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RESUMEN: “FRECUENCIA DE DEPRESION, ANSIEDAD Y SOBRECARGA EN
CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES PEDIATRICOS PORTADORES DE
LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA EN UN HOSPITAL DE TERCER NIVEL”

Autores: Dra. Rocio Hinojosa Vega, Dr. Juan Carlos Mares Ramos,

Antecedentes: El cancer en México ha sufrido una transicion demografica, siendo una
de las primeras causas de muerte global en nuestro pais. La leucemia linfoblastica
aguda (LLA) es la principal causa de cancer infantil, representando una alta carga de
morbimortalidad para el paciente pediatrico y la familia, generando sobrecarga en el
cuidador primario aumentando el riesgo de que este y la familia padezcan trastornos
mentales como depresion y ansiedad lo que impacta en la funcion familiar y el
prondstico del paciente oncolégico.

Objetivo: Determinar la frecuencia de ansiedad, depresion y la sobrecarga del cuidador
primario de los pacientes con diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda que reciben
atencion en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Material y Métodos: Se trata de un estudio observacional, descriptivo, transversal,
prospectivo realizado en cuarenta cuidadores primarios de pacientes con diagndstico
de LLA en Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI a quienes se les
aplicaron tres escalas con validacion nacional para medir sintomatologia relacionada
con depresion, ansiedad y sobrecarga del cuidador primario en un periodo de diciembre
del 2021 a febrero del 2022.

Recursos e infraestructura: Este protocolo se realizé en las instalaciones de la UMAE
Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund del Centro Médico Nacional Siglo XXI,
los gastos corrieron a cargo del tesista.

Resultados: Este estudio encontré que 70% de los encuestado fueron mujeres, 30%
hombres, mas de la mitad (55%) eran madres del paciente. La puntuacion media de la
escala de cuidador primario de Zaritt fue de 23.3 (DE 12.3) lo que equivale a sobrecarga
leve, 35% de lo muestra reportaba sobrecarga leve, 10% sobrecarga moderada y no se
reportaron cuidadores con sobrecarga severa. En cuanto a los sintomas afectivos, la
prevalencia de los sintomas depresivos fue de 37.5, la puntuacion media del Inventario
de depresion de Beck fue de 10.7 (DE 5.3) lo que equivale a ausencia de depresion y
se encontrd depresion leve en 27.5% de la muestra y depresion moderada en el 10%.
Los sintomas ansiosos se encontraron con una prevalencia del 75%, la puntuacion
media del Inventario de ansiedad de Beck fue de 16 (DE 9.2), el 35% puntué para
ansiedad leve, el 32.5% para ansiedad moderada y el 7.5% para ansiedad grave.
Conclusiones: Este estudio mostré prevalencias similares a las reportadas en la
bibliografia siendo mayor para los sintomas ansiosos versus afectivos. Los cuidadores
primarios de los pacientes con enfermedades oncoldgicas en nuestra unidad deben de
ser protocolizados en conjunto con el equipo de salud mental al inicio de su protocolo
diagndstico con el objetivo de la deteccidn oportuna de estos sintomas y ofrecer un
manejo interdisciplinario.




2. MARCO TEORICO
El cancer en México

De acuerdo con datos proporcionados por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), mas de 70% de todas las muertes por cancer ocurren en paises con
ingresos econdmicos bajos y medios(3). En México el cancer es la tercera causa de
muerte y representa una de las causas de morbilidad y mortalidad mas importantes
en la poblacion mexicana(4). En 2011 se registraron 71,350 defunciones, con una
tasa de mortalidad general de 65.3 por cada 100,000 habitantes(2).

Como sucede en otros paises de ingresos medios, los programas contra el cancer
estan orientados hacia la prevencion y tratamiento. Sin embargo, en México el 70%
de los casos de cancer son diagnosticados en etapas avanzadas, lo que se traduce
en pocas posibilidades de curacion, altos costos para su diagnostico y tratamiento,
al mismo tiempo que genera amplias necesidades de cuidados paliativos para
mitigar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida del paciente, generando en sus

familiares un impacto y mayor sufrimiento(1)(6).

