Kang, 2001; Alonso et al., 2004; Brodaty et
al., 2003; Losada & Montolio, 2005; Meyler et al., 2010). No obstante lo anterior,
los resultados de la presente investigacion sostienen que al enfocarse a las
variables que predicen la carga se logré disminuirla y asi mismo parecen indicar
que la escala de carga de Zarit en esta poblacién fue sensible a los cambios
producidos por la intervencién psicologica.

Al evaluar el tamafio del efecto (Cohen, 1988) se observé que del inicio al
final de la intervencién fue mediano en depresion y carga; y pequefio en ansiedad.
Y del inicio al seguimiento fue grande en depresion global y mediano en ansiedad

y carga. Lo que puede traducirse como la eficacia de la intervencion.

La intervencion mostré una eficacia mediana en depresion y sus factores
del inicio al final de la intervencion; sin embargo, en el seguimiento lograron un
tamafio del efecto grande. Esto implica que a través del tiempo continud
disminuyendo la depresion, principalmente los sintomas somaticos tales como
llanto, cambios en el apetito, pérdida de energia, cansancio, dificultad para
concentrarse y cambios en los patrones de suefio. Ayudando a mejorar la calidad
de la atencion brindada al paciente, porque se ha descrito que los cuidadores que
reportan menos sintomas somaticos al estar menos cansados y mas concentrados
pueden entender mejor las indicaciones médicas propiciando con ello mayor
adherencia y un mejor prondstico para el paciente (Brodaty et al., 2003; Kazak et
al., 2005; Meyler et al., 2010; Pai, Drotar, Zebracki, Moore & Youngstrom, 2006;
Sotelo, 2007).

Mientras que la intervencién tuvo una eficacia mediana que se mantuvo a
través del tiempo en los sintomas Afectivos-Cognoscitivos como por ejemplo
tristeza, pérdida de la satisfaccion, sentimientos de culpa y castigo. Esto se debid
a que se modificaron algunos pensamientos irracionales relacionados con el
desemperio de su rol y con el futuro de su paciente. Por otro lado, posiblemente
esta variable no siguié disminuyendo debido a que ser cuidador es una

experiencia que expone al participante a un estrés constante por los cambios
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inesperados que la enfermedad tiene para el paciente, mismos que se relacionan

con la presencia constante de pensamientos catastroficos.

Se observé que la intervencion tuvo una eficacia pequefia en ansiedad. Los
cambios que hubo en ansiedad difieren con lo reportado por otros autores
(Barrera, 2000; Negre & Fortes, 2005; Stehl et al., 2009) quienes lograron un
tamafo del efecto mayor en esta variable al final de la intervencion, mediante
intervenciones breves de dos a cinco sesiones. Estas diferencias posiblemente se
deban a que estos autores enfocaron todas las sesiones a disminuir esta variable
y no incluyeron otras como en el presente estudio, lo cual limité la posibilidad de
lograr modificar los pensamientos irracionales que ocasionan ansiedad en el CPI,
ya que la mayor parte de la intervencion se enfoc6 a reestructurar la triada
cognitiva que sostiene la depresion, por ello se recomienda que en futuros
estudios se disefien intervenciones que se enfoquen a un solo componente a la

vez.

Por otro lado, la ansiedad continué disminuyendo en la evaluacion de
seguimiento hasta lograr un efecto mediano, a pesar de este tamafio, los puntajes
obtenidos en la diferencia pretest-seguimiento (0.58) fueron superiores a los
esperados en intervenciones individuales en CPl (Lépez & Crespo, 2007;
Sorensen et al., 2002; Torres et al., 2008). Esto puede deberse a que con el paso
del tiempo los CPI fueron practicando el ejercicio de relajacion muscular
progresiva que se les ensefio durante la intervencion hasta lograr desarrollar la
habilidad de monitorear su reacciones psicofisiolégicas para poder relajarse. Lo
antes descrito, aporta evidencia que apoya la primera hipétesis propuesta para
esta fase del estudio respecto a que la intervencion cognitivo conductual breve
reduciria la sintomatologia depresiva y ansiosa en el CPI de nifios con cancer al

finalizar la intervencion y al mes de la misma.

Finalmente, la intervencion tuvo una eficacia mediana en carga y en el
factor Impacto del cuidado; la cual se mantuvo a través del tiempo. A pesar de

este tamafo, los puntajes obtenidos en la diferencia pretest-postest (0.49) y
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postest-seguimiento (0.59) fueron superiores a los esperados en intervenciones
individuales en CPI (Knight, Lutzky & Macosfsky-Urban, 1993; Lopez & Crespo,
2007; Sorensen et al., 2002). Lo antes descrito, aporta evidencia que apoya la
segunda hipétesis propuesta para esta fase del estudio respecto a que al disminuir
la sintomatologia depresiva y ansiosa se modificaria la carga en el CPI de nifios

con cancer.

Lo anterior, demuestra que uno de los aportes del estudio fue probar que la
terapia cognitivo conductual fue eficaz para disminuir el malestar emocional de los
CPI mediante una intervencion individual breve de sesiones diarias, ya que en la
mayoria de los estudios reportados como eficaces las sesiones son semanales
permitiendo que los participantes tengan mas tiempo para practicar los
aprendizajes entre las sesiones (Askins et al., 2009; Castellanos & Nony, 2000;
Crespo & Lopez, 2007; Escoés, Payan, Yubero, Santos & Olivares, 2001; Espin,
2009; Etxeberria-Arritxabal, Yanguas-Lezaun & Buiza-Bueno, 2006; Guerrero et
al., 2008; Mullins et al., 2012; Ortiz, 2007; Sotelo, 2007; Stehl et al., 2009).

Ademas, al demostrar que las intervenciones diarias son eficaces se realiz6
un aporte tedrico importante en cuanto a la atencion de cuidadores ya que
demuestra que esta modalidad de intervencion permite atender a la gente que
viene de provincia y no puede regresar al Distrito Federal semanalmente a recibir
terapia psicologica y por ello frecuentemente no son atendidos por el equipo de

salud mental.

Otro aporte importante es que se realizd una intervencién con disefio de
n=1 atendiendo a una poblacién de veinte CPI, tamafio superior a lo reportado en
estudios con intervenciones individuales, ya que usualmente los estudios con
estos disefios solo reportan diferencias descriptivas de los cambios, ya que el
tamafo de la muestra, que oscila entre dos y ocho cuidadores, no permite realizar
inferencias estadisticas (Espada, Grau & Fortes, 2010; Negre & Fortes, 2005;
Sanchez-Pascual et al, 2001; Sotelo, 2007).
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Ademas, la intervencion individual mostro ser eficaz para la atencion de CPI
aunque la literatura refiere que las intervenciones grupales ofrecen algunas
ventajas respecto a que tienen menores costos en tiempo y recursos humanos; asi
como compartir experiencias y soluciones adoptadas para determinados
problemas (Caballero, Pérez, Herrera, Manrique & Sanchez-Sosa, 2012); sin
embargo, en el caso de esta poblacibn estas ventajas se convierten en
desventajas cuando “escuchar la vivencia del otro” contribuye a que el CPI
distorsione la informacion recibida sobre la enfermedad y el tratamiento de su
paciente adelantando conclusiones pesimistas acompafadas de pensamientos
catastréficos en lo que se refiere al curso de la enfermedad. Aunado a lo anterior,
algunos participantes tienen dificultades para aprender o modificar ciertas
conductas al ritmo del grupo o pueden tener otros problemas asociados que no les
permiten avanzar igual que los otros miembros del grupo (Caballero et al., 2012).

Por ello, es seria valioso que recibieran atencion individualizada.

