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Resumen

El céncer infantil es un problema de salud ptublica en México. Esta
enfermedad es motivo de angustia y problemas psicosociales tanto en el
paciente como en su cuidador primario. La familia es el soporte
principal del enfermo, por lo tanto, si las necesidades de estos no son
atendidas se impacta sobre la salud y bienestar del infante. EI objetivo
de la presente investigacion fue evaluar las necesidades de apoyo (NA),
sintomatologia ansiosa y depresiva, y calidad de vida del cuidador
primario informal (CPI) de pacientes pediatricos con céncer
hospitalizados. El disefio fue no experimental y correlacional.
Participaron 100 CPIs de pacientes pediatricos con cancer,
hospitalizados en el Instituto Nacional de Pediatria de la Ciudad de
Meéxico, la mayorifa fueron mujeres y madres de los pacientes. Los
resultados mostraron que enfrentar las preocupaciones del futuro, las
necesidades econdémicas y del trabajo, asi como las necesidades
emocionales fueron las NA mayormente insatisfechas. Las reportadas
como menos importantes fueron las necesidades personales, asi como
las relacionadas con el acceso y continuidad médica de los pacientes. El
funcionamiento emocional y fisico fueron las dreas mas afectadas en su
calidad de vida. Se encontraron correlaciones estadisticamente
significativas entre todas las variables psicolégicas, a excepcion del
tiempo transcurrido desde el diagnodstico. Se recomienda que la
deteccion de necesidades, evaluacion de malestar emocional, la
atencion psicologica personalizada, asi como la implementacion de
intervenciones psicoeducativas se integren en la atencion clinica de
rutina en esta poblacion.

Palabras clave: Cancer infantil, cuidadores primarios, necesidades de
apoyo, ansiedad, depresion, calidad de vida, apoyo psicolégico.



Abstract

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

Keywords: Children’s cancer, primary caregivers, supportive needs,
anxiety, depression, quality of life, psychological support.



Las enfermedades crénicas no transmisibles, entre ellas el cancer,
dominan el panorama de la mortalidad en México. El céncer es la
segunda causa de muerte en el mundo, casi una de cada seis defunciones
se debe a esta enfermedad (Organizacion Mundial de la Salud, 2018). En
Meéxico, el cancer es la segunda causa de muerte en nifios entre cuatro y
quince afos, y la primera causa de muerte por enfermedad ( Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia, 2015).

Se estima que en nuestro pais existen anualmente entre 5 mil y 6 mil
casos nuevos de cancer en menores de 18 afios. Segtn el Registro de
Céncer en Nifios y Adolescentes (RCNA), hasta el afio 2017 la mayor
tasa de mortalidad ocurrié en adolescentes hombres. Las defunciones
fueron en su mayoria debido a las: Leucemias (48%), Linfomas (12%) y
Tumores del Sistema Nervioso Central (9%). Ademads, la sobrevida
Nacional en nifios y adolescentes registrados en el RCNA es de 57%, en
comparacion con paises de altos ingresos donde la probabilidad de que
una nifia, nifilo o adolescente con cancer sobreviva es del 90% (Centro
Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia, 2019).

El tratamiento del céncer infantil es complejo e incluye varias
modalidades de tratamiento como cirugia, radiaciéon y quimioterapia, o
una combinacién de dos o més de estas terapias. La quimioterapia es la
més comun, y es responsable de diversas reacciones como anemia,
fatiga, leucopenia, apatia, pérdida de apetito, pérdida de cabello,
pérdida de peso, diarrea, moretones, mucositis, nduseas y vomitos. A
pesar de todos estos efectos secundarios, es importante que la frecuencia
de los ciclos se mantenga para tener un tratamiento exitoso. Todos estos
factores son causa de incomodidad, estrés y sufrimiento, asi como
posibles hospitalizaciones prolongadas (Pedro et al., 2005).



INTRODUCCION

El cuidador primario informal

El cancer y su tratamiento, no solo afecta a los pacientes, también
genera malestar emocional y afectaciones fisicas clinicamente
significativas en los Cuidadores Primarios Informales (CPI). La mayoria
de las veces se trata de los padres, quienes reportan niveles més altos de
sintomatologia ansiosa y depresiva, al igual que menor calidad de vida
en comparacion con la poblacién general e incluso pacientes con cédncer
(Friériksddttir et al., 2011; Katz et al., 2018; Llant4 et al., 2015; Maguire,
1983).

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

Un estudio realizado con cuidadores de pacientes pediétricos con
cancer (Montero et al., 2015) documenté que como parte de su rol
diariamente realizaban de una a diez de las siguientes actividades:
acompafiar al paciente, bafiarlo, alimentarlo, vestirlo, cargarlo,
transportarlo, brindarle medicamentos, acompafiarlo al médico, compra
y control de medicamentos, y programacion de citas médicas.
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El CPI participa directa y activamente en la atencion del enfermo,
cumpliendo diferentes tareas para su funcién. Ramos (2008) menciona
que los distintos tipos de ayuda que generalmente se otorgan a un
enfermo se agrupan en:

¢ Cuidados sanitarios: Estos suponen una relaciéon y contacto
directo en la atencion fisica de la persona dependiente, y consiste
en ayudar al paciente en tareas como vestirse, comer, asearse, y en
el control de esfinteres.

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

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

¢ Apoyo emocional y social: Es aquel apoyo en el que el paciente
encuentra compresion, escucha, afecto y tolerancia. Ademas, el
cuidador funge como enlace en la relacion interpersonal entre el
paciente y las personas que le rodean.

Ademas del cumplimiento diario de diversas tareas y actividades
por parte del cuidador, algunos autores han descrito las diferentes
reacciones que estos manifiestan durante el proceso de enfermedad del
paciente pediatrico con cancer. Se ha argumentando que generalmente
ocurren en etapas segun el tiempo de diagnéstico en el que este se



encuentre, pasando por sentimientos de conmocién y negaciéon a
sentimientos de culpa, tristeza y, finalmente, expresiones de resolucién
y reorganizacion (Kruger, 1992; Tarr & Pickler, 1999).

Igualmente, se ha documentado que en la primera fase del
diagnostico las actitudes de los padres son hacia la btsqueda de
informacién, como forma de adquirir cierto control sobre la misma, y
de lucha contra la enfermedad, buscando encontrar apoyo social.
Durante esta etapa suelen utilizar mecanismos de afrontamiento como;
racionalizacién, aislamiento emocional, evitacion y negacién (Pedreira
& Palanca, 2002).

Un metaandlisis realizado por Pai y colaboradores (2007) reporté
que, de acuerdo con los estudios revisados, el tiempo transcurrido desde
el diagnostico influia claramente en el funcionamiento psicolégico y
familiar de los cuidadores de nifios con cancer, especialmente dentro del
primer afio después del diagnostico. Algunos autores han confirmado
que en el afio posterior al diagndstico la mayoria de los padres estan
afrontando bien la enfermedad, sin embargo, aunque los niveles de
ansiedad, alteracion del suefio y depresién, asi como necesidades
instisafechas son menores que al principio, estos siguen siendo altos y
superiores a los de la poblacion general (Kim et al., 2010; Maguire, 1983).

Aspectos emocionales: Sintomatologia ansiosa y depresiva en el
cuidador primario.

En un estudio cualitativo realizado en Espafia (Gonzalez, 2015) con
madres de nifios con cancer, se describieron cudles eran las ideas y
sensaciones al momento del diagndstico y tratamiento de sus hijos. Estas
fueron algunas de sus expresiones mas frecuentes:



... Tengo todavia un bloqueo que no, no he reaccionado yo
mucho... estoy destrozada, pero... el exteriorizar esa tristeza, esa
pena, esa impotencia que siente uno porque yo me siento
impotente...yo me siento impotente de no poder cambiarme por
mi hija...es que ha sido todo muy répido... No se si esto se puede
asimilar.

...Como puedes aguantar ese sentimiento en ese momento... te
ahogas, no puedes ni hablar. Eso me ha pasado a mi, y a mi marido
lo mismo. El llorando en un rincén y yo ahogada, sin poder ni

siquiera hablar... (p. 7)

Se ha descrito que el cancer infantil es un factor de estrés
importante en la vida de toda familia (Goldbeck, 2001). El impacto del
diagnostico, las demandas asociadas con el proceso del tratamiento
intensivo y a menudo prolongado, los costos financieros y la presién, al
igual que el pronostico temeroso e incierto pueden plantear desafios
para estas familias, lo que resulta en una experiencia de aprension y
preocupacion por el futuro de su hijo (Duran, 2011).

La sintomatologia ansiosa se conforma por pensamientos o
preocupaciones intrusivas recurrentes sobre acontecimientos 'y
problemas de la vida diaria, los cuales son altamente desagradables y
dificiles de controlar. Las personas con sintomatologia ansiosa pueden
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presentar problemas fisicos como sudoracién, temblores, tension
muscular, problemas géstricos, mareos o latidos cardiacos réapidos. Se
presenta irritabilidad, fatiga, problemas de suefio y dificultad para
concentrarse (American Psychological Association , 2014; OMS, 1994).

Por otra parte, la sintomatologia depresiva se caracteriza por la
presencia de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa
o baja autoestima, suefio o apetito perturbados, sentimientos de
cansancio y falta de concentracién. La depresion puede ser de larga
duracion o recurrente, lo que afecta sustancialmente la capacidad de una
persona para desempefiarse en el trabajo o la escuela o para hacer frente

a la vida cotidiana. En su forma mas severa, la depresion puede llevar al
suicidio (OMS, 2017).

En México, se realizaron algunos estudios que evaluaron la
sintomatologia ansiosa y depresiva de cuidadores primarios de
pacientes con cancer. Un estudio (Montero et al., 2015) revel6 que todos
(cien) los CPIs de nifios con cancer presentaban sintomas de ansiedad y
sintomatologia depresiva, de los cuales una parte manifestaba un nivel
grave de sintomatologia ansiosa (16%) y otros de sintomatologia
depresiva (20%). Otro estudio comparé dos grupos de participantes;
uno con 65 CPIs de pacientes adultos con dolor crénico y el otro con 35
CPIs de pacientes en etapa terminal, a fin de evaluar la sintomatologia
ansiosa y depresiva. Los resultados mostraron que el segundo grupo
presentaba mayor grado de sintomas depresivos en comparacion al
primero. Ademads, al igual que el primer estudio, los participantes
informaron mds sintomas de sintomatologia depresiva que de ansiedad
(Alfaro et al., 2008).
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Otro estudio (Katz y colaboradores, 2018) examiné los niveles de
sintomatologia ansiosa y depresiva en 159 CPIs de pacientes pediatricos
con cancer durante el primer afio de tratamiento. Los niveles promedio
de sintomatologia depresiva en rango clinico fueron mayores que en la
poblaciéon normal en los primeros diez meses, sobre todo durante los
primeros dos. Ademads, la sintomatologia ansiosa alcanzé valores mas
altos que las muestras normativas en los primeros seis meses con los
valores mas altos en los primeros dos.

Por otra parte, en investigaciones desarrolladas en Australia con 37
cuidadores de pacientes infantiles con cancer (Vernon et al., 2017) y en
Portugal con 201 CPIs (Salvador et al., 2018), se encontré que los niveles
de sintomatologia ansiosa y depresiva eran comparables con los valores
reportados en sus respectivas poblaciones. Ademas, el primero estudio
reveld que la variable de sintomatologia ansiosa tenia una relaciéon
positiva y estadisticamente significativa con el tiempo transcurrido
desde el diagnostico. Una de las limitantes de esta investigacion fue el
numero de participantes. Con referencia al segundo estudio, se encontré
que los CPIs de pacientes en tratamiento percibian mayor dificultades
en la vida familiar que aquellos con pacientes fuera del tratamiento. De
igual forma, esta Gltima variable present6 una relacién positiva y débil
con la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva.

Un estudio realizado en Estados Unidos (Dionne-Odom et al.,
2017), con 294 cuidadores de adultos con cancer de alto riesgo, encontré
que la prevalencia de sintomatologia ansiosa fue de 34%, mientras que
en sintomatologia depresiva se observaron valores del 41.5%. Oto
estudio, éste realizado en Corea con 897 cuidadores (Park et al., 2012)
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reveld, como en otros estudios una prevalencia mayor de sintomas
depresivos que de sintomatologia ansiosa en cuidadores de nifios con
cancer. Esta tltima fue del 38.1%: 13.3% con un nivel moderado y 4.6%,
grave. La sintomatologia depresiva alcanz6 una prevalencia del 82.2%
de donde el 25.5% result6 padecer sintomatologia moderada y el 16.3%
grave.