Las enfermedades oncoldgicas en el paciente pediatrico

Las leucemias agudas representan una expansion clonal desordenada y una
detencion en la maduracion en una etapa especifica de la hematopoyesis normal
de la linea mieloide o linfoide. Las Leucemias Agudas representan entre 25y 30%
de todos los canceres en nifios siendo la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) la

mas frecuente hasta en un 85% y la Leucemia Mieloide Aguda (LMA) en un 15%
(8).

Se ha detectado un incremento importante en la incidencia en las Ultimas 3 décadas
principalmente en poblacion hispana. En la Ciudad de México, la tasa de incidencia
anual promedio estandarizada de leucemia fue de 57.6 casos por millén de nifios;
mas alta que en ciudades como Canada, EE. UU., o el Reino Unido; donde fueron
de: 50.8, 46.9 y 40.8 por millon, respectivamente (9). A la par se han logrado
grandes avances en el tratamiento de la leucemia gracias a los grupos cooperativos

gue llevan a cabo ensayos clinicos multicéntricos, con incremento en la



supervivencia a largo plazo mayor a 90% en paises de altos ingresos como América
del Norte, Europa Oriental, Australia, Nueva Zelanda y Japén y la tasa de curacién
es alrededor de 85% (10). A diferencia de los paises de intermedios o bajos ingresos

como el nuestro, donde la supervivencia es menor al 63.9% (11)(12).

La etiologia de la leucemia aun se desconoce, sin embargo, se han identificado
factores de riesgo asociados con la aparicion de la enfermedad. Factores genéticos:
activacion de oncogenes, mutaciones o variantes de polimorfismos en lineas
germinales; factores ambientales: como exposicion a campos electromagnéticos,
benceno, hidrocarburos, productos derivados del petréleo, pesticidas, entre otros
(13)(14).

El diagndstico de LLA se realiza con la presencia 225% de linfoblastos en aspirado
de médula 6sea (AMO), complementado con inmunofenotipo y citogenética para
determinar un diagndstico completo (15). El sistema nervioso central(SNC) puede
verse afectado, por lo que el liquido cefalorraquideo(LCR) debe examinarse
mediante un estudio citolégico en busqueda de linfoblastos, considerado positivo
con mas de 5 células/mma3, pardlisis facial, datos de hipertension intracraneal o
evidencia de tumor por estudio de imagen. La clasificacion de LLA esta basada en
su morfologia, inmunofenotipo y citogenética. Los criterios de la French-American-
British (FAB por sus siglas en inglés) describe 3 subtipos morfol6gicos de las células
malignas, siendo el subtipo L1 el mas comun (80-85%) asociado con mejor
prondstico de manera poco significativa. La clasificacion por inmunofenotipo define
sila LLA es derivada de células B o T, a su vez, éstas se subdividen en pro-B, pre-
B, B madura, pre-T y T, las cuales tienen implicaciones terapéuticas; el 80-85% de
los casos pertenecen al tipo B (células pre-B) se asocian con mejor pronostico; la
ausencia de CD10 (antigeno comun CALLA) se asocia con mal prondstico, asi como
los linajes mixtos. Las alteraciones genéticas mas frecuentes son hiperdiploidia (>50
cromosomas) que cuentan con gran impacto en la respuesta a tratamiento y
prondstico favorable, asi como las trisomias 4 y 10; por otra parte, las
translocaciones se asocian a mal prondstico, siendo el cromosoma Philadelphia la

mas frecuente en la poblacién mundial (15)(16).