En relacion a las limitaciones de la fase Il del estudio algunos CPI no
perciben la necesidad de recibir atencion psicolégica porque consideran que como
‘buenas madres” tienen que “ser fuertes y aguantar” en silencio el sufrimiento
ocasionado por la enfermedad y el cuidado del paciente. Este tipo de cuidadores
s6lo prometen asistir a la intervencion pero nunca lo hacen. Por ello, es necesario
gue en futuros estudios se utilicen técnicas (como la entrevista motivacional) para

concientizarlos y motivarlos de la importancia de que reciban atencion psicolégica.

Una limitacion del estudio es que al ser una intervencion individual resulta
MAas costosa en tiempo y recursos materiales y humanos que una intervencion
grupal, por ello se sugiere que en estudios futuros se someta a prueba su
efectividad en forma grupal hasta donde las condiciones institucionales lo

permitan.

Los seguimientos a largo plazo son importantes para conocer los efectos de
la intervencién a través del tiempo; sin embargo, la realizacion de estos se

dificultan por los tiempos institucionales, académicos de los alumnos de doctorado
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y por las limitantes para permanecer indefinidamente en las instituciones

hospitalarias.

Seria importante promover mayor entrenamiento para el cuidador en
procedimiento técnicos que este desconoce y son necesarios para el cuidado de
su paciente, mediante modelamiento de los cuidadores formales, para asi
disminuir la ansiedad y aumentar los tamafos del efecto en esta variable. Mientras
que para aumentar el tamafio del efecto en depresion se podria incluir al programa
de intervencidn una técnica de autorefuerzo o refuerzo social como compartir
experiencias de aprendizaje con otras mamas para disminuir la culpa y aprender a

reconocer sus logros.

El manual resulto atil para guiar y unificar la intervencion; sin embargo, en la
resolucién de los ejercicios que se les dejaban de tarea a los participantes los
resultados fueron heterogéneos. Es decir, la mayoria de los formatos sirvieron
para que en casa el CPI escribiera brevemente sobres sus reacciones

emocionales y las explorara con mayos amplitud durante la sesion.

Por otro lado, en los ejercicios de reestructuracion cognitiva la utilizacion de
los formatos para la mayoria de los pacientes, a pesar de que se les explico en
reiteradas ocasiones como llenarlos, fue dificil y compleja ya que en el formato de
identificacion de emociones confundian y revolvian pensamientos con emociones
y en el formato de modificacion de pensamientos lo hacian con la evidencia que
apoyaba y no el pensamiento irracional que se estaba analizando. Sin embargo,
cuando estos ejercicios fueron retomados durante las sesiones los CPI aclararon
sus dudas y pudieron reestructurar sus pensamientos automaticos y/o irracionales

gue aparecieron con la enfermedad y el cuidado de su paciente.

Lo anterior, podria deberse a que la mayoria de los CPI tenian un nivel
escolar basico y por ello se les dificultaba expresarse de forma escrita. Por esto,
es necesario que en futuras investigaciones se modifiguen estos formatos

haciéndolos mas sencillos y accesibles para esta poblacion.
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Finalmente, se recomienda desarrollar ensayos clinicos aleatorizados que
orienten los programas de atencion a los CPI de nifios con enfermedades cronicas
en general y con cancer en particular. Para ello se podrian disefar intervenciones
breves focalizadas, a las que el cuidador vaya asistiendo de acuerdo a sus
necesidades; estas podrian ser sobre solucién de problemas, redes de apoyo,

reestructuracion familiar, psicoeducacion sobre la enfermedad, entre otros.

Los hallazgos del presente estudio apoyan las recomendaciones
formuladas por grupos nacionales e internacionales respecto a la inclusion de
profesionales de la salud mental en los equipos de oncologia pediatrica para
promover el bienestar de los padres y del nifio a corto, mediano y largo plazo
(Méndez, 2007; Patifio-Fernandez et al., 2008).

Para concluir diremos que en vista de que el estudio de CPI de nifios con
enfermedades crénica en general y cancer en particular es reciente en México es
necesario continuar describiendo a esta poblacion. Para ello es importante
construir o validar instrumentos especificos que permitan evaluar otras variables
gue intervienen como mediadores de la carga tales como los efectos positivos del
cuidado. Ademas, los resultados del estudio permiten inferir que es necesario
continuar probando la eficacia de intervenciones para desarrollar habilidades en
los CPI para adaptarse a la enfermedad del paciente, disminuir su vulnerabilidad y

mejorar su calidad de vida.
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Anexo 1.

Tablas de diferencias en las variables
psicologicas y en las caracteristicas del cuidado
con respecto a las variables sociodemograficas y

medicas del CPI y del paciente
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Tabla 43
Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado
con respecto al género del CPI (n=100)

Variables Nivel N X U P

Masculino 7 53.29 306.00 .792

Tiempo de cuidado del paciente Femenino 93  50.29

Masculino 7 28.57 172.00 .027

Horas diarias de cuidado del paciente Femenino 93 5215

Masculino 7 60.36 256.50 .314

Numero de actividades que realiza el CPI Femenino 93 4976

Masculino 7 28.21 169.50 .033

Numero de areas afectadas en la vida del CPI Femenino 93 52 18

Masculino 7 57.21 278,50 .525

Carga global Femenino 93  49.99

Masculino 7 47.64 305.50 .786

Factor Impacto del cuidado Femenino 93 5072

Masculino 7 61.21 250.50 .305

Factor Relacion interpersonal Femenino 93 49.69

Masculino 7 59.79 260.50 .369

Factor Expectativas de autoeficacia Femenino 93 4980

Masculino 7 47.43 304.00 .771

Ansiedad global Femenino 93  50.73

Masculino 7 50.07 322.50 .968

Factor Subjetivo Femenino 93 50.53

Masculino 7 41.14 260.00 .374

Factor Neurofisiol6gico Femenino 93 5120

Masculino 7 51.29 320.00 .937

Factor Autondmico Femenino 93 5044

Masculino 7 4457 284.00 .566

Factor Panico Femenino 93 50.95

Masculino 7 35.50 220.50 .156

Depresion global Femenino 93 51.63

Masculino 7 40.71 257.00 .354

Factor Afectivo-Cognoscitivo Femenino 93 51 24

Masculino 7 3450 213.50 .129

Factor Somatico Femenino 93 51.70

Masculino 7 50.64 324.50 .989

Afrontamiento global Femenino 93 5049

Masculino 7 56.14 286.00 .593

Afrontamiento Dirigido al problema Femenino 93 5008

Masculino 7 40.14 253.00 .325

Afrontamiento Pensamiento magico Femenino 93 5128

Masculino 7 62.36 242.50 .259

Afrontamiento Distanciamiento Femenino 93 49 61

Masculino 7 46.29 296.00 .689

Afrontamiento BUsqueda de apoyo social Femenino 93 5082

Masculino 7 54.64 296.50 .694

Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Femenino 93  50.19

Masculino 7 49.50 318.50 .925

Apoyo familiar Femenino 93 50.58
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Tabla 44

Diferencias en las variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto

a la edad del CPI (n=100)

Variables Nivel N X a F P

Tiempo de cuidado del paciente De 18 a 30 afios 35 1214 12.37 1.95 .147

De 31 a 39 afios 35 18.23 20.71

De 40 afiosomas 30 23.13 31.74

De 18 a 30 afios 35 15.43 7.26 .05 .948
Horas diarias de cuidado del paciente De 31 a 39 afios 35 1577 6.57

De 40 aflosomas 30 15.20 7.45

De 18 a 30 afios 35 7.94 291 .30 .735
Numero de actividades que realiza el CPI De 31 a 39 afios 35 7.49 2.69