Esto ultimo contrasta con los resultados de un estudio brasilefio
(Santo et al., 2011) en donde tnicamente midieron la sintomatologia
depresiva presentada en la misma poblacién, observando que el 9.38%
resulté con niveles moderados y el 6.25% alcanzé valores severos.

La prevalencia y gravedad de sintomatologia ansiosa y depresiva en
el CPI también se evalu6 en Taiwan (Lee y colaboradores, 2013). Los
participantes eran cuidadores de pacientes adultos diagnosticados
recientemente con cdncer de pulmoén en etapas avanzadas. El estudio
revel6 mdas cuidadores con riesgo de padecer ansiedad que
sintomatologia depresiva. El 50.9% de los CPIs mostraron
sintomatologia ansiosa, 29.1% con nivel moderado y 21.7% padecia un
probable caso de ansiedad. E1 32.1% present6 sintomatologia depresiva,
el 15.1% mostré valores moderados y 17% sefialaron probables casos de
depresion. En otro estudio realizado en Bélgica (Merckaert et al., 2012)
con cuidadores de pacientes adultos con cancer, la prevalencia de
sintomatologia ansiosa fue similar, con uno de cada dos cuidadores
(54 %) experimentaban niveles significativos de sintomas.
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Calidad de vida y Necesidades de apoyo en el cuidador primario.

El cuidado de un nifio hospitalizado por cancer también tiene
repercusiones negativas para la calidad de vida de los cuidadores en sus
diferentes dimensiones: fisica, psicolégica, social, econdémica vy
espiritual. El mal manejo de la informacién, el proceso de
hospitalizacion, la incertidumbre y el miedo a la muerte, la enfermedad
y su evolucién, asi como los tratamientos con sus efectos secundarios a
corto y largo plazo pueden tener una connotacién negativa en la calidad
de vida de estos cuidadores (Llanta et al., 2015).

La calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su lugar
en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que
vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, Sus
inquietudes. Es un concepto de amplio alcance afectado de manera
compleja por la salud fisica, el estado psicolégico, las creencias
personales, las relaciones sociales y su relaciéon con las caracteristicas
mas destacadas de su entorno (OMS, 2018).

Estudios realizados en América Latina han mostrado una
significativa disminucion en la calidad de vida de los cuidadores de
nifios con cancer. Las areas que se han visto mas comprometidas han
sido; aspectos emocionales, vitalidad, dolor, y salud fisica (Rubira et al.,
2012; Santo et al., 2011). Ademas, se ha observado que, en términos de
calidad de vida, las enfermedades crénicas de la infancia impactan por
igual a madres y padres (Goldbeck et al., 2001; Klassen et al., 2008).

14



Una baja calidad de vida se ha relacionado de forma significativa
con necesidades insatisfechas en el cuidador primario de pacientes con
cancer (Fridiksdottir et al., 2011; Kim et al., 2010). Las necesidades del
cuidador se han definido como relacionadas con el estado de salud y de
atencion médica que no se satisfacen (Hudson et al., 2010; Hileman &
Lackey, 1990).

Un estudio transversal (Kim y colaboradores, 2010) con tres grupos
de CPIs de pacientes adultos con cancer divididos segun el tiempo
transcurrido desde el diagnostico establecié que el primer grupo con 2
meses, el segundo con al menos 2 afios y el tercero con 5 afos la
prevalencia de necesidades psicosociales insatisfechas (malestar
emocional, busqueda de significado, y relacién con el paciente) fue alta
y consistente en las tres fases de enfermedad. Los cuidadores cuyas
necesidades eran sobre actividades diarias (el cuidado propio,
recreaciéon y tiempo para escuela o trabajo), no se satisfacian
manifestaban la peor calidad de vida a partir de los 2 meses y hasta los
4 afos del diagnostico. Finalmente, las medias de los tres grupos
sugirieron que la prevalencia de necesidades insatisfechas disminuye
ligeramente a medida que aumenta el tiempo desde el diagndstico.

Por otra parte, un estudio realizado con 77 familiares de nifios con
cancer (Shields et al., 1995) mostr6é que en los cuidadores de un nifio
recién diagnosticado la informacién sobre los servicios futuros y la
enfermedad del nifio es la necesidad més importante. También destaco
la necesidad de compartir y discutir informacién con familiares y
amigos. Los cuidadores de los nifios que recibian tratamiento continuo
expresaron mayor necesidad de encontrar mas tiempo para si mismos,
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asi como apoyo familiar y social. En relacién a la necesidad de apoyo
profesional del psicélogo, psiquiatra o trabajador social, el grupo de los
recién diagnosticados fue el que expreso el nivel més alto con un valor
del 35%, seguidos por los cuidadores que se encontraban en un
tratamiento continuo con el 27% vy, finalmente los cuidadores de
pacientes fuera de tratamiento con 20%.

Un estudio cualitativo realizado en Hong Kong con cuatro mamés y
un papa (Yiu & Twinn, 2001) analizé las necesidades percibidas como
mas importantes diferenciando a los pacientes recién diagnosticados y
aquellos con mas de seis semanas de diagndstico. Los primeros
expresaban una mayor necesidad de reconocimiento a sus sensaciones
de estrés ante el diagnéstico por parte del personal, necesidad de
reconocimiento del temor a la hospitalizacion, necesidad de informacién
relacionada al diagnéstico, tratamiento, medicamentos y prognosis. Los
segundos expresaron la necesidad de desarrollar comportamientos de
afrontamiento ante la enfermedad, asi como una fuerte peticiéon de que
se les proporcionara continuamente la cantidad y tipo de informacion
de acuerdo con sus necesidades individuales. La necesidad de apoyo
por parte de la familia y profesionales de la salud es percibida en ambos
grupos. Los propios autores reconocen la limitacién del tamafo
pequefio de la muestra y recomiendan la realizacion de mas
investigaciones enfocadas en la percepcion de las necesidades de los
padres y su relacion con el tiempo de diagnoéstico.

En los dos estudios anteriores sobresalié en los cuidadores la fuerte

necesidad de escucha por parte de profesionales de salud. En especifico
la necesidad de expresar el miedo a la incertidumbre de futuras recaidas,
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segundos tumores y posible muerte de su hijo (Shields et al., 1995, Yiu
& Twinn, 2001).

La necesidad por parte de los cuidadores de pacientes con cancer en
servicios de apoyo como terapia psicolégica, atencion psiquidtrica o
asesoria ha sido visible en varias investigaciones (Dionne-Odom et al.,
2017, Shields et al.,, 1995, Yiu & Twinn, 2001). Igualmente, se ha
encontrado relacién positiva entre el interés de los servicios de apoyo
psicolégico con la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva
(Dionne-Odom et al., 2017, Merckaert et al., 2012).

Algunos estudios se han dedicado a investigar las necesidades
manifestadas por los cuidadores primarios de pacientes con cancer, en
conjunto con la manifestaciéon de sintomas de ansiedad y depresion, asi
como su calidad de vida.

Una investigacion realizada en Islandia con familiares de pacientes
con cancer adultos (Fridiksdottir et al., 2011) revel6 que las necesidades
mas importantes en el cuidador se centraban en la atencion al paciente
y la necesidad considerada menos importante fue la relacionada a la
atencion y bienestar de ellos mismos. Se observé que los sintomas de
ansiedad y depresion fueron prevalentes y difirieron segtn el tiempo de
diagnostico, la media de sintomatologia ansiosa y depresiva en los
cuidadores fue menor durante el primer afio y después de los cinco afios
de diagnoéstico. Los resultados mostraron una débil asociaciéon entre
necesidades insatisfechas y calidad de vida, y una relacion significativa
entre los que experimentaron sintomas de ansiedad y depresiéon con
peor calidad de vida. Los autores aclaran que el instrumento de
necesidades insatisfechas solo abarc6 las areas de informacién y
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atencion médica, por lo que no se cubrieron todas las dimensiones
principales de necesidades del cuidador.

Un estudio con 98 familias de nifios con cédncer, que tenian de entre
6 a 10 meses de diagnéstico (Sloper, 1996) encontré que el 48% de los
cuidadores sentian no cubrir sus necesidades, situdandose en primer
lugar la de asesoramiento y apoyo emocional para ellos mismos,
seguido por ayuda financiera, informacién y apoyo en casa. Ademas, el
55% de las madres y el 41% de los padres obtuvieron altos puntajes en
su nivel de angustia emocional, sin embargo, el estudio no evalué a
cuidadores de pacientes con tiempo de tratamiento avanzado.

FUNDAMENTACION DEL ESTUDIO

El céncer infantil es un problema de salud ptblica en México ya que es
la primer causa de mortalidad por enfermedad en este grupo de edad, y
ademas tiene un gran impacto emocional, social y econdémico tanto en
los pacientes como en la dindmica familiar. Resulta importante la
correcta valoracion de los aspectos socioculturales y psicolégicos de una
poblacién tan poco estudiada, como es el cuidador, sobretodo en lo que
refiere a la deteccion de necesidades en ambientes pediatricos, donde la
atencion se centra en los nifios olvidando la influencia y repercusiones
que la familia tiene en los pacientes infantiles (De la Huerta et al., 2006).

Es poco probable que existan mejoras en los servicios de atencién al
cancer sin una comprension mucho mejor de las NA del paciente y la
familia, asi como de los factores que influyen en estos. Una vez que estas
necesidades hayan sido evaluadas y entendidas, se podran disefiar
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intervenciones que reduzcan gastos, mejoren el rendimiento laboral y
eliminen trabajo innecesario (Wen y Gustafson, 2004).

Se observa, con base en la busqueda de la literatura cientifica
realizada en las bases de datos: MEDLINE (PubMed) y Psyclnfo
(OVID), una evidente escasez de estudios que aborden en conjunto las
variables presentadas en la poblacién de interés. Por otro lado, la
mayoria de las investigaciones que abordan las NA de los cuidadores
son de paises desarrollados. En los paises en desarrollo, como México,
no hay estudios que consideren la variable de necesidades de apoyo
insatisfechas en el cuidador, a pesar de la creciente prevalencia de
pacientes pediatricos con cancer (Douvoba et al. 2015).

La variable del tiempo de diagnoéstico y su relacién con las NA,
sintomatologia ansiosa y depresiva, asi como la calidad de vida ha sido
poco estudiada. Tomar en cuenta el tiempo de diagnodstico brinda
informacion muy importante, conocerla permitira disefiar
intervenciones hechas a la medida de las necesidades del cuidador de

acuerdo con la etapa en la que se encuentre él y su paciente (Mufoz et
al., 2002).

Cabe mencionar la existencia de inconsistencias en lo que respecta a
la prevalencia y niveles de sintomatologia ansiosa y depresiva en los
cuidadores de pacientes con cancer infantiles y adultos, atin utilizando
el mismo instrumento de medicién para la variable, lo que conlleva a
que la comparacion entre estudios se dificulte.

Las evaluaciones institucionales de satisfaccion por parte usuarios
de los servicios de salud arrojan listas de inquietudes e insatisfacciones
sin indicar cuéles problemas requieren ayuda especifica. En contraste, la
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deteccion de necesidades evalta e identifica directamente estos
problemas y la magnitud percibida (Sanson-Fisher et al., 1999). Es
necesario realizar investigaciones, en el contexto de un pais en
desarrollo, que evaltien las necesidades de apoyo psicolégico de los CPIs
de pacientes pediatricos con cancer y sus relaciones con otros factores.
Conocer estas NA posibilitan el disefio de intervenciones completas y
personalizadas que apoyen y mejoren la calidad de vida del cuidador y
como consecuencia del paciente pediatrico.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

1. ;Los CPIs de pacientes pedidtricos con céncer presentan
necesidades de apoyo insatisfechas, sintomatologia ansiosa y/o
depresiva, y baja calidad de vida?

2. ;Existe una relacién estadisticamente significativa entre el tiempo
de diagnéstico del paciente infantil, las NA, sintomatologia
ansiosa y depresiva, y calidad de vida de los CPIs de nifios con
cancer?