Se han establecido factores prondsticos al diagnéstico para diferenciar riesgo bajo,
estandar, alto o muy alto con fines terapéuticos; considerados de alto riesgo: edad
<1afo y 210 afos, cuenta leucocitaria inicial >50,000 cel/mm3, sexo masculino,
visceromegalias, masa mediastinal, involucro de sistema nervioso central,
inmunofenotipo de células T o B madura, hipodiploidia (<45 cromosomas),
citogenética con translocaciones t9;22, t4;11, t1;19 y t8;14 y sin respuesta temprana
a tratamiento. Esta Ultima puede evaluarse en sangre periférica con la persistencia
>1000 linfoblastos/l en dia +8, aspirado de médula ésea >25% de blastos en dia +7
0 +14, o persistencia de enfermedad minima residual (EMR) detectada por
citometria de flujo o PCR. La EMR es considerada el marcador prondstico mas
sensible y especifico que permite reconocimiento temprano de pacientes con mayor
riesgo de recaida e intensificacion terapéutica subsecuente al ser positiva con
>0.01% (17)(18)(19)(20).

Tabla 1. Factores Pronésticos para Estadificacion del riesgo (Adaptada de Seth; 2015)

Factor Bajo Estandar Alto Muy Alto
Edad 1-9 afios <1 afio y 210 afos
Sexo Femenino Masculino Masculino
Cuenta leucocitaria
inicial (cél/mma)
<10,000 <50,000 >50,000 >100,000
Hepatoesplenomegalia Ausente Masiva
Ausente
Linfadenopatia Ausente Masiva
Masa mediastinal Ausente Presente
Leucemia en SNC Presente
Inmunofenotipo Pre-B Pre-B, T Pre-B CD 10
intermedia madura, T,
marcadores
mieloides
ADN Hiperdiploidia (>50 cromosomas) Hipodiploidia Z
(<45cromosomas)
Citogenética t(12;21), trisomia 4y 10 t(1:19), t(8;14) t(9;22), t(4;11)
Respuesta temprana a Citoreduccion (dia 8) No
Tratamiento citoreduccion
(dia 28) o falla




terapéutica
Enfermedad minima Indetectable 0 <0.01% remision >0.01% a los 4
residual (médula dsea) meses de
diagndstico
DHL <1000 >1000

El tratamiento de la Leucemia es a base de quimioterapia y en algunos casos con
radioterapia. Dicho tratamiento lo constituyen esquemas de quimioterapia intensivo
dadas en diferentes fases, con diferentes efectos secundarios, entre estos la
pérdida del cabello con gran impacto en el paciente. A pesar de las mejoras en los
tratamientos el riesgo acumulado de recaida sigue siendo aproximadamente el 30%
- 40%, siendo la causa de estancias hospitalarias prolongadas, lo que hace que los
pacientes y sus familiares sufran trastornos emocionales, entre ellas la depresion,

ansiedad y trastornos adaptativos (18)(19).

La ganancia de supervivencia en las Ultimas décadas se ha atribuido al tratamiento
dirigido al riesgo de recaida, desarrollo de nuevos agentes de quimioterapia,
caracteristicas farmacogendémicas que permiten optimizaciéon de dosis en los
esquemas de tratamiento ya sea con agentes solos o0 combinados y avances en

tratamiento de soporte (20).
El cuidador en la enfermedad oncolégica

El cuidador se define como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. A partir
de esta definicion general se clasifican en cuidadores directos e indirectos, los
cuales se diferencian por la necesidad del grado de responsabilidad en el cuidado
de los enfermos. El trabajo del cuidador directo tiene un elevado grado de
compromiso hacia la tarea, caracterizado por el afecto y una atencion sin limites u
horarios (21).

El cuidador directo puede ser formal e informal. Los cuidadores formales son

“aquellas personas capacitadas a través de cursos tedricos-practicos de formacion



dictados por equipos multi e interdisciplinarios de docencia para brindar atencién
preventiva asistencial y educativa al enfermo y a su nucleo familiar”. Su campo de
accion cubre el hogar, hospital de dia, clubes y centros de jubilados, residencias
geriatricas y servicios sanatoriales. El cuidador apoya al personal de enfermeriay a
equipos médicos de trabajo, también se considera que debe denominarse “cuidador
formal” a toda aquella persona que cuida en forma directa a pacientes enfermos en
diversos ambitos, esté o no capacitado, recibiendo una paga o beneficio por su
trabajo (25).