De 40 aflosomas 30 7.97 2.93
Numero de areas afectadas en la vida del De 18 a 30 afios 35 3.20 2.29 .99 .373
CPI De 31 a 39 afios 35 2.86 1.95

De 40 aflosomas 30 2.47 1.97

De 18 a 30 afios 35 26.51 6.33 .842 434
Carga global De 31 a 39 afios 35 26.94 7.17

De 40 afliosomas 30 24.97 5.33

De 18 a 30 afios 35 10.74 4.05 232 .794
Factor Impacto del cuidado De 31 a 39 afios 35 10.74 4.20

De 40 aflosomas 30 10.13 4.04

De 18 a 30 afios 35 8.51 2.74 923 .401
Factor Relacién interpersonal De 31 a 39 afios 35 8.74 3.00

De 40 aflosomas 30 7.83 2.50

De 18 a 30 afios 35 7.26 2.39 .27 .760
Factor Expectativas de autoeficacia De 31 a 39 afios 35 7.46 2.26

De 40 aflosomas 30 7.00 2.79

De 18 a 30 afios 35 18.03 11.42 2.00 .141
Ansiedad global De 31 a 39 afios 35 1934 12.71

De 40 aflosomas 30 13.60 11.68
Factor Subjetivo De 18 a 30 afios 35 10.00 6.01 3.56 .032

De 31 a 39 afios 35 10.17 6.38

De 40 aflosomas 30 6.57 5.65

De 18 a 30 afios 35 4.80 3.74 1.72 .184
Factor Neurofisiolégico De 31 a 39 afios 35 5.69 4.43

De 40 aflosomas 30 3.83 3.97

De 18 a 30 afios 35 1.20 1.51 .96 .386
Factor Autonémico De 31 a 39 afios 35 1.83 2.45

De 40 afiosomas 30 1.33 1.86

De 18 a 30 afios 35 2.03 1.74 39  .677
Factor Panico De 31 a 39 afios 35 1.66 1.57

De 40 aflosomas 30 1.87 1.97

De 18 a 30 afios 35 15.54 7.89 3.99 .021
Depresion global De 31 a 39 afios 35 18.66 10.29

De 40 afosomas 30 12.50 7.71
Factor Afectivo-Cognoscitivo De 18 a 30 afios 35 9.71 6.62 3.93 .023

De 31 a 39 afios 35 12.00 8.25

De 40 afiosomas 30 7.20 5.16

De 18 a 30 afios 35 9.17 4.06 1.5 .216
Factor Somatico De 31 a 39 afios 35 10.03 4.49

De 40 afosomas 30 8.10 4.62

De 18 a 30 afios 35 4314 14.33 .10 .900
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Afrontamiento global De 31 a 39 afios 35 43.06 13.88

De40afiosoméds 30 44.60 16.90

De 18 a 30 afios 35 12.66 4.72 1.89 .155
Afrontamiento Dirigido al problema De 31 a 39 afios 35 12.09 4.69

De 40 afiosomas 30 14.63 6.91

De 18 a 30 afios 35 6.43 3.75 .60 .550
Afrontamiento Pensamiento magico De 31 a 39 afios 35 7.34 3.76

De 40 afiosomas 30 6.67 3.22

De 18 a 30 afios 35 5.94 3.42 3.77 .026
Afrontamiento Distanciamiento De 31 a 39 afios 35 6.74 3.39

De 40 afiosoméas 30 4.57 2.66
Afrontamiento Blsqueda de apoyo social De 18 a 30 afios 35 11.23 4.58 .66 .519

De 31 a 39 afios 35 10.49 3.13

De 40 afiosomas 30 11.63 4.51

De 18 a 30 afios 35 6.89 2.63 .48 .618
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo De 31 a 39 afios 35 6.40 2.81

De 40 afiosoméas 30 7.10 3.46

De 18 a 30 afios 35 53.71 12.78 2.40 .096
Apoyo familiar De 31 a 39 afios 35 55.83 11.98

De 40 afiosomas 30 59.67 6.67
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Tabla 45
Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con
respecto a la escolaridad del CPI (n=100)

Variables Nivel N X o t P

Tiempo de cuidado del paciente Ba5|_ca _ 63 19.32 25.50 1.11 .268
Media y superior 37 14.59 16.79

Horas diarias de cuidado del paciente Ba5|_ca . 63 1517 6.93 -6 573
Media y superior 37 16.00 7.24

Numero de actividades que realiza el  Basica 63 7.56 2.93 -1.12  .263
CPI Media y superior 37 8.19 2.60

Numero de areas afectadas en lavida Basica 63 3.00 1.94 .87 .385
del CPI Media y superior 37  2.62 2.32

Carga global Bési_ca _ 63 26.68 6.53 1.00 .316
Media y superior 37 25.38 6.06

Factor Impacto del cuidado Ba5|pa . 63 1048 4.11 -269 .789
Media y superior 37 10.70 4.04

Factor Relacién interpersonal Ba5|g:a . 63 879 3.14 1.92.057
Media y superior 37 7.70 1.80

Factor Expectativas de autoeficacia Basng:a . 63 741 2.45 .86 .301
Media y superior 37 6.97 2.47

Ansiedad global Bésipa ' 63 18.03 11.92 .94 349
Media y superior 37 15.68 12.38

Factor Subjetivo Bésipa _ 63 9.54 6.52 1.07 .286
Media y superior 37 8.16 5.57

Factor Neurofisioldgico BaS|pa . 63 516 3.85 100 277
Media y superior 37 4.24 4.32

Factor Autonémico Bésipa _ 63 1.54 1.84 .52 .603
Media y superior 37 1.32 2.22

Factor Panico Bésipa _ 63 1.79 1.76 -41 .676
Media y superior 37 1.95 1.74

Depresién global Bésipa _ 63 17.06 9.24 2.02 .046
Media y superior 37 13.43 8.25

Factor Afectivo-Cognoscitivo Basg:a . 63 10.62 7.29 159 114
Media y superior 37 8.30 6.52

Factor Somatico Bésipa _ 63 9.86 4.60 2.23 .028
Media y superior 37  7.95 3.83

Afrontamiento global Bésipa _ 63 45.38 13.96 1.62 .108
Media y superior 37 40.43 15.98

. o Basica 63 13.14 5.51 21 .827
Afrontamiento Dirigido al problema Media y superior 37 12.89 557

Afrontamiento Pensamiento magico Basg:a . 63 732 3.57 182 .070
Media y superior 37 5.97 3.50

Afrontamiento Distanciamiento Bésg:a . 63 630 3.40 Lo
Media y superior 37  4.97 2.95

Afrontamiento Busqueda de apoyo Bésica 63 11.62 3.83 1.70 .092
social Media y superior 37 10.19 4.42

Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Basg:a . 63 7.00 2.97 .97 333
Media y superior 37 6.41 2.91

Apoyo familiar Bésipa _ 63 54.83 12.50 -1.86 .065
Media y superior 37 58.65 7.95
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Tabla 46

Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con
respecto al estado civil del CPI (h=100)
Variables Nivel N X o t P
Tiempo de cuidado del paciente C(_)n Pare_Ja 81 17.59 20.53 .020 .984
Sin Pareja 19 17.47 30.98
Horas diarias de cuidado del paciente Con Pareja 81 15.41 6.98 -2lz 832
Sin Pareja 19 15.79 7.36
. . . Con Pareja 81 7.62 2.97 -1.63 .110
Numero de actividades que realiza el CPI SinPareja 19 853 195
Numero de areas afectadas en lavida del Con Pareja 81  3.05 2.17 240 .021
CPI Sin Pareja 19  2.05 1.47
Carga global Con Pare_ja 81 26.86 6.39 239 .023
Sin Pareja 19 23.37 5.55
Factor Impacto del cuidado Con Pare_ja 81 11.12 4.12 3.74 .001
Sin Pareja 19 8.16 2.81
Factor Relacion interpersonal Cc_)n Pare;a 81 853 2.79 109 .285
Sin Pareja 19 7.79 2.63
: o Con Pareja 81 7.21 2.45 -.33 .738
Factor Expectativas de autoeficacia SinPareja 19  7.42 554
Ansiedad global an Pareja 81 18.05 12.08 152 .129
Sin Pareja 19 13.37 11.65
Factor Subjetivo Cc_)n Pare_ja 81 9.46 5.98 1.42 .156
SinParegja 19 7.21 6.91
Factor Neurofisiolégico C(_)n Pare_ja 81 5.15 411 1.87 .070
Sin Pareja 19 3.42 3.48
Factor Autonémico C(_)n Pare_ja 81 1.44 2.02 -.169 .867
Sin Paregja 19 1.53 1.86
Factor Panico C(_)n Pare_ja 81 2.00 1.81 222 .032
SinPareja 19 1.21 1.27
Depresién global Cc_)n Pare_ja 81 15.43 8.35 -65 513
Sin Pareja 19 16.95 11.64
Factor Afectivo-Cognoscitivo an Pare_Ja 81 947 6.64 -84 399
Sin Pareja 19 11.00 8.79
Factor Somatico Cc_)n Pare_ja 81 9.15 4.14 -00 .993
SinPareja 19 9.16 5.55
Afrontamiento global Cc_)n Pare_ja 81 44.17 14.83 .86 .390
Sin Pareja 19 40.89 15.09
. L Con Pareja 81 13.20 5.59 .55 .583
Afrontamiento Dirigido al problema SinPareja 19 12.42 503
. . . Con Pareja 81 6.89 3.61 .39 .694
Afrontamiento Pensamiento magico SinPareja 19  6.53 356
Afrontamiento Distanciamiento Cc_)n Pare_Ja 81  5.96 . 95 -340
SinPareja 19 5.16 3.28
Afrontamiento Blusqueda de apoyo social an Pareja 8l 11.20 4.13 54 590
Sin Pareja 19 10.63 4.01
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo an Pareja 81 6.93 3.02 113 .266
SinPareja 19 6.16 2.56
Apoyo familiar an Pare_ja 81 56.31 10.79 A2 .900
Sin Pareja 19 55.95 12.92
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Tabla 47

Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con respecto

a la ocupacion del CPI (n=100)

Variables Nivel N X U P
. . . Con remuneracién econémica 27 43.33 792.00 .132
Tiempo de cuidado del paciente ) g .
Sin remuneracion econoémica 73 53.15
- . . Con remuneracién econémica 27 46.37 874.00 .357
Horas diarias de cuidado del paciente . ., P
Sin remuneracion econoémica 73 52.03
Numero de actividades que realiza el Con remuneracion econémica 27 52.63 928.00 .629
CPI Sin remuneraciéon econémica 73 49.71
Numero de éreas afectadas en |a Vida Con I’emunel’acién econémica 27 3650 60750 003
del CPI Sin remuneracién econémica 73 55.68
Caraa alobal Con remuneracién econémica 27 4424 816.50 .189
9ag Sin remuneracién econémica 73 52.82
. Con remuneracién econémica 27 37.35 630.50 .006
Factor Impacto del cuidado . = o
Sin remuneracion economica 73 55.36
S, Con remuneracién econémica 27 48.09 920.50 .609
Factor Relacién interpersonal . g .
Sin remuneracion economica 73 51.39
Factor Expectativas de autoeficacia Con remuneracién econémica 27 58.44 771.00 .089
P Sin remuneracién econémica 73 47.56
. Con remuneracién econémica 27 35.20 572.50 .001
Ansiedad global : = o
Sin remuneracion economica 73 56.16
. Con remuneraciéon econémica 27 34.46 55250 .001
Factor Subjetivo . = P
Sin remuneracion econdémica 73 56.43
. Con remuneraciéon econémica 27 39.00 675.00 .015
Factor Neurofisioldgico : = P
Sin remuneracion econdémica 73 54.75
P Con remuneraciéon econémica 27 4498 836.50 .221
Factor Autondmico . s, L.
Sin remuneracion econdémica 73 52.24
L. Con remuneracion econémica 27 36.52 608.00 .003
Factor Panico . g L.
Sin remuneracion econémica 73 55.67
Depresién alobal Con remuneraciéon econémica 27 39.87 698.50 .026
P 9 Sin remuneracion econémica 73 54.43
. . Con remuneraciéon econémica 27 42.02 758.00 .077
Factor Afectivo-Cognoscitivo . g .
Sin remuneracion econémica 73 53.62
- Con remuneraciéon econémica 27 37.28 628.50 .005
Factor Somatico . s, -
Sin remuneracion econémica 73 55.39
. Con remuneracién econémica 27 38.56 663.00 .012
Afrontamiento global . = P
Sin remuneracion econémica 73 54.92
. . Con remuneracién econémica 27 46.02 864.50 .346
Afrontamiento Dirigido al problema . = P
Sin remuneracion econémica 73 52.16
Afrontamiento Pensamiento magico C_on remunera(_:[on econprr_uca 27 37.35 630.50 .006
Sin remuneracion econdémica 73 55.36
. . I Con remuneracién econémica 27 38.70 667.00 .013
Afrontamiento Distanciamiento . -, L.
Sin remuneracion econdémica 73 54.86
Afrontamiento Busqueda de apoyo Con remuneracion economica 27 45.69 855.50 .311
social Sin remuneracién econdomica 73 52.28
. s - Con remuneracién econémica 27 41.81 751.00 .067
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo . = o
Sin remuneracion econdémica 73 53.71
Apovo familiar Con remuneracién econémica 27 49.43 956.50 .822
POy Sin remuneracién econdomica 73 50.90
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Tabla 48
Diferencias en las variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con
respecto al lugar de origen del CPI (n=100)

Variables Nivel N X o t P

. . . DF 36 23.19 4.30 1.88 .063
Tiempo de cuidado del paciente Provincia 64 2028 253

. . . DF 36 16.67 6.79 1.28 .202
Horas diarias de cuidado del paciente Provincia 64 1481 711

, - . DF 36 8.14 2.62 .95 .342
Numero de actividades que realiza el CPI Provincia 64 759 293

NuUmero de areas afectadas en la vida del DF 36 2.83 2.26 -.09 .924
CPI Provincia 64 2.88 2.00

Carga global DF o 36 26.06 7.45 -.157 .875
Provincia 64 26.28 5.72

Factor Impacto del cuidado DF I 36 1097 4.54 72144
Provincia 64 10.33 3.97

Factor Relacién interpersonal DF - 36 7.94 2.69 -1.20 230
Provincia 64 8.64 2.80

Factor Expectativas de autoeficacia DF - 36 7.14 2.85 -33 137
Provincia 64 7.31 2.23

Ansiedad global DF o 36 16.86 11.83 -.18 .852
Provincia 64 17.33 12.32

Factor Subjetivo DF o 36 8.89 5.89 -.17 .862
Provincia 64 9.11 6.40

Factor Neurofisioldgico DF - 36 4.81 4.07 -02 979
Provincia 64 4.83 4.05

Factor Autonémico DF o 36 1.28 1.81 -71 478
Provincia 64 1.56 2.08

L. DF 36 1.89 1.67 17 .866
Factor Panico Provincia 64 1.83 1.80

Depresién global DF o 36 15.92 8.63 .16 .868
Provincia 64 15.61 9.30

, . DF 36 9.89 6.65 14 .889
Factor Afectivo-Cognoscitivo Provincia 64 969 735

Factor Somatico DF o 36 9.47 4.48 .54 .587
Provincia 64 8.97 4.40

Afrontamiento global DF o 36 45.53 16.55 .99 321
Provincia 64 42.44 13.83

. - DF 36 14.47 6.55 1.96 .052
Afrontamiento Dirigido al problema Provincia 64 1225 469