OBJETIVO GENERAL

EI objetivo de la presente investigacion fue identificar la relacion
entre las necesidades de apoyo, sintomatologia ansiosa y depresiva, y
calidad de vida del CPI de pacientes pediatricos con cancer que se
encontraban hospitalizados en una Institucién de tercer nivel en la
Ciudad de México.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar las necesidades de apoyo, nivel de sintomatologia
ansiosa y depresiva, y calidad de vida.

20



2. Describir la relacién entre las NA y la sintomatologia ansiosa y
depresiva del cuidador.

3. Describir la relacion entre las NA y la calidad de vida del CPL

4. Describir la relacién entre la sintomatologia ansiosa y depresiva
del cuidador y su calidad de vida.

5. Describir la relacién entre el tiempo de diagnodstico del paciente
infantil con las NA, sintomatologia ansiosa y depresiva, y calidad
de vida.

METODO

Disefio

Estudio no experimental, transversal y correlacional. Este fue no
experimental debido a que no hubo manipulacién de las variables, de
tipo transversal ya que la recolecciéon de datos se obtuvo en un sélo
momento y correlacional puesto que se exploré la asociacién entre las
variables de interés.

Participantes

Se evaluaron a 100 cuidadores primarios informales de pacientes
pediatricos con cancer que se encontraban hospitalizados en una
Institucion de tercer nivel en la Ciudad de México. Los participantes
fueron elegidos de manera no probabilistica por conveniencia.

Criterios de seleccion de los participantes
Criterios de inclusion
e CPI de pacientes pediatricos con cancer hospitalizados.
e CPI de 18 afios en adelante.
e El cuidador debe ser reportado por el paciente como la persona
con la que comparte la mayor parte del tiempo.
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e Haber obtenido el diagnoéstico del paciente al menos un mes antes
de la realizacién de la investigacion.

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

Criterios de exclusion

e CPI que no desee participar en la investigacion.

e CPI de paciente recién diagnosticado.

e CPI que presente algiin impedimento fisico para realizar la
evaluacion.

Descripcion de los participantes

El total de participantes fue de 100 cuidadores primarios informales
de pacientes pediétricos con cancer, 94 mujeres y 6 hombres. La edad
minima registrada fue de 18 y la maxima de 59 (Media(X)=34.67,
Desviacion estandar(SD)=8.05). La mayoria de los CPIs eran las madres
de los pacientes, estaban casadas o en unidn libre, eran amas de casa o
se encontraban desempleadas, se reportaban sin enfermedades y tenian
una educacién media superior o basica. En el tltimo afio el 10% de los
cuidadores habia recibido apoyo psicoldgico y el 20% asesoramiento por
parte de una enfermera o trabajadora social. Véase la Tabla 1.
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Tabla 1.
Datos Sociodemogrificos de los CPIs de pacientes pedidtricos con cdncer
(N=100).

Datos sociodemograficos Frecuencia
Parentesco
Madre 91
Padre 6
Abuela 2
Hermana 1
Estado civil
Casado 43
Unién libre 31
Soltero 24
Viudo 2
Ocupacién
Amas de casa 55
Empleado 13
Desempleado 32
Padecimiento de alguna enfermedad
No 88
Si 12
Escolaridad
Nula 1
Primaria 15
Primaria incompleta 5
Secundaria 28
Secundaria incompleta 3
Bachillerato 29
Bachillerato incompleto 9
Universidad 8
Universidad incompleta 2
Lugar de residencia
Ciudad de México y Estado de México 66
Otros estados 34
Atencion Psicolégica
Ninguna 68
Asesoramiento 20
Apoyo psicolégico 10
Apoyo psiquidtrico 1

Intervencion en Crisis 1




Definicion de variables

> Necesidades de apoyo

Definicion conceptual: Estado de carencia fisiol6gica o psicoldgica que
motiva el comportamiento hacia su satisfacciéon (Sachs, 1996). Las
"necesidades del cuidador" se han definido como las necesidades
relacionadas con el estado de salud y el estado de la atencién médica
que no se cumplen (Hileman & Lackey, 1990; Hudson et al., 2010).

Definicion  operacional: Evaluada mediante la Encuesta de

Necesidades de Apoyo Insatisfechas de la Persona de Apoyo versiéon
corta (SPUNS).

> Sintomatologia ansiosa

Definicion  conceptual: ~Se conforma por pensamientos o0
preocupaciones intrusivas recurrentes sobre acontecimientos vy
problemas de la vida diaria, los cuales son altamente desagradables y
dificiles de controlar. Las personas con sintomatologia ansiosa pueden
presentar problemas fisicos como sudoracién, temblores, tension
muscular, problemas géastricos, mareos o latidos cardiacos réapidos. Se
presenta irritabilidad, fatiga, problemas de suefio y dificultad para

concentrarse (American Psychological Association , 2014; Organizacion
Mundial de la Salud, 1994).

Definicion operacional: Presencia o ausencia de sintomatologia
ansiosa a través de la Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion
(HADS).
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> Sintomatologia depresiva

Definicion conceptual: Presencia de tristeza, pérdida de interés o
placer, sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del suefio
o del apetito, sensacién de cansancio y falta de concentracion (OMS,
2017).

Definicion operacional: Presencia o ausencia de sintomatologia
depresiva a través de la Escala hospitalaria de Ansiedad y Depresion
(HADS).

> (Calidad de vida

Definicion conceptual: La percepciéon que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacién con sus objetivos, sus expectativas,
sus normas, sus inquietudes. Es un concepto de amplio alcance afectado
de manera compleja por la salud fisica, el estado psicolégico, las
creencias personales, las relaciones sociales y su relaciéon con las
caracteristicas mas destacadas de su entorno (OMS, 2018).

Definicion operacional: Evaluada mediante el Instrumento PedsQL™
2.0, Médulo de Impacto familiar.

> Caracteristicas del paciente infantil

Definicion conceptual: En este estudio se tomard como variable el
tiempo transcurrido desde el diagnéstico de la enfermedad hasta el
momento del estudio.

Definicion operacional: Respuesta emitida en el Cuestionario de Datos
Sociodemograficos en relacion con el tiempo de diagndstico.
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Medicién

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

2. Encuesta de Necesidades de Apoyo Insatisfechas de la Persona de Apoyo,
version corta (SPUNS). Creada por Campbell y colaboradores (2014) y
validada en México en cuidadores primarios informales de pacientes
con cancer (Douvoba et al., 2015). El instrumento cuenta con 23 reactivos
y con seis factores que representan el 65% de la varianza total (Véase el
Anexo C). Los factores son: 1) Necesidades de informacion, 2)
Preocupaciones sobre el futuro, 3) Necesidades econdémicas y del
trabajo, 4) Necesidades de acceso y continuidad de la atencién médica,
5) Necesidades personales, y 6) Necesidades emocionales. Los valores
alfa de Cronbach son de .70 y .88 entre los factores. Demuestra una
buena validez discriminativa, validez de contenido y validez de
constructo. Ademds, para este instrumento se decidi6é realizar una
validacién de tipo interjueces con alumnos de posgrado de la Facultad
de Psicologia de la UNAM con el fin de adaptar el lenguaje del
instrumento hacia una poblacién de nivel educativo bésico y con ello
mejorar la comprensiéon del mismo. A continuacion, se enlistan los
dominios del instrumento con un reactivo de ejemplo.

e Informaciéon: “Necesito resolver como encontrar informacion para
atender la enfermedad de mi hijo/a en casa”.
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e Preocupaciones sobre el futuro: “Necesito resolver como enfrentar la
preocupacion de que el cancer empeore”.

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

e Acceso y continuidad de la atencion médica: “Necesito resolver
como tener suficiente tiempo en las consultas con el doctor”.

e Personales: “Necesito resolver como manejar mi estrés”.

e Emocionales: “Necesito resolver como sentir que lo que estoy haciendo
es lo mejor que puedo hacer”.

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

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

La version del HADS en CPlIs conservo la estructura factorial de la
version original. La consistencia interna de la escala global mostré un
indice adecuado (a=.83). La consistencia interna en la subescala de
ansiedad fue de a=.82 y subescala de depresion de a=.78. Se encontr6
una validez externa por medio de correlaciones con medidas
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concurrentes, se identificaron correlaciones positivas y estadisticamente
significativas (r=.41-0,64; p<0,05).

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

4.PedsQL™ 2.0, Modulo de Impacto familiar desarrollado por Varni y
colaboradores en el 2004 (Véase el Anexo E). El instrumento traducido
al espafiol busca ser entendido manteniendo un nivel de lectura y
comprension accesible para los encuestados, incluso de un nivel de
educacion basica. El algoritmo de proceso de validaciéon lingtiistica
consto de tres fases: 1) traduccion directa, 2) traduccion hacia atras y 3)
prueba con pacientes. La validacion fue realizada por dos traductores
profesionales, un hablante nativo de origen mexicano, asi como un
bilingtie del idioma origen (Mapi Research Institute, 2012).

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

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

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

e Fisico: “Me siento cansado durante el dia”.

e Emocional: “Me siento angustiado”.

e Social: “No tengo suficiente energia para las actividades sociales”.

e Cognitivo: “Me cuesta mantener la atencion en las cosas”.

e Comunicacion: “Siento que los demds no entienden mi situacion
familiar”.

e Preocupaciones: “Me preocupa si los tratamientos médicos de mi hijo/a
funcionan o no”.

Procedimiento

Con motivo de realizar la presente investigacion, se prepard de
manera inicial un protocolo de investigacion aprobado por los Comités
de Investigacion y Etica del Instituto Nacional de Pediatria con el
namero de registro 2019/039.

Para la aplicacién de los instrumentos antes descritos se abordaba
a los CPIs en el area de oncologia y hematologia de un hospital de tercer
nivel en la Ciudad de México, la aplicacion comenzoé en abril del 2019
finalizando en julio del mismo afio. Para evaluar la claridad y
comprension de las pruebas se realiz6 un estudio piloto con 10
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cuidadores, hecho esto se realizaron modificaciones menores y se
prosiguiod con la aplicaciéon de manera completa.

La recolecciéon de datos se realizaba de la siguiente manera: la
psicologa acudia a la cama del paciente y se presentaba identificando a
aquellos cuidadores que cumplian con los criterios de inclusion antes
mencionados. Se les describia brevemente el propoésito de la
investigacion y se les invitaba a participar. Aquellos CPIs que aceptaban
colaborar se les presentaba y explicaba la carta de consentimiento
informado que contenia las caracteristicas del estudio, garantia de
anonimato, confidencialidad y la libre opcién de no participar en el
estudio sin consecuencias institucionales de ninguna indole, se les
aclaraban dudas y se les pedia que lo firmaran.

Ya firmado el consentimiento informado, a aquellos CPIs que fueran
incapaces de dejar la habitaciéon debido a la corta edad del infante se les
procedia a realizar la entrevista ahi mismo para después entregar la
bateria de instrumentos. Después de una hora se regresaba a aclarar
dudas y se recogian los cuestionarios. Los cuidadores con pacientes de
mayor edad acompafiaban a la investigadora a un espacio cercano,
silencioso y con suficiente luz; se hacia la entrevista y se aplicaban las
pruebas psicologicas en el siguiente orden: 1. Cuestionario de datos
sociodemograficos, 2. Encuesta de Necesidades de Apoyo Insatisfechas
version corta (SPUNS), 3. Escala hospitalaria de Ansiedad vy
Sintomatologia depresiva (HADS) y 4. PedsQLTM 2.0 Médulo de
Impacto familiar. La psicéloga se mantenia al lado del participante en
todo momento.

La evaluacion se realizaba de manera individual y en una sola
sesiéon, con una duracién de aproximadamente 30 minutos. Si el
cuidador no sabia leer, se procedia a la lectura y explicacién de los
reactivos de forma que no quedaban excluidos de la investigacion.
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Es importante mencionar que el Comité de Etica de hospital sugirié
el desarrollo de una Intervencién dirigida a la poblacion de estudio.
Atendiendo a esta propuesta, se decidid realizar el disefio e
implementacién de un Taller Psicoeducativo basado en la evaluacién de
necesidades de apoyo de los CPIs de pacientes pediatricos con cancer,
en octubre 2019 (Véanse los Anexos F,G,H). Los detalles de esta
intervencién no seran descritos en el presente escrito.