El cuidado informal es brindado principalmente por familiares (generalmente el
conyuge o familiar femenino mas proximo) participando también amigos y vecinos.
Los cuidadores informales, a su vez, se dividen en primarios y secundarios, la
diferencia entre estos es el grado de responsabilidades que asumen hacia el
paciente y el tiempo que dedican a cuidar al mismo; en este contexto, el cuidador
primario es el encargado de tomar tanto la mayoria de las decisiones como invertir
su tiempo acompafnando al enfermo, mientras el secundario solo es el relevo. Asi
mismo, organizan su vida en funcion del enfermo y los cuidados proporcionados

tienen que hacerse compatibles con las actividades de la vida cotidiana.

El cuidador primario es la persona que atiende en primera instancia a las
necesidades fisicas y emocionales del enfermo, papel que por lo general juega la
pareja, los padres o un familiar cercano y que en efecto es significativo para el
paciente. Es el que tiene la tarea de poner en marcha la solidaridad con el que sufre
y el que primero comprende que tiene que tomar accion ante la realidad del paciente
enfermo. Su trabajo adquiere una gran relevancia para el grupo que atiende y rodea
al enfermo conforme progresa la enfermedad no solo por atencion directa al
paciente sino también por un papel en la reorganizacion, el mantenimiento y la
cohesioén familiar (23).

Como vemos, con el término “cuidar” se engloba una amplia lista de tareas, como
son informar al médico sobre los sintomas del paciente, administrar el tratamiento,
proveer los cuidados necesarios y participar en actividades basicas, como el aseo

y alimentacion, organizar el entorno familiar y tomar decisiones tan importantes

10



como la ubicacién del enfermo, la administracién de los bienes o la incapacitacion
legal (22). En paises de América Latina, la figura del cuidador primario corresponde
en la mayoria de las ocasiones a una persona de entre 40 y 60 afios, mas
frecuentemente mujer, ama de casa, con estudios basicos, que dedica varias horas
al dia a cuidar a su familiar que en la poblacion pediatrica dicho rol recae
frecuentemente en la madre (23). Este cuidador raramente tiene formacion en
salud, no recibe remuneracion econémica y cumple con este papel sin someterse a
normas de horario ni de procedimiento; pasa gran parte del dia con la persona que
cuida y en muchas ocasiones convive con ella. Conforme progresa la incapacidad,
el papel del cuidador también va evolucionando y va involucrdndose cada vez mas
en determinadas tareas, la ayuda que suministran es constante e intensa, y algunas
veces esta atencién sobrepasa la propia capacidad fisica y mental del cuidador,
conformando un evento estresante cronico, que les genera un sindrome o

sobrecarga del cuidador (24).

La cargay las repercusiones en el cuidador primario

En 1963, Grad y Sainsbury mencionaron por primera vez el concepto de carga en
la bibliografia cientifica, al describir la carga percibida por los familiares al cuidado
de sus semejantes afectados por alguna enfermedad mental en el domicilio. El
equipo de Grad realizé una investigacion para conocer qué efectos tenia sobre la
vida cotidiana de las familias el hecho de tener a un miembro con una enfermedad
psiquiatrica. Para ello evaluaron la carga econémica y emocional ocasionada por
tener este tipo de enfermos. En los afios 80 se realizaron estudios acerca de las
consecuencias del cuidado de ancianos con sindromes demenciales, permitiendo
establecer las repercusiones negativas que el rol tenia para los cuidadores. Lo
anterior, se traslad6 al estudio de cuidadores de adultos con diversos tipos de
enfermedades cronicas. La definiciobn que se le dio al concepto de carga en ese
momento ha sido la de asumirlo como un término global para describir las

consecuencias fisicas, emocionales y econdmicas de proporcionar el cuidado (26).
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Actualmente se define, sobrecarga del cuidador como la respuesta multidimensional
de la apreciacion negativa y estrés percibido resultado del cuidado de un individuo,

usualmente familiar, que padece una condicién médica (27).