Afrontamiento Pensamiento magico DF - 36 7.06 3.85 49 625
Provincia 64 6.69 3.45

Afrontamiento Distanciamiento DF - 36 5.67 3.39 ~.32 746
Provincia 64 5.89 3.25

Afrontamiento Blusqueda de apoyo social DF - 36 1072 4.01 ~67 500
Provincia 64 11.30 4.15

Afrontamiento Dirigirse a lo positivo DF 36 761 3.33 Zle
Provincia 64 6.31 2.62

DF 36 58.44 9.95 1.5 123

Apoyo familiar Provincia 64 55.00 11.67
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Tabla 49

Diferencias en las variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con

respecto al nivel socioeconémico de la familia del CPI (n=100)

: - Z
Variables Nivel N X X P

Pobreza extrema 7 35.93 1.93 .585
. . . Subsistencia 65 51.68
Tiempo de cuidado del paciente Popular pobre oa 51.02
Clase media 4 53.75

Pobreza extrema 7 52.29 5.30 151
I : . Subsistencia 65 48.93
Horas diarias de cuidado del paciente Popular pobre o4 49.15
Clase media 4 81.00

Pobreza extrema 7 59.43 4.95 175
. - : Subsistencia 65 46.37
Numero de actividades que realiza el CPI Popular pobre o4 56.33
Clase media 4 67.00

Pobreza extrema 7 47.50 2.96 .398
Numero de areas afectadas en la vida del Subsistencia 65 50.38
CPI Popular pobre 24 47.79
Clase media 4 73.88

Pobreza extrema 7 66.64 3.76 .288
Carga global Subsistencia 65 47.07
Popular pobre 24 53.52
Clase media 4 59.88

Pobreza extrema 7 53.57 1.81 .612
Factor Impacto del cuidado Subsistencia 65 48.17
Popular pobre 24 53.44
Clase media 4 65.38

Pobreza extrema 7 63.79 3.58 .310
Factor Relacién interpersonal Subsistencia 65 47.28
Popular pobre 24 52.85
Clase media 4 65.50

Pobreza extrema 7 66.64 3.00 391
Factor Expectativas de autoeficacia Subsistencia 65 50.42
Popular pobre 24 47.67
Clase media 4 40.50

Pobreza extrema 7 62.79 1.39 707
Ansiedad global Subsistencia 65 49.65
Popular pobre 24 48.94
Clase media 4 52.13

Pobreza extrema 7 66.43 2.54 467
Factor Subjetivo Subsistencia 65 49.02
Popular pobre 24 48.83
Clase media 4 56.63

Pobreza extrema 7 62.79 1.48 .686
Factor Neurofisiolégico Subsistencia 65 50.24
Popular pobre 24 48.21
Clase media 4 47.00

Pobreza extrema 7 49.21 1.69 .637
Factor Autonémico Subsistencia 65 52.94
Popular pobre 24 44.48
Clase media 4 49.25

Factor Panico Pobreza extrema 7 42.14 1.03 794
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Subsistencia 65 50.14
Popular pobre 24 54.17
Clase media 4 49.00

Pobreza extrema 7 68.71 4.31 .229
Depresion global Subsistencia 65 51.39
Popular pobre 24 44.23
Clase media 4 41.75

Pobreza extrema 7 63.71 3.13 371
Factor Afectivo-Cognoscitivo Subsistencia 65 51.92
Popular pobre 24 44.52
Clase media 4 40.25

Pobreza extrema 7 71.57 5.09 .165
Factor Soméatico Subsistencia 65 50.98
Popular pobre 24 44.17
Clase media 4 43.88

Pobreza extrema 7 54.79 1.09 779
Afrontamiento global Subsistencia 65 48.45
Popular pobre 24 53.27
Clase media 4 59.63

Pobreza extrema 7 55.64 2.53 470
. S Subsistencia 65 47.15
Afrontamiento Dirigido al problema Popular pobre 24 56.65
Clase media 4 59.13

Pobreza extrema 7 53.21 1.49 .683
Afrontamiento Pensamiento magico Subsistencia 65 48.43
Popular pobre 24 53.00
Clase media 4 64.38

Pobreza extrema 7 52.86 .89 .827
Afrontamiento Distanciamiento Subsistencia 65 51.22
Popular pobre 24 46.48
Clase media 4 58.88

Pobreza extrema 7 58.86 1.19 .755
Afrontamiento Blusqueda de apoyo social Subsistencia 65 48.42
Popular pobre 24 52.96
Clase media 4 55.00

Pobreza extrema 7 58.21 1.04 791
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Subsistencia 65 49.23
Popular pobre 24 50.15
Clase media 4 59.75

Pobreza extrema 7 35.00 4.18 242
Apoyo familiar Subsistencia 65 49.36
Popular pobre 24 58.83
Clase media 4 46.13
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Tabla 50

Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con

respecto al tipo de familia de donde provienen el CPI y el paciente (n=100)

Variables Nivel N X U P

. . . Nuclear 75 51.02 898.50 .756
Tiempo de cuidado del paciente Uniparental o5 48.94

. . . Nuclear 75 51.81 839.50 .407
Horas diarias de cuidado del paciente Uniparental o5 46.58

. - . Nuclear 75 50.59  931.00 .955
Numero de actividades que realiza el CPI Uniparental o5 50.24

. . . Nuclear 75 50.84 912.00 .837
Numero de éreas afectadas en la vida del CPI Uniparental o5 49.48

Carga global Nu_clear 75 53.01  749.00 .133
Uniparental 25 42.96

Factor Impacto del cuidado Nu_clear 75 53.12  741.00 .116
Uniparental 25 42.64

Factor Relacion interpersonal Nuplear 75 50.81 914.50 .853
Uniparental 25 49.58

Factor Expectativas de autoeficacia Nu_clear 75 51.13 890.00 .699
Uniparental 25 48.60

Ansiedad global Nuplear 75 51.58 856.50 .519
Uniparental 25 47.26

Factor Subjetivo Nuplear 75 51.56 858.00 .526
Uniparental 25 47.32

Factor Neurofisiolégico Nu_clear 75 50.85 911.00 .832
Uniparental 25 49.44

Eactor Autonémico Nu_clear 75 48.49 820.50 .324
Uniparental 25 55.18

- Nuclear 75 53.28 729.00 .090
Factor Panico Uniparental 25 42.16

Depresion global Nuplear 75 49.08 831.00 .396
Uniparental 25 54.76

Factor Afectivo-Cognoscitivo Nuplear ™ 48.27 77050 183
Uniparental 25 57.18

Eactor Soméatico Nuplear 75 51.32 876.00 .623
Uniparental 25 48.04

Afrontamiento global Nuplear 75 53.47 71450 .076
Uniparental 25 41.58

. o Nuclear 75 53.50 712.50 .073
Afrontamiento Dirigido al problema Uniparental o5 41.50

Afrontamiento Pensamiento magico Nuplear ™ S 603.00 ~.282
Uniparental 25 45.12

Afrontamiento Distanciamiento Nuplear ™ 92.52 786.00 = .224
Uniparental 25 44.44

Afrontamiento BUsqueda de apoyo social Nu_clear & 52.05 821.00 .352
Uniparental 25 45.84

Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Nu_clear & 53.27 729.50 .096
Uniparental 25 42.18

Apoyo familiar Nu_clear 75 54.33 650.00 .022
Uniparental 25 39.00
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Tabla 51

Diferencias en las variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con
respecto al numero de hijos que tiene el CPI (n=100)

- = Z
Variables Nivel N X X P

Un hijo 21 33.10 11.32 .003
Tiempo de cuidado del paciente Dos hijos 36 59.79

Tres hijosomas 43 51.22

Un hijo 21 53.74 .73 .692
Horas diarias de cuidado del paciente Dos hijos 36 47.63

Tres hijosomés 43 51.33

Un hijo 21 55.76 1.74 417
Numero de actividades que realiza el CPI Dos hijos 36 51.92

Tres hijosomas 43 46.74

Un hijo 21 45.50 5.12 .077
Numero de areas afectadas en la vida del CPI  Dos hijos 36 59.14

Tres hijosomas 43 45.71

Un hijo 21 46.95 509 775
Carga global Dos hijos 36 52.63

Tres hijosoméas 43 50.45

Un hijo 21 46.00 2.76 .252
Factor Impacto del cuidado Dos hijos 36 56.86

Tres hijosomas 43 47.37

Un hijo 21 44.00 2.43  .296
Factor Relacién interpersonal Dos hijos 36 48.58

Tres hijosoméas 43 55.28

Un hijo 21 59.57 271 .257
Factor Expectativas de autoeficacia Dos hijos 36 48.13

Tres hijosoméas 43 48.06

Un hijo 21 51.43 131 519
Ansiedad global Dos hijos 36 54.29

Tres hijosoméas 43 46.87

Un hijo 21 53.93 1.04 592
Factor Subjetivo Dos hijos 36 52.51

Tres hijosoméas 43 47.14

Un hijo 21 49.71 2.01 .366
Factor Neurofisiolégico Dos hijos 36 55.72

Tres hijosoméas 43 46.51

Un hijo 21 52.33 21 .900
Factor Autondmico Dos hijos 36 51.03

Tres hijosomas 43 49.16

Un hijo 21 48.67 A1 .945
Factor Panico Dos hijos 36 51.18

Tres hijosomas 43 50.83

Un hijo 21 47.36 A7 .790
Depresion global Dos hijos 36 52.75

Tres hijosomas 43 50.15

Un hijo 21 46.50 .53 .764
Factor Afectivo-Cognoscitivo Dos hijos 36 52.18

Tres hijosomas 43 51.05

Un hijo 21 49.79 72 .697
Factor Somético Dos hijos 36 53.68

Tres hijosomas 43 48.19
Afrontamiento global Un hijo 21 55.24 1.53 .465
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Dos hijos 36 52.47

Tres hijosomés 43 46.53

Un hijo 21 57.88 181 .404
Afrontamiento Dirigido al problema Dos hijos 36 47.51

Tres hijosomas 43 49.40

Un hijo 21 49.29 420 122
Afrontamiento Pensamiento magico Dos hijos 36 58.07

Tres hijosomas 43 44.76

Un hijo 21 48.71 227 .320
Afrontamiento Distanciamiento Dos hijos 36 56.19

Tres hijosomés 43 46.60

Un hijo 21 54.93 217  .337
Afrontamiento Bldsqueda de apoyo social Dos hijos 36 53.75

Tres hijosomas 43 45.62

Un hijo 21 55.26 72 .695
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Dos hijos 36 49.06

Tres hijosomés 43 49.38

Un hijo 21 51.93 51 774
Apoyo familiar Dos hijos 36 47.74

Tres hijosomas 43 52.12
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Tabla 52

Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con

respecto al género del paciente (n=100)

Variables Nivel N X o t P

Tiempo de cuidado del paciente Mascul_lno 48 15.13 22.73 -1.03 .303
Femenino 52 19.83 22.64

I . . Masculino 48 15.08 6.86 -.54 .589
Horas diarias de cuidado del paciente Femenino 52 1585 791

, L . Masculino 48 7.79 2.86 .00 .996
Numero de actividades que realiza el CPI Eemenino 52 779 581

Numero de areas afectadas en lavida del Masculino 48 2.77 2.28 -.40 .684
CPI Femenino 52 2.94 1.91

Carga global Mascul_ino 48 27.06 6.98 1.30 194
Femenino 52 25.40 5.68

Factor Impacto del cuidado Mascul_ino 48 10.73 4.90 .398 .692
Femenino 52 10.40 3.15

Factor Relacién interpersonal Mascul'lno 48 8.63 3.08 814 418
Femenino 52 8.17 2.45

Factor Expectativas de autoeficacia Mascul'lno 48 7.71 2.50 181 073
Femenino 52 6.83 2.36

Ansiedad global Masculﬁno 48 20.42 12.78 2.66 .009
Femenino 52 14.15 10.67

Factor Subjetivo Mascul_ino 48 10.60 6.49 2.50 .014
Femenino 52 7.58 5.58

Factor Neurofisiologico Mascul_ino 48 5.75 4.24 2.25 .026
Femenino 52 3.96 3.68

Factor Autonémico Mascul_ino 48 1.83 1.91 1.83 .070
Femenino 52 1.12 2.00

P Masculino 48 2.23 1.92 2.12 .037
Factor Panico Femenino 52 1.50 1.50

Depresién global Mascul_ino 48 17.77 9.74 2.22 .028
Femenino 52 13.83 7.93
Factor Afectivo-Cognoscitivo Mascul_mo 48 11.19 7.98

Femenino 52 8.44 5.89 1.96 .052

Factor Soméatico Mascul_ino 48 10.08 4.67 2.06 .042
Femenino 52 8.29 4.02

Afrontamiento global Mascul_ino 48 46.69 14.63 2.06 .042
Femenino 52 40.65 14.61

Afrontamiento Dirigido al problema Mascul_mo 48 14.23 5.24 2.09 039
Femenino 52 11.96 5.57

Afrontamiento Pensamiento magico Mascul_mo 48 7.44 3.46 1.67 .098
Femenino 52 6.25 3.64

Afrontamiento Distanciamiento Mascul_mo 48 6.15 3.47 .98 333
Femenino 52 5.50 3.12

Afrontamiento Blusqueda de apoyo social Mascul_mo 48 11.92 4.57 1.94 052
Femenino 52 10.33 3.46

Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Mascul_mo 48 6.96 2.90 58 563
Femenino 52 6.62 3.01

Apoyo familiar Mascul_ino 48 54.73 11.74 -1.30 .195
Femenino 52 57.63 10.50
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Tabla 53

Diferencias en las variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con

respecto a la edad del paciente (n=100)

XZ

Variables Nivel N X P

De 0 a 5 afos 32 46.25 1.93 .380
Tiempo de cuidado del paciente De 6 a 11 afios 41 49.77

Mas de 12 afios 27 56.65

De 0 a5 afios 32 49.73 4.09 129
Horas diarias de cuidado del paciente De 6 a 11 afios 41 56.27

Mas de 12 afios 27 42.65
Numero de actividades que realiza el De0as anos 32 56.08 4.90 086
CPI De’ 6all an~os 41 52.35

Mas de 12 afios 27 41.07
Numero de areas afectadas en la vida De0as anos 32 53.28 1.04 594
del CPI De’ 6all afios 41 51.37

Mas de 12 afios 27 45.89

De 0 a5 afios 32 50.56 453 .104
Carga global De 6 a 11 afios 41 56.54

Mas de 12 afios 27 41.26

De 0 a5 afios 32 49.23 2.59 273
Factor Impacto del cuidado De 6 a 11 afios 41 55.60