Consideraciones éticas

La presente investigacion se realiz6 con base a las disposiciones
contenidas en la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para
la Salud, Titulo Segundo, sobre los “ Aspectos Eticos de la investigacién
en Seres Humanos”, Capitulo I, articulo 17, el cual sefiala que cuando se
aplican pruebas psicolégicas a individuos o grupos en los que no se
manipulara la conducta del sujeto, se considera una investigacion de
riesgo minimo. Asimismo, en el Titulo Quinto sobre la “Investigacion
para la Salud”, Capitulo Unico, articulo 100, fracciéon IV; menciona que
se deberd contar con el consentimiento informado por escrito en donde
se asegurara el anonimato y participacion voluntaria del cuidador, asi
como la confidencialidad de sus datos. Por ultimo, el estudio fue
aprobado por el Comité de Etica e Investigacion del Instituto Nacional
de Pediatria.
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Analisis estadistico

Los resultados obtenidos en las pruebas fueron capturados en una
base de datos para posteriormente realizar los analisis correspondientes.
Se utiliz6 el programa estadistico SPSS version 23.

Se llev6 a cabo un analisis descriptivo presentando frecuencias y
porcentajes para las variables categoricas, y media, desviacion
estandar, valores minimos y maximos, de las variables continuas.

Con respecto al analisis de relacion entre las variables de necesidades
de apoyo, sintomatologia ansiosa y depresiva, calidad de vida y tiempo
transcurrido desde el diagndstico se utilizé la prueba de Kolgomorov
Smirnov la cual mostré que no todas las variables cumplian con una
distribucién normal, por lo que a pesar de contar con niveles de
medicion intervalar se opt6 por emplear el Coeficiente de correlacion de
Spearman. Se considerd estadisticamente significativo los datos con
p<.05. La fuerza de asociacion, entendida también como el Tamafio del
Efecto (ES) fue clasificada de la siguiente manera: 0.2=débil,
0.5=moderada, 0.8=fuerte (Ferguson, 2009).

Adicionalmente, se realiz6 una prueba de Chi cuadrada para
determinar el grado de asociacion e independencia entre algunas de las
variables, asi como el calculo mediante la Potencia Estadistica (PE) por
medio del software G*Power version 3.1.9.3.

32



RESULTADOS
Analisis descriptivos

La proporcion respecto al sexo de los pacientes infantiles
hospitalizados a los que se les brindaba el cuidado fue de 53 varones y
47 nifias, el minimo de edad fue de 1 afio y el maximo de 18 afios. Con
respecto al diagndstico; el 48% present6 leucemia, 13% linfomas, 10%
tumores 6seos, 5% tumor cerebral y el 24% otro tipo de cancer.

El tipo de tratamiento para la mayoria de los pacientes era
quimioterapia (72%), y en segundo lugar el tratamiento combinado de
quimioterapia, radiacion y cirugia (27%). E1 76% de los pacientes tenia
algin hermano. Se encontré que el 22% habia presentado recaidas o
recurrencia de la enfermedad. Por otro lado, la percepcién que tenian
los cuidadores con relacién a la salud del paciente era en su mayoria
buena (63%), siguiendo por regular (21%), muy buena (11%), excelente

(4%) y pobre (1%) .
Caracteristicas del cuidado en el paciente infantil

Se encontré que durante la hospitalizacion los CPIs invierten en el
cuidado del paciente un promedio de 10 horas diarias. Cabe resaltar que
el tiempo de cuidado brindado por el cuidador no puede ser compartido
con otro familiar debido a la poca capacidad de espacio en el hospital.
Con respecto a la variable del tiempo de diagnoéstico se informé que el
tiempo transcurrido desde el diagnéstico de la enfermedad hasta el

momento del estudio fue de 1 mes a 12 afos. (x=16.06, SD=22.02), véase

la siguiente Tabla 2.
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Tabla 2.
Caracteristicas en el cuidado del paciente infantil (N=100).

Caracteristicas Frecuencia

Tiempo invertido en el cuidado por dia

<=6 horas 19
>6 horas 81
Tiempo desde el diagnoéstico

<=1 afio 63
1 -5 afios 32
>5 afios 5

Descripcion de las variables psicolégicas
Con relaciéon a la variable de necesidades de apoyo en el CPI se
encontré que las principales necesidades insatisfechas fueron: necesidad

de resolver las preocupaciones por el futuro (X= 64), siguiendo por necesidades
economicas y del trabajo (X=57), necesidades emocionales (X=54), necesidades

de informacion (X=48) y necesidades personales (X=45). El factor considerado
con menos importancia para los cuidadores fue la necesidad de acceso y

continuidad de la atencion médica (X=41), véase la Tabla 3.
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Tabla 3.
Medias y desviaciones estandar de subescalas del instrumento de Necesidades

de Apoyo Insatisfechas.

Subescalas Media+SD
Necesidades de informacién 47.80£27.70
Preocupaciones sobre el futuro 64.33+31.40
Necesidades econémicas y del trabajo 56.87+32.63
Necesidad de acceso y continuidad médica 41.35+28.22
Necesidades personales 44.87+27.08
Necesidades emocionales 53.93+30.74

Nota: Altos valores indican mayores necesidades insatisfechas.

Con relacion a los medias de puntuaciéon mas altas, se observo que
en el factor de preocupaciones sobre el futuro, los reactivos: “Como

enfrentar la preocupacion de que el cincer empeore” (X=66), “Como enfrentar
la preocupacion de no saber qué va a pasar en el futuro” (X=64) y “Como

enfrentar la preocupacion de que el cancer regrese” (X=63) fueron valorados
con una alta necesidad de resolverlos, véase la figura 1.

Se encontr6 que en el factor de necesidades econdémicas y del
trabajo; “Como pagar los gastos del transporte, comidas, etcétera” (X=57) y

“Como conseguir apoyo economico” (X=56) fueron percibidos por la
mayoria como insatisfechas.

En cuanto a las necesidades emocionales, los participantes
consideraron que: “Como encontrarle sentido a la experiencia que estoy

viviendo con mi hijo” (X=58), “Como luchar con la sensacion de que mi hijo se
venga abajo” (X=57) y “Como luchar con la idea de que mi hijo se deje vencer”

(X=56) eran necesidades que no se encontraban cubiertas, véase la figura
2.
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Preocupaciones sobre el futuro
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Figura 1. Media de reactivos en Factor de Preocupaciones sobre el futuro.

Necesidades emocionales
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Figura 2. Media de reactivos en Factor Necesidades emocionales.

36



Necesidades de informacion
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Hablar de mi preocupacién y I 44

sentimiento con el personal de salud

Reactivos
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Figura 3. Media de reactivos en Factor de Necesidades de informacion.

Para los CPIs la necesidad de informacién altamente insatisfecha
fue: “Como encontrar informacion sobre los efectos secundarios de los
tratamientos contra el cdncer de su hijo” (X=55), seguida por “Codmo
encontrar informacion de otros tratamientos posibles o complementarios”

(Xx=50), veéase la Figura 3.

Finalmente, en la subescala de necesidades personales los
participantes percibieron como mas relevantes los reactivos de: “Como
enfrentar la preocupacion de que su familia se encuentre bien emocionalmente”
(X=54) y poder manejar su estrés (X=49). Con relacién a las necesidades de
acceso y continuidad médica el reactivo con la mayor puntuacion fue la
necesidad de poder recibir atencion por parte de profesionales de la salud como
nutriologos, fisoterapeutas o psicologos (X=48). Para las necesidades con
mayores medias de insatisfaccion véase la Figura 4.
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Coémo enfrentar la preocupaciéon de
que el cancer empeore

Coémo enfrentar la preocupacién de no
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Recativos
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Figura 4. Media de los reactivos de necesidades de apoyo mayormente insatisfechos

en los cuidadores primarios informales.
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Se encontré que de los 100 cuidadores evaluados, la prevalencia de
sintomatologia ansiosa fue del 49% (participantes que obtuvieron una
puntuacion mayor o igual a 8 en el HADS). El 29% requieren
consideracion clinica (8 a 10 puntos) y el 20% fueron identificados con
sintomatologia relevante y un probable caso de ansiedad (11 a 21
puntos). Se observé que la prevalencia de sintomatologia depresiva fue
del 42% (=8). Siendo el 12%(11 a 21 puntos). sintomatologia relevante y
probablemente un caso de sintomatologia depresiva, y el 30% en
consideracion clinica (8 a 10 puntos). Tal como se muestra en la siguiente
Tabla 4.

Tabla 4.
Medias, puntuaciones y prevalencia en porcentajes de los niveles de
sintomatologia ansiosa y depresiva en el CPL.

Nivel de Sintomatologia y puntos de corte ~ Media, Desviacion estandar y Porcentajes

Sintomatologia ansiosa 8.64+4.32
Ausencia clinicamente relevante (=8) 51%
Consideracion clinica (8 a 10) 29%
Sintomatologia relevante (11 a 21) 20%

Sintomatologia depresiva 7.3513.81
Ausencia clinicamente relevante (>8) 58%
Consideraci6n clinica (8 a 10) 30%
Sintomatologia relevante (11 a 21) 12%

A continuacién se mostraran algunos de los reactivos de la Escala
Hospitalaria de Ansiedad y Sintomatologia depresiva con sus
respectivas frecuencias, véanse figuras dela5ala9.
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Figura 5. Frecuencias en reactivo de Sintomatologia ansiosa.
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Figura 6. Frecuencias en reactivo de Sintomatologia ansiosa.
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Figura 7. Frecuencias en reactivo de Sintomatologia ansiosa.
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Figura 8. Frecuencias en reactivo de Sintomatologia depresiva.
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Como siempre No lo suficiente ~ Sélo un poco Nunca

Figura 9. Frecuencias en reactivo de Sintomatologia depresiva.

Con respecto a la media del puntaje total del indice general de impacto
en la calidad de vida relacionado con la salud, se obtuvo un valor de 59/100.
De los cuatro dominios que median la calidad de vida el mas bajo fue el
de funcionamiento emocional con un valor de 51/100, siguiendo por el de
funcionamiento fisico de 59/100. Ver figuras 10 y 11. El puntaje total de
impacto familiar fue de 58/100, la subescala de preocupacion obtuvo el
valor mas bajo con 44/100 siendo asi el rubro més afectado en todo el
instrumento, véase la Tabla 5.
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Tabla 5.
Medias vy desviaciones estindar de Puntajes Totales y subescalas del
instrumento Modulo de Impacto Familiar.

Puntajes totales y Subescalas Numero de items MediatSD
Total Impacto Familiar 36 57.59+20.60
Total Calidad de Vida 20 58.72+21.31
Funcionamiento Fisico 6 58.66+24.09
Funcionamiento Emocional 5 51.40+25.28
Funcionamiento Social 4 60.06+26.12
Funcionamiento Cognitivo 5 65.05+24.00
Comunicacién 3 59.33+29.01
Preocupacion 5 44.55+24.37
Total Repercusiones 8 62.25+24.96
Familiares
Actividades diarias 3 59.33+27.55
Relaciones familiares 5 64+27.54

Altos valores indican mejor calidad de vida y funcionamiento familiar.

Funcionamiento Emocional

Me siento angustiado GGG 46
Me siento triste NGNS 46
Me siento impotente o desesperanzado [N 51
Me siento frustrado [N 55
Me siento enfadado NN >9

0 10 20 30 40 50 60 70
Promedio

Figura 10 . Media de reactivos en Funcionamiento Emocional. Altos valores indican
mejor calidad de vida y funcionamiento familiar.
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Funcionamiento Fisico

Me siento cansado durante el dia IS 45
Me siento cansado cuando me despierto... I 51
Me siento demasiado cansado para... I 59
Me siento débil fisicamente I 63
Tengo dolor de cabeza I 65
Tengo malestar en el estomago I 70

0 10 20 30 40 50 60 70 80
Promedio

Figura 11. Media de reactivos en Funcionamiento Fisico. Altos valores indican
mejor calidad de vida y funcionamiento familiar.