También se describe como el grado en que los cuidadores perciben que el cuidado
gue otorgan tiene un efecto adverso en su funcionamiento fisico, emocional, social,
espiritual o financiero. Los sintomas pueden ir desde frustracion e irritabilidad por la
dificultad para llevar a cabo sus roles y tareas que previamente se tenian, hasta
ansiedad, depresion, empeoramiento de patologias preexistentes y fatiga.

Los aspectos que habitualmente contribuyen a la sobrecarga son:

1. Dependencia afectiva: es directamente proporcional a la progresion de la
enfermedad y tarde o temprano aparecen sentimientos como «nadie puede
cuidarle mejor que yo» o «depende de mi para todo». Finalmente se hace tan
intensa que resulta dificil distinguir quién necesita mas a quién, si el enfermo al
cuidador o el cuidador al enfermo, pudiendo prolongarse incluso después del
fallecimiento.

2. Aislamiento social: progresivamente el enfermo se niega a salir y poco a poco el
cuidador se encierra con él, lo que se traduce en una pérdida de aficiones,
amistades e incluso de su propia vida laboral, apareciendo sentimientos de
soledad, abandono y falta de ayuda.

3. Problemas familiares: existe una sensacion de incomprension de todas las
personas que le rodean que favorece la tension y discusiones familiares.

4. En caso de pacientes con deterioro neurocognitivo por alguna enfermedad
cronica, en la fase avanzada aparecen alteraciones de la conducta, como
agitacion, delirios, alucinaciones y agresividad que se traducen en menor
descanso del cuidador permaneciendo practicamente las 24 horas del dia al

pendiente del enfermo, produciendo mayor sobrecarga.

Como consecuencia, llega un momento en que el cuidador no puede mas,
apareciendo el estrés, la ansiedad y otras alteraciones psicoldgicas. Los cuidadores

gue viven con personas con enfermedades crénicas pueden experimentar
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consecuencias en 4 areas que son: su vida personal, aislamiento social, afectaciéon
financieray de la recompensa. Los impedimentos fisicos y la carga financiera estan
asociados con una mayor tensién en la vida personal, mientras que el deterioro

social tiene un alto impacto en las 4 éreas (28).

Existen varios factores asociados con la carga del cuidador que se pueden clasificar
en 2 grupos: las caracteristicas del cuidador y las caracteristicas del paciente
(tempo de evolucién de la enfermedad, complicaciones meédicas, asi como
comorbilidades asociadas). Otros factores asociados a mayor dificultad que
dependen del cuidador son: el sexo femenino, los ingresos, la educacion, la calidad
de larelacion, el estado de salud, la experiencia de los efectos adversos de la vida,
la neurosis, la confianza del cuidador, la autoeficacia, las estrategias de
afrontamiento, el funcionamiento familiar y el apoyo social (29).

Maslach identificé tres componentes principales para identificar el Sindrome del
cuidador: Impacto del cuidador, Carga interpersonal y Expectativas de autoeficacia
con los que Zarit, Reever y Bach consideraron la Carga de los cuidadores como la
clave para estudiar el desgaste ocasionado por el cuidado de personas con
demencia y las investigaciones relacionadas con carga han dado origen a diversos
instrumentos de medicion que tomaron en cuenta dimensiones como la carga
objetiva, subjetiva y evaluaciones globales de la misma, siendo hasta el momento,
el mas utilizado la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Dicho instrumento
contaba, originalmente, con 29 items disefiados para evaluar la carga

subjetiva asociada al cuidado de ancianos, teniendo en cuenta los siguientes
aspectos: salud fisica y psicologica, area econdmica y laboral, relaciones sociales y
relacion con la persona receptora de cuidados (30).