Mas de 12 afios 27 44.26

De 0 a5 afios 32 50.28 6.37 .041
Factor Relacién interpersonal De 6 a 11 afios 41 57.72

Mas de 12 afios 27 39.80

De 0 a5 afios 32 52.67 .33 .848
Factor Expectativas de autoeficacia De 6 a 11 afios 41 48.83

Mas de 12 afios 27 50.46

De 0 a5 afios 32 52.80 2.46 291
Ansiedad global De 6 a 11 afios 41 53.62

Mas de 12 afios 27 43.04

De 0 a5 afios 32 53.59 4.09 129
Factor Subjetivo De 6 a 11 afios 41 54.41

Mas de 12 afios 27 40.89

De 0 a5 afios 32 50.98 1.05 591
Factor Neurofisioldgico De 6 a 11 afios 41 53.17

Mas de 12 afios 27 45.87

De 0 a 5 afios 32 50.00 1.35 .508
Factor Autonémico De 6 a 11 afios 41 53.85

Mas de 12 afios 27 46.00

De 0 a 5 afios 32 53.73 .64 725
Factor Panico De 6 a 11 afios 41 49.48

Mas de 12 afios 27 48.22

De 0 a 5 afios 32 51.05 .33 .845
Depresion global De 6 a 11 afos 41 51.85

Mas de 12 afios 27 47.80

De 0 a 5 afios 32 53.47 1.35 .508
Factor Afectivo-Cognoscitivo De 6 a 11 afos 41 51.74

Mas de 12 afios 27 45.09

De 0 a 5 afios 32 50.56 .20 901
Factor Somatico De 6 a 11 afios 41 51.77

Mas de 12 afios 27 48.50
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De 0 a5 afios 32 50.97 .67 .715
Afrontamiento global De 6 a 11 afios 41 52.60

Mas de 12 afios 27 46.76

De 0 a 5 afios 32 5311 .50 T77
Afrontamiento Dirigido al problema De 6 a 11 afios 41 50.27

Mas de 12 afios 27 A47.76

De 0 a5 afios 32 48.75 .60 739
Afrontamiento Pensamiento magico De 6 a 11 afios 41 53.20

Mas de 12 afios 27 48.48

De 0 a5 afios 32 49.58 .98 612
Afrontamiento Distanciamiento De 6 a 11 afios 41 53.67

Mas de 12 afios 27 46.78
Afrontamiento Blusqueda de apoyo De0as anos 32 50.94 1.19 -550
social De’ 6all an~os 41 53.39

Mas de 12 afios 27 45.59

De 0 a5 afios 32 5441 1.21 .545
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo De 6 a 11 afios 41 50.34

Mas de 12 afios 27 46.11

De 0 a5 afios 32 4152 1.61 .100
Apoyo familiar De 6 a 11 afios 41 53.89

Mas de 12 afios 27 56.00
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Tabla 54

Diferencias en las variables psicologicas y las caracteristicas del cuidado con

respecto al tiempo de diagndéstico de la enfermedad del paciente (n=100)

Variables Nivel N X a t P

Tiempo de cuidado del Menos de 1 afio 63 5.21 3.46 -7.79 .000
paciente Mas de 1 afio 37 38.62 25.94

Horas diarias de cuidado del  Menos de 1 afio 63 15.94 6.98 .79 .399
paciente Mas de 1 afio 37 14.70 7.12

Numero de actividades que Menos de 1 afio 63 7.78 291 -.05 .955
realiza el CPI Mas de 1 afio 37 7.81 2.70

Numero de areas afectadas Menos de 1 afio 63 2.81 2.13 -.31 752
en la vida del CPI Mas de 1 afio 37 2.95 2.04

Carga global Mgnos de 1~aﬁo 63 25.65 5.68 -1.12 .262
Mas de 1 afio 37 27.14 7.36

Factor Impacto del cuidado Mgnos de 1~aﬁo 63 10.19 3.74 -1.18 .238
Mas de 1 afio 37 11.19 4.56

Factor Relacion interpersonal Mgnos de 1~ano 63 8.37 2.65 -.117 .907
Mas de 1 afio 37 8.43 2.99

. Menos de 1 afio 63 7.10 2.57 -.84 .399
Factor Autoeficacia Mas de 1 afio 37 751 226

Ansiedad global Mgnos de 1~aﬁo 63 16.46 12.19 -.75 451
Mas de 1 afio 37 18.35 11.97

Factor Subjetivo Mgnos de 1~aﬁo 63 8.81 6.41 -.47 .638
Mas de 1 afio 37 9.41 5.89

Factor Neurofisiolégico Mgnos de 1~aﬁo 63 4.40 3.75 -1.37 173
Mas de 1 afio 37 5.54 4.45

Factor Autonémico Mgnos de 1~aﬁo 63 1.56 2.22 .68 .493
Mas de 1 afio 37 1.30 1.52

Factor Panico Mgnos de 1~aﬁo 63 1.70 1.65 -1.13 .260
Mas de 1 afio 37 2.11 1.89

Depresién global Mgnos de 1~aﬁo 63 15.06 8.64 -.94 .345
Mas de 1 afio 37 16.84 9.64

Factor Afectivo-Cognoscitivo Mgnos de 1~aﬁo 63 9.30 6.87 -.84 401
Mas de 1 afio 37 10.54 7.43

Factor Somatico Mgnos de 1~aﬁo 63 8.73 4.17 -1.24 216
Mas de 1 afio 37 9.86 477

Afrontamiento global Mgnos de 1~aﬁo 63 44,13 15.46 .51 .605
Mas de 1 afio 37 42.57 13.92

Afrontamiento Dirigido al Menos de 1 afio 63 12.90 5.13 -.34 .733
problema Mas de 1 afio 37 13.30 6.16

Afrontamiento Pensamiento Menos de 1 afio 63 7.22 3.68 1.50 .136
magico Mas de 1 afio 37 6.14 3.36

Afrontamiento Menos de 1 afio 63 5.84 3.52 .13 .897
Distanciamiento Mas de 1 afio 37 5.76 2.90

Afrontamiento Busqueda de Menos de 1 afio 63 11.46 4.25 1.21 227
apoyo social Mas de 1 afio 37 10.46 3.79

Afrontamiento Dirigirse a lo Menos de 1 afio 63 6.70 2.90 -.35 .720
positivo Mas de 1 afio 37 6.92 3.06

Apoyo familiar Mgnos de 1~aﬁo 63 56.63 9.85 .46 .646
Mas de 1 afio 37 55.57 13.20
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Tabla 55

Diferencias en las variables psicolégicas y las caracteristicas del cuidado con
respecto al tipo de enfermedad que tiene el paciente (n=100)

: = Z
Variables Nivel N X X P

Leucemias y linfomas 33 5459 251 .473
Tiempo de cuidado del paciente Sarcomas . . 35 46.43

Tumores del sistema nervioso 16 56.25

Otros tumores 16 45.22

Leucemias y linfomas 33 4935 6.09 .107
Horas diarias de cuidado del paciente Sarcomas . : 35 93.29

Tumores del sistema nervioso 16 37.31

Otros tumores 16 59.97

Leucemias y linfomas 33 4544 557 .134
Numero de actividades que realiza el Sarcomas 35 59.06
CPI Tumores del sistema nervioso 16 45.00

Otros tumores 16 47.72

Leucemias y linfomas 33 5248 4.72 .193
Numero de areas afectadas en lavida  Sarcomas 35 48.04
del CPI Tumores del sistema nervioso 16 40.66

Otros tumores 16 61.63

Leucemias y linfomas 33 54.67 2.29 .513
Carga global Sarcomas ' ' 35 51.30

Tumores del sistema nervioso 16 49.19

Otros tumores 16 41.47

Leucemias y linfomas 33 49.80 .177 .981
Factor Impacto del cuidado Sarcomas . . 35 52.00