Con respecto al funcionamiento emocional: “Me siento angustiado”
(X=46) y “Me siento triste” (X=46) fueron las areas méas afectadas. Para

funcionamiento fisico el sentirse cansado durante el dia (X=45) fue el
reactivo mas bajo. Los cuidadores puntuaron con un menor puntaje el
reactivo relacionado con encontrar tiempo para las actividades sociales

(x=47) en funcionamiento social. Por dultimo, en el factor de

funcionamiento cognitivo el reactivo con menor puntaje fue el de poder

recordar lo que la gente les dice (X=61).

Para la subescala de preocupacion los reactivos: “Me preocupa el futuro
de mi hijo” (X=26), “Me preocupan los efectos secundarios de los
medicamentos” (X=35) y “Me preocupa si los tratamientos médicos de mi hijo

funcionan o no” (X=45) fueron los mas bajos. En el factor de comunicacion,
expresaron que el sentir que los demds no entienden su situacion familiar

(Xx=53) era el rubro mas afectado.
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Con relacion a las repercusiones familiares los cuidadores
manifestaron mayor problema con el estrés o tension entre los miembros de

la familia a causa de la salud de su hijo (X=54). En actividades diarias el
reactivo: “Sentirse demasiado cansado para terminar las tareas domésticas”

(X=56) obtuvo el menor puntaje dentro de la subescala. Ver los reactivos

del instrumento con los menores puntajes en la Figura 2.

Me preocupa el futuro de mi hijo/a NG 26
Me preocupan los efectos I 35

secundarios de los medicamentos

Me siento cansado durante el dia [NEGEGNGGGG 45
Me preocupa si los tratamientos
o T - E—— 45
médicos de mi hijo funcionan o no
Me siento angustiado [N, 46
Me siento triste [N 46

Me cuesta encontrar tiempo para las I 17

actividades sociales

Reactivos

0 10 20 30 40 50
Promedio

Figura 12. Medias de reactivos con menor puntaje en Calidad de Vida y
Funcionamiento Familiar.
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Analisis de relacion

Para conocer la relacién entre las variables de NA, sintomatologia
ansiosa y depresiva, y calidad de vida se decidié computar el coeficiente
de correlacion de Spearman, se eligi6 este tipo de medicién debido a que
no se cumplié con el supuesto de normalidad en todas las variables.

Todas las relaciones entre las variables de necesidades de apoyo,
sintomatologia ansiosa o depresiva y calidad de vida fueron
estadisticamente significativas (p<0.01). Véanse las Tablas 6 a la 8. A
continuacién se mencionan aquellas con una relacién estadisticamente
significativa mayor o igual a .50.

Los resultados revelaron que la variable sintomatologia ansiosa se
correlaciono positivamente, de manera moderada y estadisticamente
significativa con las necesidades personales (rs=.63; p<0.01) vy
emocionales (rs=.60; p<.01). Igualmente, se encontré que las variable de
sintomatologia depresiva mostré una correlacion positiva, moderada y
estadisticamente significativa con necesidades personales (rs=.61; p<0.01) y
emocionales (rs=.52; p<0.01)
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Tabla 6.
Coeficientes de correlacion de Spearman de Necesidades de Apoyo con
Sintomatologia Ansiosa y Sintomatologia Depresiva.

Sintomatolo- Necesidades de Apoyo
gla
Preocupa-  Informaci- Econémicas Accesoy Personales ~ Emocionales
ciones sobre on y del trabajo  continuidad
el futuro de atencién
médica
Ansiosa 487 469~ 422" .365™ 631" .603"
Depresiva 412~ 428 .368™ 282 613 521

Nota: **p<0,01.

El factor necesidades personales presentd una correlaciéon negativa,
moderada y estadisticamente significativa con el total de calidad de vida
(rs=-.68; p<0.01), total de repercusiones familiares (rs= -.55; p<0.01), total de
impacto familiar (rs= -.72; p<0.01), funcionamiento emocional (rs= -.62;
p<0.01), funcionamiento social (rs=-.65; p<0.01), funcionamiento fisico (rs= -
.52; p<0.01), funcionamiento cognitivo (rs=-.59; p<0.01), comunicacion (rs=
-.63; p<0.01), actividades diarias (r= -.51; p<0.01), relaciones familiares (rs=
-.52; p<0.01), y preocupacion (rs= -.62; p<0.01).

Las mnecesidades emocionales mostraron correlaciones negativas,
moderadas y estadisticamente significativas con el total de calidad de vida
(rs=-.60; p<0.01), total de repercusiones familiares (rs= -.50; p<0.01), total de
impacto familiar (rs= -.64;, p<0.01), funcionamiento emocional (rs= -.59;
p<0.01), funcionamiento social (rs= -.58; p<0.01), funcionamiento cognitivo
(rs= -.51; p<0.01), comunicacion (rs= -.58; p<0.01), y preocupacion (rs= -.55;
p<0.01).
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Tabla 7.

Coeficientes de correlacion rho de Spearman de Necesidades de apoyo con

Calidad de Vida.

Calidad de Necesidades de apoyo
vida
Preocu- Informacién Econémicas  Accesoy  Personales Emocionales
paciones y del trabajo continuidad
sobre el de atencién
futuro médica
Total calidad de ~ -.514* -.494 -.360™ -.682™ -.608™
vida
Total -.526™ -.488™ -.268™ -.557" -501"
repercusiones
familiares
Total Impacto ~ -.562* -.559™ -.403™ =721 -.645"
familiar
Funcionamiento  -.385" -374" -.246" -.524* -.446™
Fisico
Funcionamiento  -.531* -.502" - 437" -.622™ -597*
Emocional
Funcionamiento  -.439* -.510" -.263" -.651" -.586"
Social
Funcionamiento  -.430" -.294 -.284™ -.598" -514"
Cognitivo
Comunicacion -.483™ -.499™ -.396™ -.630" -.582"
Preocupacién ~ -411*" -474~ -432~ -.629™ -.557"
Actividades -481" -.446™ -.234 -514" -.470™
diarias
Relaciones -.480™ -475™ =274 -.520" -.464"
familiares
Nota: **p<0,01.
Se  encontraron correlaciones negativas, moderadas vy

estadisticamente significativas entre sintomatologia
impacto familiar (r<= -.77; p<0.01), funcionamiento fisico (rs= -.71; p<0.01),

ansiosa y total de
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funcionamiento emocional (rs= -.75; p<0.01), funcionamiento social (rs= -.68;
p<0.01), funcionamiento cognitivo (rs= -.64; p<0.01), comunicacion (rs= -.62;
p<0.01), preocupacion (rs= -.54; p<0.01), actividades diarias (rs= -.54;
p<0.01), y relaciones familiares (rs= -.50; p<0.01). También se encontré que
sintomatologia  ansiosa  tuvo  correlacion negativa, fuerte y

estadisticamente significativa con el total de calidad de vida (rs= -.81;
p<0.01).

Ademads, se observé que la variable de sintomatologia depresiva
present6 correlaciones negativas, moderadas y estadisticamente
significativas con ftotal de calidad de vida (rs= -73 y p<.01), total de
repercusiones familiares (rs= -.55; p<0.01), total de impacto familiar (rs= -.74;
p<0.01), funcionamiento fisico (rs= -.62; p<0.01), funcionamiento emocional
(rs= -.67; p<0.01), funcionamiento social (rs= -.67; p<0.01), funcionamiento
cognitivo (rs= -.61; p<0.01), comunicacion (rs= -.66; p<0.01), preocupacion
(rs=-.53; p<0.01), y relaciones familiares (rs= -.53; p<0.01).
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Tabla 8.
Coeficientes de correlacion rho de Spearman de Sintomatologia Ansiosa y
Sintomatologia Depresiva con Calidad de Vida.

Calidad de vida Sintomatologia ansiosa Sintomatologia Depresiva
Total de calidad de -.813* -.735"
vida
Total repercusiones -.562" -.550"
familiares
Total Impacto -774" 743"
familiar
Funcionamiento -714* -.629*
Fisico
Funcionamiento -.750" -.671*
Emocional
Funcionamiento -.686™ -.675*
Social
Funcionamiento -.645* -.612*
Cognitivo
Comunicacién -.620" -.667*
Preocupacion -.545" -537"
Actividades diarias -.544* -462
Relaciones familiares -.503* -.533*

Nota: **p<0,01.

Por otro lado, no se encontraron correlaciones significativas
entre el tiempo transcurrido desde el diagndstico con ninguna de las
demas variables como se observa en la tabla 9 a la 11.
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Tabla 9.

Coeficientes de correlacion rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde

el diagnostico y Calidad de vida.

Variables Tiempo transcurrido desde el
de Impacto Familiar y Calidad de Vida diagnostico
Total calidad de vida -.064
Sig. 524
Total Repercusiones familiares -.047
Sig. .644
Total Impacto familiar -.055
Sig. 584
Funcionamiento Fisico -.040
Sig. 694
Funcionamiento Emocional -113
Sig. 263
Funcionamiento Social -.037
Sig. 713
Funcionamiento Cognitivo -.056
Sig. 581
Comunicacion -121
Sig. 229
Preocupacion 061
Sig. 546
Actividades diarias 025
Sig. 806
Relaciones familiares -.080
Sig. 427

Tabla 10.

Coeficientes de correlacion rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde el
diagnostico y sintomatologia ansiosa y depresiva.

Variables Tiempo transcurrido desde el
de Sintomatologia diagndstico
Sintomatologia ansiosa -.012
Sig. .906
Sintomatologia depresiva .087
Sig. .390
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Tabla 11.
Coeficientes de correlacion rho de Spearman de Tiempo transcurrido desde el

diagnostico y necesidades de apoyo.

Variables de Necesidades de Tiempo transcurrido desde el
Apoyo diagndstico
Necesidades preocupaciones futuro -.083
Sig. 413
Necesidades informacién -106
Sig. 292
Necesidades econémicas y del trabajo .009
Sig. 933
Necesidades acceso y continuidad médica -139
Sig. 168
Necesidades personales .053
Sig. .599
Necesidades emocionales -128
Sig. 204

Finalmente, los resultados no arrojaron diferencias significativas
entre la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva con la variable del
tiempo desde el diagnostico, véase la Tabla 10.

Tabla 12.
Presencia y ausencia de sintomatologia ansiosa y depresiva respecto al tiempo

desde el diagnostico.

Sintomatologia Menos de un afio Mas de un afio de p
de diagnostico diagnostico
Ansiosa x?(1, N=100)=.03 .855
Presencia 38% 23%
Ausencia 25% 14%
Depresiva x2(1, N=100)=1.07 300
Presencia 29% 21%
Ausencia 34% 16%
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Tamano del efecto y Poder estadistico

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

DISCUSION

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

Los resultados mostraron la existencia de una variedad de
necesidades de apoyo insatisfechas por parte de los cuidadores
primarios informales de nifios con cancer. Las preocupaciones por el
futuro, necesidades econdémicas y del trabajo, y necesidades
emocionales  fueron consideradas las d4reas con mayor
insatisfaccion. Asimismo, las necesidades personales y las necesidades
de acceso y continuidad médica fueron percibidas con una menor
urgencia por resolverlas.
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Por otro lado, la prevalencia de sintomatologia ansiosa y depresiva
en los CPIs fue relevante. Las puntuaciones de sintomatologia ansiosa
fueron mayores con respecto a la sintomatologia depresiva. Ademas, la
calidad de vida de los CPIs de pacientes pediatricos con cancer se
encontré afectada, en particular las areas de funcionamiento emocional
y fisico.

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

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

crecer y que habitualmente estarian destinados a sobrevivirles. (Barreto
& Soler, 2003, 2007).