En 1985 Zarit y Orr redujeron el namero de 29 a 22 reactivos, dicha revision fue
validada por Martin y Salvado en 1996 en el Hospital Virgen del Camino de
California, Estados Unidos y por Montori en 1998 en residentes de la zona urbana
de Madrid (31). Distintos trabajos que han utilizado este instrumento informan de
una consistencia interna entre .79 y .92. Respecto a la validez del constructo,

existen datos en relacidon con tres dimensiones: funcionamiento social, estado de
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animo y salud fisica. Las puntuaciones de carga se correlacionan significativamente
con la calidad de la relacion entre el cuidador y el receptor de cuidados, sintomas
psiquiatricos, estado de animo y salud fisica. La escala de la sobrecarga del
cuidador de Zarit ha sido traducida y validada en diferentes paises con adultos
mayores dependientes, adultos con enfermedades cronicas degenerativas y/o
enfermedades mentales. EI nUmero de factores que se han encontrado oscila entre
tres y cinco, aunque es importante sefialar que no hay un acuerdo respecto a como
se deben llamar esos factores, por ejemplo: impacto del cuidado y sobrecarga,

relacion interpersonal vs de dependencia, competencia vs autoeficacia (32, 33, 34).

Los trastornos mentales en los pacientes oncoldgicos y sus cuidadores
primarios

El cancer tiene importantes implicaciones psicosociales relacionados con el impacto
de la enfermedad y el mismo tratamiento que se traduce en un deterioro de la salud
mental y la psique de los pacientes. Las implicaciones tanto para el paciente como
las familias son de gran importancia para el campo de la psiquiatria, la hematologia
y la oncologia. Desde mecanismos de afrontamiento deficientes, reduccion de la
calidad de vida, problemas en las relaciones sociales, asi como riesgo de trastornos
mentales como depresion, ansiedad, riesgo suicida y consumo de sustancias
conllevan a una pobre adherencia al tratamiento y problemas en la aceptacion de la
enfermedad oncoldgica junto con disfuncién familiar y menor supervivencia tanto

del paciente enfermo a corto plazo como del cuidador primario a largo plazo (38).

Dadas estas premisas, entender los trastornos mentales tanto del paciente como
del cuidador debe de ser mandatorio en todo &mbito clinico oncoldgico y de
cuidados paliativos para establecer las guias de accidn y las evaluaciones rutinarias
para dar paso a un tratamiento satisfactorio multidisciplinario. Desafortunadamente
mas de la mitad de los afectados en todo el mundo no reciben ninguna terapéutica
a pesar de la disponibilidad de tratamientos eficaces (39). Entre los obstaculos para
una atencion eficaz, se encuentran la falta de recursos y de personal sanitario

capacitado, ademas de la estigmatizacion de los trastornos mentales y la evaluacion
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clinica inexacta. Lo que da como resultado un diagndstico y tratamiento incorrecto
y tratamientos en ocasiones innecesarios. Suderland y colaboradores fueron los
primeros quienes en 1956 empezaron a detectar y describir las consecuencias
psicosociales en los pacientes adultos con enfermedades oncoldgicas viendo el
impacto en la psique del enfermo (40). En efecto, observaron que el estrés psiquico
y médico ponen a prueba todas las convicciones fundamentales del paciente y de
la familia del paciente. Suderland describié 6 entidades clinicas que salian a la
superficie en el paciente con cancer. Dependencia, Ansiedad, Depresion,
Hipocondriasis, una Respuesta Obsesiva Compulsiva y una Respuesta Paranoide.
Posteriormente, uno de los primeros estudios en examinar formalmente la
prevalencia de trastornos psiquiatricos en los pacientes oncoldgicos fue el estudio
multicéntrico “Psychosocial Collaborative Oncology Group” (PSYCOG)(41) quienes
incluyeron a 215 pacientes adultos de 4 centros de referencia de cancer a los cuales
se les realiz6 una entrevista estandarizada del DSM IlIl. El PSYCOG indicé que al
menos la mitad de los pacientes (47%) padecia de sintomas que cumplen criterios
de alguna entidad clinica del DSM-III, en particular de predominio los trastornos
adaptativos con animo depresivo (45%), con sintomas mixtos de ansiedad y
depresion (25%), trastornos depresivos mayores (6%) y trastornos de ansiedad
(4%)(41).