Tumores del sistema nervioso 16 50.47

Otros tumores 16 48.69

Leucemias y linfomas 33 58.76 5.20 .157
Factor Relacién interpersonal Sarcomas . . 35 48.34

Tumores del sistema nervioso 16 48.84

Otros tumores 16 39.84

Leucemias y linfomas 33 5212 .538 .910
Factor Expectativas de autoeficacia Sarcomas . . 35 51.11

Tumores del sistema nervioso 16 50.38

Otros tumores 16 45.94

Leucemias y linfomas 33 51.44 .085 .994
Ansiedad global Sarcomas . . 35 50.64

Tumores del sistema nervioso 16 49.22

Otros tumores 16 49.53

Leucemias y linfomas 33 51.82 .32 .955
Factor Subjetivo Sarcomas 35 50.91

Tumores del sistema nervioso 16 50.50

Otros tumores 16 46.88

Leucemias y linfomas 33 51.00 .27 .965
Factor Neurofisioldgico Sarcomas . . 35 51.59

Tumores del sistema nervioso 16 47.16

Otros tumores 16 50.44

Leucemias y linfomas 33 54.77 1.61 .657
Factor Autonémico Sarcomas . . 35 46.49

Tumores del sistema nervioso 16 51.66

Otros tumores 16 49.31
Factor Panico Leucemias y linfomas 33 51.79 .59 .899
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Sarcomas 35 48,53

Tumores del sistema nervioso 16 48.47

Otros tumores 16 54.19

Leucemias y linfomas 33 53.68 .66 .882
Depresion global Sarcomas _ _ 35 48.10

Tumores del sistema nervioso 16 49.38

Otros tumores 16 50.31

Leucemias y linfomas 33 5241 .64 .886
Factor Afectivo-Cognoscitivo Sarcomas . . 35 47.84

Tumores del sistema nervioso 16 53.56

Otros tumores 16 49.31

Leucemias y linfomas 33 57.09 2.62 .453
Factor Somatico Sarcomas _ _ 35 47.69

Tumores del sistema nervioso 16 47.97

Otros tumores 16 45.59

Leucemias y linfomas 33  47.26 3.34 .341
Afrontamiento global Sarcomas . . 35 55.16

Tumores del sistema nervioso 16 41.66

Otros tumores 16 55.84

Leucemias y linfomas 33  48.44 4.47 214
Afrontamiento Dirigido al problema Sarcomas . . 35 o477

Tumores del sistema nervioso 16 38.66

Otros tumores 16 57.25

Leucemias y linfomas 33 4445 216 .540
Afrontamiento Pensamiento magico Sarcomas . . 35 53.27

Tumores del sistema nervioso 16 53.50

Otros tumores 16 53.91

Leucemias y linfomas 33  49.94 .040 .998
Afrontamiento Distanciamiento Sarcomas . . 35 °1.11

Tumores del sistema nervioso 16 50.94

Otros tumores 16 49.88

Leucemias y linfomas 33 4577 9.12 .028
Afrontamiento Blsqueda de apoyo Sarcomas 35 58.56
social Tumores del sistema nervioso 16 35.22

Otros tumores 16 57.91

Leucemias y linfomas 33 51.79 218 .535
Afrontamiento Dirigirse a lo positivo Sarcomas . . 35 5283

Tumores del sistema nervioso 16 40.78

Otros tumores 16 52.47

Leucemias y linfomas 33 5297 4.40 .221
Apoyo familiar Sarcomas _ _ 35 55.94

Tumores del sistema nervioso 16 39.88

Otros tumores 16 44,13
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Tabla 56
Diferencias en las variables psicoldgicas y las caracteristicas del cuidado con respecto
a las complicaciones del tratamiento del paciente (n=100)

Variables Nivel N X o t P

Tiempo de cuidado del paciente Sin recal'gla o] recurrenciz_i 58 10.55 14.35 -3.88 .000
Con recaida o recurrencia 42 27.26 28.13

Horas diarias de cuidado del Sin recaida o recurrencia 58 15.45 6.92 -.05 .958
paciente Con recaida o recurrencia 42 15.52 7.24

Numero de actividades que realiza Sin recaida o recurrencia 58  7.90 2.90 44 660
el CPI Con recaida o recurrencia 42  7.64 2.73

Numero de areas afectadas enla  Sin recaida o recurrencia 58 2.60 2.09 -1.45 .150
vida del CPI Con recaida o recurrencia 42 3.21 2.05

Carga global Sin recai@a o] recurrencia 58 25.76 5.54 -.814 .418
Con recaida o recurrencia 42 26.81 7.37

Factor Impacto del cuidado Sin recai@a o] recurrencia 58 10.34 3.74 -.601 .550
Con recaida o recurrencia 42 10.86 4.51

Factor Relacion interpersonal Sin recaitltia o] recurrencig 58 8.34 2.51 -.184 .854
Con recaida o recurrencia 42  8.45 3.11

Factor Expectativas de Sin recaida o recurrencia 58  7.07 2.60 -.88 .378
autoeficacia Con recaida o recurrencia 42  7.50 2.24

Ansiedad global Sin recaitltia o] recurrencia 58 16.24 11.52 -89 .375
Con recaida o recurrencia 42 18.43 12.85

Factor Subjetivo Sin recai(,:ia o] recurrencif_:l 58 8.66 6.12 -70 .480
Con recaida o recurrencia 42  9.55 6.34

Factor Neurofisiolégico Sin recaigia o] recurrencig 58 4.29 3.65 -1.54 .126
Con recaida o recurrencia 42 5.55 4.47

Factor Autonémico Sin recaigia o] recurrencig 58 1.47 1.95 .03 974
Con recaida o recurrencia 42 1.45 2.05

- Sin recaida o recurrencia 58  1.83 1.72 -15 .881
Factor Panico Con recaida o recurrencia 42 1.88 1.79

Depresién global Sin recaic,ia o] recurrenciq 58 14.55 8.43 -1.53 .129
Con recaida o recurrencia 42 17.33 9.65

Factor Afectivo-Cognoscitivo Sin recaic,ia o] recurrenciq 58 8.93 6.59 -1.38 .170
Con recaida o recurrencia 42 10.90 7.62

Factor Somatico Sin recaic,ia o] recurrenciq 58 8.71 4.38 -1.18 .240
Con recaida o recurrencia 42 9.76 4.44

Afrontamiento global Sin recaic,ia o] recurrenciq 58 44.62 15.62 .84 .400
Con recaida o recurrencia 42 42.07 13.78

Afrontamiento Dirigido al problema Sin recal'c,ia o] recurrenci:_;\ 58 13.53 5.63 1.03 .300
Con recaida o recurrencia 42 12.38 5.33

Afrontamiento Pensamiento Sin recaida o recurrencia 58 6.83 3.45 .02 .980
magico Con recaida o recurrencia 42  6.81 3.81

Afrontamiento Distanciamiento Sin recal'c,ia o] recurrenci:_;\ 58 5.79 3.63 -.06 .950
Con recaida o recurrencia 42  5.83 2.80

Afrontamiento Blusqueda de apoyo Sin recaida o recurrencia 58 11.57 4.17 1.39 .167
social Con recaida o recurrencia 42 10.43 3.93

Afrontamiento Dirigirse a lo Sin recaida o recurrencia 58  6.90 3.01 46 .643
positivo Con recaida o recurrencia 42  6.62 2.88

Apoyo familiar Sin recait;ia o] recurrencig 58 57.98 7.90 1.85 .066
Con recaida o recurrencia 42 53.83 14.26
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