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

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

Cabe destacar que las medias y prevalencias, obtenidas en el
presente estudio, fueron maés altas que en pacientes adultos con céncer
(Moreno et al., 2015), pacientes con hemodidlisis (Gerogianni et al.,
2019), cuidadores de pacientes con insuficiencia cardiaca (Petruzzo et
al., 2019) y cuidadores de pacientes pediatricos con parélisis cerebral
(Gugala et al., 2019). Estos resultados pueden deberse a diversos
factores. Primero, el 75% de los CPIs de nifios con parélisis cerebral
contaban con el apoyo de 2 o més personas para el cuidado del paciente,
lo cual contrasta con los cuidadores del presente estudio que brindaban
en promedio 10 horas de cuidado diarias sin el apoyo de otro familiar o
amigo. Asimismo, las diferencias observadas también pueden deberse a
que 76% de los pacientes, en esta investigacion, tenia algin hermano. En
la literatura cientifica se ha confirmado que las madres presentan mayor
angustia al estar lejos y ausentes en la vida de los demas hijos generando
sentimientos de culpa, arrepentimiento y confictos (Jones, 2012; Young
et al., 2002). Finalmente, otros estudios también han encontrado que los
pacientes adultos con cancer presentan menores niveles de angustia y
depresion (Sklenarova et al., 2015), e incluso un mayor nimero de
necesidades satisfechas (Soothill et al., 2001) en comparacién a los
cuidadores.
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La poblaciéon de este estudio present6é menores puntajes y por lo
tanto mayores afectaciones en calidad de vida e impacto familiar, en
comparaciéon a estudios que utilizarén el mismo instrumento de
medicion con individuos de poblacién general estadounidense
(Medrano et al, 2013), cuidadores de pacientes pediatricos con
enfermedades cronicas (Panepinto et al., 2009; Hurtado & Alvarez, 2014)
e incluso con pacientes pediatricos con cancer (Ramirez et al., 2015). Lo
anterior manifiesta un claro déficit en la calidad de vida de los CPIs de
nifios con cancer. Por otro lado, las areas de funcionamiento emocional
y fisico fueron las mas comprometidas, estas confirman los hallazgos de

otros autores en la misma poblaciéon (Rubira et al., 2012; Santo et al.,
2011).

Las asociaciones observadas entre las diferentes variables
psicolégicas mostraron que aquellos cuidadores que presentaban un
mayor numero de necesidades de apoyo insatisfechas reportaron
también mayores puntajes de sintomatologia ansiosa y depresiva, asi
como una menor calidad de vida. Por lo tanto, el atender las necesidades
no satisfechas de los cuidadores en sus diferentes factores permitira
mejorar su calidad de vida, ademas de mitigar la presencia de
sintomatologia ansiosa y depresiva. Por el contrario, el tiempo
transcurrido desde el diagndstico no mostroé correlaciones ni diferencias
estadisticamente significativas con las variables del estudio, esto pudo
deberse a que més de la mitad de los participantes evaluados tenian un
afio o menos de haber sido diagnosticados.
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Sugerencias para estudios futuros

A fin de que estudios futuros tengan la posibilidad de apoyar las
presentes conclusiones se recomienda realizar la evaluaciéon con una
mayor cantidad de participantes, con el fin de obtener datos mas
generalizables. Ademas, el estudio fue de tipo transversal, lo que no
permitié observar cambios en los resultados de las variables a lo largo
del tiempo. Contintia siendo necesario la realizaciéon de estudios
longitudinales con grupos de comparacién, que permitan determinar en
qué medida el desarrollo del funcionamiento psicolégico y familiar se
ve influido por el cancer infantil, incluyendo la oportunidad de observar

los cambios de interaccion entre los cuidadores e infantes (Pai et al.,
2007).

Por otra parte, en la presente investigacion solo fue posible acercarse
a CPIs de pacientes hospitalizados, el evaluar a cuidadores de pacientes
ambulatorios muy probablemente enriquecera esta lénea de
investigacion. Otro aspecto a destacar es que, durante los meses de la
aplicacion, el piso del drea de oncologia del hospital se encontraba en
remodelacion. Lo anterior ocasioné que llegara a haber de 4 hasta 6
pacientes internados en una misma habitacion, esto pudo alterar los
resultados en las pruebas y el acceso de la psicéloga con todos los CPIs
disponibles.

Otro aspecto a destacar son los puntos de corte (PDC) de la Escala
hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS). Se recomienda realizar
investigaciones encaminadas a definir y establecer PDC no arbitrarios,
probados y validados en poblacién mexicana para el instrumento
mencionado. Es de vital importancia utilizar instrumentos lo
suficientemente sensibles en identificar aquellos cuidadores con urgente
necesidad de apoyo psiquiatrico o psicoldgico.
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Con base en los resultados encontrados, se recomienda disefnar
intervenciones que involucren de manera preferente; el manejo de la
incertidumbre, concienticen la importancia del autocuidado y los
beneficios del apoyo emocional, y brinden estrategias de regulacion
emocional. Igualmente, es imprescindible informar a los CPIs acerca de
las caracteristicas, fases y modalidades de tratamiento del céncer
infantil, incluyendo suficiente informaciéon referente a los efectos
secundarios durante el tratamiento.

Es importante destacar que la intervencién psicoeducativa realizada
en este estudio fue la primera dirigida a esta poblacién en la Institucién,
se planea que el equipo de Salud Mental contintie con su realizacién al
menos dos veces al afio. Los principales comentarios de los cuidadores
que asistieron a la intervencion fueron la fuerte necesidad de expresar
sus pensamientos y preocupaciones, el deseo en aprender estrategias de
regulacion emocional, y el gusto de sentirse valoradas y escuchadas.

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

Finalmente, es evidente que los hallazgos demostraron la presencia
de factores fisicos y psicosociales que impactan en la calidad de vida y
bienestar de los cuidadores. Se sugiere que las intervenciones de apoyo
psicolégico sean basadas en las necesidades de estos, ya que se ha
argumentado que la planificacion conforme las NA mejora la
efectividad de la atencion (Frioriksdottir et al., 2011; Wen y Gustafson,
2004). El apoyo psicolégico por parte de profesionales de salud mental,
asi como las intervenciones psicoeducativas periddicas, son
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imprescindibles no s6lo para el paciente pediatrico con céncer, sino
también para su principal cuidador. Se recomienda replicar el estudio
en otras Instituciones de Salud, integrando la deteccién de necesidades,
evaluacion de malestar emocional y calidad de vida a la atencién clinica
de rutina en todas las fases de tratamiento.
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ANEXO A.

INP

INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigadores principales: Cointa Arroyo Jiménez y Ester Alejandra Rosado Pulido.

“Deteccién de necesidades en el cuidador primario de pacientes pediatricos con
cancer”

Introducciéon

Yo, la Maestra en Psicologia Cointa Arroyo Jiménez adscrita al area de Salud Mental y
colaboradores, le hacemos la atenta invitacién para participar en el estudio: "Deteccién de
necesidades en el cuidador primario de pacientes pediatricos con cancer”. Su
participacién ayudara a conocer cuales son las necesidades de apoyo y factores
psicosociales que experimenta como cuidador de un paciente pediatrico con cancer.
Usted puede hablar con quien se sienta comodo acerca de la investigacién, ademas tiene
derecho a tomarse el tiempo que desee para reflexionar si quiere participar o no. Si usted
no comprende algunas palabras del material que se le brindara por favor haganoslo saber
y en ese momento nosotros tomaremos el tiempo necesario para explicarselo hasta que
sea entendible.

Propésito

La investigacién tiene como objetivo evaluar las necesidades de apoyo, sintomatologia
ansiosa y depresiva, asli como calidad de vida del cuidador primario de pacientes
pediatricos con cancer.

Seleccién de participantes

Los cuidadores primarios con posibilidad de incluirse en el estudio son aquellos que: 1)
sean cuidadores de pacientes pediatricos con cancer hospitalizados, 2) cumplan con la
mayoria de edad, 3) sean reportados por el paciente como la persona con la que comparten
la mayor parte del tiempo, 4) hayan obtenido el diagnéstico del paciente al menos un mes
antes de la realizacién de la investigacion. Los cuidadores primarios que no tienen
posibilidad de incluirse son aquellos que: 1) no deseen participar en la investigacién, 2)
sean cuidadores de un paciente recién diagnosticado, 3) presenten algin impedimento
fisico para realizar la evaluacién y, 4) cuidador que no tenga como lengua matemna el
espaiiol.

Participacién Voluntaria
Su participacién es voluntaria y usted es libre de retirarse de la investigacién en el momento
en que lo desee sin tener consecuencias institucionales de ninguna indole.

Procedimiento y Protocolo

El procedimiento de la investigacién consiste en que responda una entrevista
sociodemografica y tres pruebas psicolégicas en una sola sesién de un tiempo aproximado
de 30 minutos. La aplicacién de la entrevista y pruebas psicolégicas se realizaran en el
siguiente orden: Cuestionario de datos sociodemograficos, Encuesta de Necesidades
Insatisfechas de la Persona de Apoyo version corta (SPUNS), Escala hospitalaria de
Ansiedad y Depresién (HADS) y PedsQLTM 2.0 Médulo de Impacto familiar. No existen
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costos o riesgos a su persona por contestar los cuestionarios del estudio y por lo tanto por
su participacién.

Beneficios

El que usted participe en esta investigaciéon ayudara a conocer cuales son las
necesidades de apoyo y factores psicosociales que experimenta como cuidador primario
de un paciente con cancer infantil, esto a su vez, apoyara en ofrecer a futuros cuidadores
la atencién necesaria para manejar sus preocupaciones y mejorar su calidad de vida.

Confidencialidad

Sus datos personales sélo los conoceran los investigadores del estudio, esta informacién
sera guardada de forma confidencial y la publicacién generada a partir de los resultados
no incluira los nombres de los participantes.

Derecho a negarse y/o retirarse

Recuerde que su participacién es completamente voluntaria y usted tiene derecho a
negarse a realizar la evaluacién, asi como retirarse de la participacién en el momento que
desee manteniendo los derechos que goza actualmente en el Instituto Nacional de
Pediatria.

A quien contactar

Si usted tiene alguna duda acerca de la investigacion favor de contactar a la Mtra. en
Psicologia Cointa Arroyo Jiménez al nimero 55-27-38-55-70. Esta propuesta ha sido
revisada y aprobada por el Doctor Alberto Olaya Vargas, presidente del Comité de Etica
en Investigacién del INP, si usted desea averiguar mas sobre este Comité contacte al
nimero del Instituto 55-10-84-09-00 a la extensién 1581 y 51710010.

Formulario de consentimiento

He leido la informacién proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de
preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las prequntas que he
realizado. Consiento voluntariamente participar en esta investigacién como participante y
entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacién en cualquier momento sin
que afecte en ninguna manera mi cuidado médico.

Nombre del cuidador:
Firma del cuidador:
Fecha:

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para el potencial
participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo 1:
Firma del testigo:
Direccién:

Relacién con el participante:
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Fecha:

Nombre del testigo 2:
Firma del testigo:
Direccién:
Relacién con el participante:
Fecha:

Nombre del investigador o quien recoge el consentimiento informado:

Firma:
Fecha:

Ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de consentimiento
informado (iniciales del investigador)
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ANEXO B.

Iitad
de Pyicorogia

Instituto Nacional de Pediatria
Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Psicologia

CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

INSTRUCCIONES GENERALES: Los datos que se proporcionen son anénimos y
confidenciales, estos sélo seran utilizados con fines estadisticos.

Caracteristicas cuidador

1.

o x> N

No. de participante:

Sexo:M( )F( )

Edad: ___ afios ___ meses

Estado Civil: Casado ( ) Unién libre ( ) Divorciado ( ) Soltero ( )
Escolaridad: Nula ( ) Primaria ( ) Primaria incompleta ( ) Secundaria( )
Secundarian incompleta ( ) Bachillerato ( ) Bachillerato incompleto ( )
Universidad ( ) Universidad incompleta ( ) Posgrado ( )

6. Empleo: Hogar ( ) Empleado ( ) Auténomo ( ) Desempleado ( )

7. Lugar de residencia:
8. Padecimiento de alguna enfermedad: Si( )No( ) ;Cual?

9.

¢ Se encuentra bajo tratamiento? Si( )No( ) ¢Cual?
Parentesco con el paciente: Madre ( ) Padre ( ) Otro

10. Recibe o ha recibido en el Ultimo afio: Apoyo Psicolégico ( ) Apoyo Psiquiatrico

( ) Intervencién en crisis ( ) Asesoramiento ( ) Ningin apoyo ( )

11. Tiempo brindado al paciente (horas diarias o dias a la semana):
Caracteristicas paciente infantil
1. Edad:____ afios ___ meses
2. Sexo:M( )F( )
3. Hermanos: Si( ) No( )
4. Diagnéstico: Leucemia ( ) Tumor cerebral ( ) Tumor 6seo( ) Linfomas( )
Otro
5. Tiempo desde el Diagnéstico: anos meses
6. Tratamiento: Cirugia ( ) Quimioterapia ( ) Radioterapia ( ) Otro
7. Recaidas: Si( )No( )No.Derecaidas
8. Percepcion de la enfermedad del paciente infantil : Excelente ( ) Muy bien( )

Bien ( )Regular( )Pobre( )

INP
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ANEXO C.

Facultad
da Pyicologia

Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Psicologia

Instituto Nacional de Pediatria

NECESIDADES DE APOYO DEL CUIDADOR

Instrucciones:

INP

Nos gustaria saber que necesidades no ha podido resolver usted EN EL ULTIMO

MES.

En ocasiones tenemos necesidades no resueltas es decir una necesidad que
usted no ha podido solucionar hasta la fecha.

Hay 5 posibles respuestas a cada pregunta:

0= No tuvo este problema o Quizas en el altimo mes usted nunca ha tenido ese
ya se resolvié problema o el problema ya se resolvié.
1= Baja necesidad no Usted SI tuvo el problema y aungue necesitaba poca
satisfecha ayuda para resolverio, todavia no lo soluciona.
2= Moderada necesidad no Usted SI tuvo el problema, necesité ayuda moderada para
satisfecha resolverlo, y todavia no lo soluciona.
3= Alta necesidad no Usted tuvo el problema, necesité mucha ayuda para
satisfecha resolverlo, y todavia no lo soluciona.
4= Muy alta necesidad no Usted tuvo el problema, necesitaba muchisima ayuda
satisfecha para resolverlo, y todavia no lo soluciona.

EJEMPLO:

En cada pregunta, marque con una
cruz la opcién que mejor describa el

Sl tuve este problema y tuve una (baja, moderada o muy alta)
necesidad de resolverio y todavia NO PUEDE RESOLVERLO

hijo/a?

nivel de necesidad que experimenta No tuvo este T
2 g Moderada Muy alta
para resolver la situacién. problema \dad ga | AMa necesidad o
0O ya se resolvid N:::::::::c “.t::lvoﬂo e resoiverio Mr:::lv:rlo ¢
Necesito resolver: {Como encontrar
informacion para poder ayudar a mi 0 1 X 3 4

pida ayuda.

Si usted marcé con una cruz la opcién ndmero 2 significa que, en el Glitimo mes, USTED como cuidador
tuvo una necesidad moderada de encontrar informacion para ayudar a su hijo/a, y adn no ha conseguido
esa informacién. No hay respuestas correctas o incorrectas. Si no entiende una pregunta, por favor
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En EL ULTIMO MES cuanta necesidad ha tenido por resolver lo siguiente :

A. Necesidades de informacién. STtuve este problema y fuve una (baja, moderada o

No tuve muy alta) necesidad de resolverio y todavia NO
s PUEDO RESOLVERLO
”;"".":."' —Baja | Moderada | Alia Wy alta
ruyoMb Necesidad | necesidad | necesidad | necesidad
de de de de

Necesito resolver: resolverlo | resolverlo | resolverio | resolverlo

1. Cémo encontrar informacién para atender la 0 1 2 3 4

enfermedad de mi hijo/a en casa.

2. Como poder hablar abiertamente de mis 0 1 2 3 -

preocupaciones y sentimientos con el personal de

salud

3. Cémo encontrar informacién de otros tratamientos 0 1 2 3 <

posibles o complementarios.

4. Cémo encontrar informacion sobre los efectos 0 1 2 3 B

secundarios de los tratamientos contra el cancer de

mi hijo/a.

5. Cémo hablar abiertamente del cancer con mi 0 1 2 3 <

hijofa.

B. Preocupaciones sobre el futuro

Necesito resolver cémo enfrentar la preocupacién de:

6. Que el cancer regrese. 0 1 2 3 4

7. Que el cancer empeore. 0 1 2 3 <

8. No saber lo que va a pasar en el futuro. 0 1 2 3 <

"C. Necesidades econémicas y del trabajo

Necesito resolver:

9. Como pagar los gastos del transporte, comidas, 0 1 2 3 4

etcétera.

10. Cémo conseguir ayuda econémica. 0 1 2 3 4
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D. Necesidades acceso y continuidad médica

No tuvo

~ Moderada Alta Muy alta
Necesito resolver: yass de e =
resolvié

11. Cémo puedo recibir atencién por parte de 0 2 3 4
profesionales de la salud como nutriélogos,

fisoterapeutas o psicélogos.

12. Como conseguir con rapidez las consultas para 0 2 3 4
mi hijo/a.

13. Cémo asegurarme de que mi hijo/a tenga sus 0 2 3 <
consultas de seguimiento con el mismo doctor.

14. Cémo tener suficiente tiempo en las consultas 0 2 3 &
con el doctor.

15. Cémo recibir rapido los resultados de 0 2 3 -
laboratorio.

E. Necesidades personales.

Necesito resolver:

16. Poder dormir bien. 0 2 3 <
17. Cémo manejar mi estrés. 0 2 3 &
18. Cémo enfrentar la preocupacién de que mi 0 2 3 4
familia se encuentre bien emocionalmente.

19. Cémo recibir apoyo en el quehacer de la casa 0 2 3 4
(cocinar, limpiar, etc.).

F. Necesidades emocionales.

Necesito resolver:

20. Cémo sentir que lo que estoy haciendo es lo 0 2 3 &
mejor que puedo hacer.
21. Coémo luchar con la sensacién de que mi hijo/a 0 2 3 -
se venga abajo.
22. Cémo luchar con la idea de que mi hijo/a se deje 0 2 3 4
vencer.
23. Cémo encontrarie sentido a la experiencia que 0 2 3 4

estoy viviendo con mi hijo/a.
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ANEXO D.

Facultad Instituto Nacional de Pediatrial INP

de Pyicologia Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Psicologia

INVENTARIO DE ANSIEDAD Y DEPRESION HOSPITALARIA — HADS

Instrucciones:

Este cuestionario se ha construido para que el equipo de salud conozca como se siente
usted. Lea cada frase y marque la respuesta que mas se ajusta a como se ha sentido
usted durante la Gltima semana incluyendo el dia de hoy.

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a)
Siempre

Muchas veces

A veces

Nunca

2. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba
Cémo siempre

No lo suficiente

Sdélo un poco

Nunca

HIREgEEER

3. Tengo una sensacion de miedo, como si algo horrible me fuera a suceder
Definitivamente si y es muy fuerte

Si, pero no es muy fuerte

Un poco, pero no me preocupa

Nunca

4. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas
Siempre

A veces

Casi nunca

Nunca

5. Tengo mi mente llena de preocupaciones
La mayoria de las veces

Con bastante frecuencia

A veces, aunque no muy a menudo

Solo en ocasiones

6. Me siento alegre
Nunca

Casi nunca

A veces

Siempre

LLC) LR ] e
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7. Puedo estar sentado(a) tranquilamente y sentirme relajado(a)
Siempre

A veces

Casi nunca

Nunca

8. Me siento como si cada vez estuviera mas lento
Por lo general en todo momento

A veces

Casi nunca

Nunca

9. Tengo una sensacion extrafia, como de "aleteo” en el estomago
Nunca

En ciertas ocasiones

Con bastante frecuencia

Siempre

10. He perdido el interés en mi aspecto personal
Totalmente

No me preocupo tanto como debiera

Podria tener un poco mas de cuidado

Me preocupo igual que siempre

11. Me siento inquieto(a), como si no pudiera parar de moverme
Siempre

A veces

Casi nunca

Nunca

12. Me siento optimista respecto al futuro
Igual que siempre

Menos de lo acostumbrado

Mucho menos de lo acostumbrado
Nunca

13. Me asaltan sentimientos repentinos de panico
Siempre

A veces

Casi nunca

Nunca

14. Me divierto con un buen libro, el radio o un programa de television
A menudo

A veces

Casi nunca

Nunca

jGracias por su participacion!
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ANEXO E.

Instituto Nacional de Pediatria

4 cFlgg‘l‘:'ctu%%lc Universidad Nacional Auténoma de México IN p
Facultad de Psicologia

INSTRUCCIONES

Las familias de los nifios a veces tienen preocupaciones especiales o dificultades a causa de la salud
de sus hijos. A lo largo de las siguientes paginas hay una lista de cosas que pudieran ser un
problema para Usted. Por favor diganos cuanto problema ha sido esto para usted en la dltima
semana incluyendo el dia de hoy, marque con una cruz:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

En los dltimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, cuanto problema ha tenido Usted con...

FUNCIONAMIENTO FISICO (problemas con...) Nunca: |- Casi .| Algunas | - Con Casi
nunca veces | frecuencial' siempre
1. Me siento cansado/a durante el dia 0 1 2 3 4
2. Me siento cansado/a cuando me despierto por la 0 1 2 3 4
manana
3. Me siento demasiado cansado/a para hacer las 0 1 2 3 4
cosas que me gustan
4. Tengo dolor de cabeza 0 1 2 3 B
5. Me siento débil fisicamente 0 1 2 3 4
6. Tengo malestar en el estémago 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...) Nunca | - Casi | Algunas | = Con Casi
nunca veces - |frecuencia siempre
7. Me siento angustiado/a 0 1 2 3 4
8. Me siento triste 0 1 2 3 4
9. Me siento enfadado/a 0 1 2 3 4
10.Me siento frustrado/a 0 1 2 3 4
11.Me siento impotente o desesperanzado/a 0 1 2 3 4




FUNCIONAMIENTO SOCIAL {problemas con...) Nunca Casi | Algunas | -~ Con Casi
nunca veces  |frecuencia| siempre
12.Me siento aislado/a de los demas 0 1 2 3 4
13.Me cuesta obtener apoyo de los demas 0 1 2 3 4
14.Me cuesta encontrar tiempo para las actividades 0 1 2 3 4
sociales
15.No tengo suficiente energia para las actividades 0 1 2 3 4
sociales
FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...) Nunca Casi | Algunas | -~ Con Casi
nunca veces  |frecuencia| siempre
16.Me cuesta mantener la atencion en las cosas 0 1 2 3 4
17.Me cuesta recordar lo que la gente me dice 0 1 2 3 4
18.Me cuesta recordar lo que acabo de oir 0 1 2 3 4
19.Me cuesta pensar con rapidez 0 1 2 3 4
20.Tengo dificultad para recordar lo que acabo de 0 1 2 3 4
pensar
COMUNICACION {problemas con...) Nunca Casi Algunas Con Casi
nunca veces |frecuencial siempre
21.Siento que los demas no entienden mi situacion
. 0 1 2 3 4
familiar
22.Me cuesta hablar de la salud de mi hijo/a con los
0 1 2 3 4
demas
23.Me cuesta explicar a los médicos y enfermeras 0 1 2 3 4
cémo me siento
En los dltimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, cuénto problema ha tenido Usted con...
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca Casi | Algunas | . Con Casi
nunca veces  |frecuencia| siempre
24.Me preocupa si los tratamientos médicos de mi
" . 0 1 2 3 4
hijo/a funcionan o no
25.Me preocupan los efectos secundarios de los
medicamentos/tratamientos médicos de mi 0 1 2 3 4
hijo/a
26.Me preocupa como reaccionaran los demas
o 0 1 2 3 4
ante la enfermedad de mi hijo/a
27.Me preocupa como afecta la enfermedad de mi
. . . 0 1 2 3 4
hijo/a a los demas miembros de la familia
28.Me preocupa el futuro de mi hijo/a 0 1 2 3 4
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INSTRUCCIONES

Abajo hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para su familia. Por favor
diganos cuanto problema ha sido esto para su familia en los tltimos 7 dias.

En los dltimos 7 dias, a causa de la salud de su hijo/a, cuénto problema ha tenido su familia

con...
ACTIVIDADES DIARIAS (problemas con...) Nunca | . Casl.: .| Algunas | . Con .| Casi
nunca veces - [frecuencia| siempre
29.Actividades familiares que requieren mas tiempo
0 1 2 3 4
y esfuerzo
30.Dificultad para encontrar tiempo para terminar
) 0 1 2 3 4
las tareas domésticas
31.Sentirse demasiado cansado/a para terminar las
- 0 1 2 3 4
tareas domésticas
RELACIONES FAMILIARES {problemas con...) Nunca | Casi | Algunas |  Con Casi
nunca veces  (frecuencia| siempre
32. Falta de comunicacion entre los miembros de la 0 1 2 3 4
familia
33.Conflictos entre los miembros de la familia 0 1 2 3 4
34.Dificultad para tomar decisiones juntos como
" 0 1 2 3 4
una familia
35.Dificultad para resolver juntos los problemas
fami 0 1 2 3 4
amiliares
36.Estrés o tension entre los miembros de la familia 0 1 2 3 4
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ANEXOF.

TALLER PSICOEDUCATIVO PARA CUIDADORES

PRIMARIOS DE PACTENTES PEDIATRICOS CON

(ANCER

“Cuidarnos para cuidar a los otros”
INP

SER CUIDADOR IMPLICA AYUDAR A NUESTRO SER QUERIDO
DE MUCHAS MANERAS:

(J Trabajar

[J Acompafiarlo a las citas médicas y hospitalizaciones

[ Preparar la comida

(J Comprar los medicamentos

[J Ayudar a manejar sus emociones como tristeza y enojo
[J Ofrecer apoyo cuando necesitan hablar con alguien

(3 Jugar con ellos

LFECTOS SECUNDARIOS

+ Quimioterapia

i

En la mayoria de los tipos de
\ quimioterapia, los efectos
g | sacundarios no reflejan qué
fan bien esta funcionando el
o ratamiento.

- ; Dentro de los mas frecuentes
58 encuentran:

« Fatiga

«+ Dolor

G

OBJETLVO DEL TALLER

+ Brindarles estrategias con el propésito de que puedan
cuidarse mejor a ustedes mismos.

» Conocer sus emociones, aceptarlas y manejarias.

¢ Abiertos a dudas para el final del Taller.

» 3

QUE £ EL Cineen?

Es una enfermedad que conlleva un crecimiento de células
malignas descontrolado, anormal y répido. Invaden a células
normales y forman tumores.

No se conoce las causas del cancer infantil,

Ulceras en laboca y la garganta
« La quimioterapla puede dafiar las
células que se encuentran dentro de
la boca y garganta. Esto causa

(lceras dolorosas en estas dreas, una
afeccldn denominada mucositis.

Las Ulceras en laboca habitual
se producen entre 5y 14 &3

I
st 25

(QUIEN €5 EL CVIDADOR PRIMARLO!

Habitualmente existe una persona que se hace cargo de la
mayor parte del cuidado del paciente y apoya a este tanto en
casa, en el hospital o las consultas. Esta persona esta
dispuesta a tomar decisiones por el paciente y a cubrir sus
necesidades basicas y se le denomina CUIDADOR
PRIMARIO.

CARACTERESTICAS DEL ;Ezmzs

« Quimioterapla: Los
medicamentos de la
quimioterapla detienen el
crecimiento de las células
cancerosas.

Radioterapla: La radioterapia es
¢ uso de rayos X u otras
particulas con alta potencia para
dastrulr las células cancerosas y
damorar el crecimiento del tumor
&in dafar el tejido sano cercano.

EFECTOS SECUNDARIOS

Diarrea

Es Importante prevenir la
deshidratacidn

Néuseas y vémitos.

Estos efectos secundarios dependen
de la cantidad, dosis y los fdrmacos
especlficos.

Estrefiimlento.

Beaber suficiente cantidad de liquido,
Ingerir comidas equikbradas y realizar
suficlente actividad fisica puede
disminulr los riesgos de
estrafiimiento.

.

-
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TRASTORNOS DE LA SANGRE

¢ Generalmente |a cantidad de
células sanguineas regresa a lo
normal luege de completar la o T ilopenia. Las
quimioterapia. Pero durante el won céhulas que Eiﬁ.__, el
san 0. (sangrar er
tratamiento, un bajo recuento de aﬂwmuiu a_wm;nw.sas oo
células sanguineas puede causar
problemas y se debe controlar de

cerca.

* Lewcopenia{ neutropenia)
aumenta el fiesgo de contraer
infecciones.

normal)

Anemla. Los sintomas incluyen
fatiga, mareos y falta de allento.

10

(QUE 0TROS EFECTOS EXISTEN!

"\ . Pérdida del apetito

« Pérdida del cabello

La calda del cabello puede ser un
\ " reto emocional que afecta la imagen
de sl mismo y su calidad de vida.

|

13

16

SISTEMA NERVIOSD

Cosquilleo.

« Ardor.

Debilidad o entumecimiento en las
manos, los ples o en ambos.
Masculos débiles, sensibles,
cansados o doloridos.

Pérdida del equilibrio.

Temblores.

o

n

EFECTOS TARDIOS

« Problemas emocionales d
« Problemas reproductivos y de
desarrollo sexual
« Problemas de crecimiento
« Problemas de aprendizaje
« Alteraciones cardiacas
« Problemas auditivos

14

Buscar un sano equilibrio:
Salidas...Comidas...Festejos...Concesiones

Estar en balance nos ayuda a confrolar la incertidumbre

N
<

17

/

¢ Qué es el
quimio-cerebro?

Fallas cognitivas

« Alteraciones de memaria a
corto plazo

« Problemas de atencion y

concentracién

Problemas para realizar tareas

Mayor lentitud al procesar la

Informacién

Cambios conductuales y

emocionales

12

NCERTIDUMBRE: PREOCUPACTGN POR NO SABER QUE VA A PASAR

Continuar con el tratamlento médico como lo indican los doctores, preguntar y
resolver todas las dudas que van surglendo....

Reconocer que cada persona es (nica, todes viven el tratamiento de forma
diferente, como reacclone un paclente no significa que reacclonard & otro.

QUE S| PUEDO CONTROLAR Y QUE NO .-.... x
PTRT
15
Encontrarle sentido a la exp ia que estoy viviendo con mi hijo
Que estoy aprendiendo de la exp ia que estoy viviend

reconocer que no soy la misma p que era d pecé a

vivir este proceso. $Cémo he crecido? ;Qué he aprendido
hacer?

18
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ESTRATEGIA: RELATACLON MUSCULAR PROGRESIVA DE KOEPREN ELJUEGO DEL LIMGN: MANOS Y BLAZOS
Cuando estamos nerviosos, enojados, cuando no puedes dormir... notamos

como nuestros mosculos se tensan de repente sin nuestra intencién, eso nos x3¢/mano
sentir muy incdmodos.

Sic gui pi arelsj cuando estamos angustiados podremos

controlar esa Lension y nos iremos sintiendo mejor.

No necesita de mucho espacio, se requiere poco esfuerzo,

iSe requiere practica y realizarlo constantemente para tener mejores
resultados!

19 20

JUGANDO CON UN CHICLE ENORME: MANDIBULA
X \/,,AHJH/- N

3x

22 23

SALVANDONOS DEL ELEFANTE: ESTOMAGO
2 PA

25 26

EL GATO PEREZ0S0: BRAZOS Y HOMBROS

5x

21

LA MOSCA PESADA: CARA, NARLZ Y FRENTE

3x .

24

MIS EMOCIONES: [QUE SON!

La principal funcion de las emociones consiste en ser la
guia para poder elegir nuestras respuestas ante las
diferentes situaciones que se nos presentan en la vida.

Cada una de ellas cumple una funcion concreta, no es
que sean buenas ni malas. Lo importante es poder influir
en ellas y al final aprender a regularlas.

Extare

27
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TRISTEZA ALEGRIA MIEDO
Tiene una connotacion social y una personal,es interpretada ) . . .
como una peticién de ayuda hacia los otros. Individualmente Para fortalecer la autoestima y compartir. T@h&mﬂo.m de un momaoo_a_mao que la umﬂmgm
P : : ; o in reta como un ro 0 amenaza. —->
induce a la reflexion, analisis de nuestra vida. Por ejemplo: El reunimos en familia para‘ | _Q >zw:_va>D pelig Ny
Por ejemplo: El temblor de 2017 desencadend en los especiales - )
ciudadanos tristeza por lo syaedido, sin embargo, esto a la . Por ejemplo: Encontramos en frente de un
vez generd una unién y a el desastre. como un cumpleafios o navidad. A\ animal peligroso.
| ' \
\
28 29 30
ENOJO :
Ayuda a colocar los limites a los demés cuando la propia libertad se ve c m;r ;cc mﬁ ;‘—mm; ’ Em ZQOZ :.m Z>
wo___ hho_umwo.o%_c_n u” .“_uowc%.n_. nmmom___ew .2_ &l miedo, el enojo también se Impedir lo inaceptable. Mindfulness
Por ejemplo: Estan cometiendo una injusticla con mi hijo en la escuela, Por 2030_0” 2@0 que hicimos nos hace
no me gusta lo que estan haclendo. El enojo me Induce a actuar y hablar m:ﬁvm:n_.:om nos nwmmcﬂma ay por ello e
con los directores para resolver la situacidn. i !
modificamos nuestra conducta y por lo tanto
nuestros valores.
3N 32 33

AUTOCUIDADO: MIS DERECHOS COMO CUIDADOR S
Expresar mis sentimientos, sin lastimar a

Dedicar tiempo a mi misma/o y a las actividades ofras personas.
que me gustan sin sentir culpa. Tengo derecho a
hacer cosas solo por mi.

AR
¥y 7
\ 01
o P e » — A Vo e e e Y o S &

JRYAN
w/f,r

34 35 36
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Sentirme triste, enojado/a o cansadalo.

37

Tomarme tiempo para cuidarme. Ir al médico,
tomar mis medicinas, minutos para relajarme,
apapacharme.

iCuidate!

40

Decir NO cuando lo que se me pide es excesivo.

NO + Sl a mis
necessdades

43

Preguntar sobre lo que no entiendo.

A ?

38

Pedir orientacion y ayuda. Yo se cuales son mis
limites.

4

Estar orgullosa/o de lo que he logrado, aplaudir
la valentia que tengo para cubrir las necesidades
mi ser querido.

V' /4 rd

4
Q

e

44

Buscar soluciones que se adapten a mis
necesidades y posibilidades.

\OEA

-~

39

Ser reconocida/o como una persona valiosa e
importante para mi familia y la comunidad.

42

iiGRACIAS POR TU TIEMPO
Y ASISTENCIA!

INP

45

&9



ANEXO G.
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Recuerda tus derechos
cuidador:

Dedicar tiempo a mi misma/o y a
las actividades que me gustan sin
sentir culpa.

Expresar mis sentimientos, sin
lastimar a otras personas.
Sentirme triste, enojado/a o
cansadal/o.

Preguntar sobre lo que no
entiendo

Buscar soluciones que se adapten

a mis necesidades y posibilidades.

Tomarme tiempo para cuidarme,
ir al médico, tomar mis medicinas,
minutos para relajarme,
apapacharme.

Pedir y recibir orientacién y ayuda.

Ser reconocida/o como una
persona valiosa e importante para
mi familia y la comunidad.

Decir NO cuando lo que se me
pide es excesivo.

Estar orgullosa/o de lo que he
logrado, aplaudir la valentia que
tengo para cubrir las necesidades
de mi ser querido.

i Conociendo mis
emociones!

Mientras cuidas a tu ser querido,
es normal que surjan distintas
emociones, como enojo, miedo o
tristeza.Cada una de ellas cumple
una funcién concreta, no es que
sean buenas ni malas. Lo
importante es poder influir en
ellas y al final aprender a
regularlas .

No olvides entender y aceptar lo
que sientes.

Necesitamos expresar

nuestras emociones. Si tu estado
de dnimo, esta afectando
gravemente tu vida diaria, busca
apoyo de profesionales.
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ANEXO H.

“Encuesta de Satisfaccion-Taller Psicoeducativa para
cuidadores primarios de pacientes pediatricos con cancer”

Conocer qué te parecié el Taller nos ayuda a saber tu opinién para futuras
actividades por parte de Salud Mental. Marca por favor con un circulo tu
respuesta y al final escribenos que piensas.

1) ¢El material del Taller como la presentacion, las hojas de actividades y el
folleto fueron de tu agrado?

Completamente

Completamente de acuerdo De acuerdo En desacuerdo
an desacuerdo

2) ¢Lainformacién y estrategias que te brindamos fueron entendibles para ti?

Completamente

Completamente de acuerdo De acuerdo En desacuerdo on desacuerdo

¢ Qué fue lo que mas te gusto del Taller?

¢ Qué fue lo que menos te gustoé del Taller y quisieras que mejoraramos?

jGracias por tu tiempo y asistencia!
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