Por otro lado, la carga de los trastornos mentales en la familia y los cuidadores
primarios de los pacientes con cancer es un tema que apenas ha sido discutido y
se ha evidenciado que el estrés psicologico del paciente con cancer reverbera en el
nucleo familiar e impacta especialmente al cuidador primario. La investigacion a
partir de estas observaciones se vierte ya no solo al paciente con cancer, sino que
abarca la “diada cuidador-paciente”, concepto estudiado en esposos y esposas
guienes se vuelven los cuidadores primarios de pacientes adultos con cancer,
encontrando que esta diada se vuelve una unidad dinamica que cambia y se adapta
ante las situaciones adversas propias de la enfermedad oncoldgica (42).

Lo que ha arrojado la investigacion en adultos de estas “diada” es que el cuidador
primario tiene un riesgo de hasta 30% de sufrir algun trastorno mental y en efecto,

se describe una relacion bidireccional en donde la calidad de vida del paciente
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oncoldgico influye de forma proporcional en la calidad de vida del cuidador primario
y viceversa (43). La informacién también demuestra que el estrés del cuidador
primario es influenciado por el estrés del paciente oncoldgico ya que el estrés del
cuidador primario puede generar conductas mal adaptativas en el paciente
oncolégico. Multiples estudios en “diada” de adultos han demostrado por ejemplo
gue en los pacientes con enfermedades hematooncoldgicas que estan recibiendo
tratamiento quimioterapéutico presentan un nivel de estrés psiquico y fisioldgico
elevado, mismo nivel de estrés que se ve reflejado en el cuidador primario (44).

En un metaandlisis del 2012 sobre las implicaciones del cancer y su impacto en los
miembros de la familia se encontré que el tipo de cancer, el tiempo de duracion de
la enfermedad, la etapa del cancer, el nivel de responsabilidad y el tipo de
tratamiento que estéa recibiendo son otras variables que han demostrado tener una
relacion en la presentacion de trastornos mentales en el cuidador primario siendo
la edad avanzada y el sexo femenino las variables que han demostrado ser de
riesgo para una notable percepcion de carga y por lo tanto de un mayor abanico de
sintomas mentales (45).

Por otro lado, durante las fases avanzadas del cancer, el cuidado méas bien se
vuelve la conclusion de un proceso dificil que ha impactado en el estilo de vida, la
capacidad adaptativa y la esfera psiquica que reencuadra las expectaciones e
ilusiones de recuperacion, asi como los miedos de relapsos, aumentando la
incertidumbre de una muerte inminente y aparecen dilemas sobre la toma de
decisiones que repercutiran de forma permanente tanto en el paciente como el
cuidador primario (46). El entender la continuidad de este proceso se vuelve el punto
clave para ofrecer intervenciones psicoldgicas y psiquiatricas mas precisas con el
fin de aliviar el impacto de la fase terminal en la familia, el cuidador primario y el
paciente. La literatura nuevamente nos indica que, como consecuencia directa de
asumir el rol de cuidador primario, el riesgo de padecer un trastorno mental en las
etapas terminales aumenta de forma considerable. En un estudio de la diada
cuidador primario-paciente, Grunfeld y colaboradores (47) encontraron que, al inicio
del periodo paliativo, se encontraron proporciones similares en cuanto a la

presentacion de trastornos mentales evidenciando que al menos 12% de los
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pacientes y los cuidadores primarios permanecia con animo deprimido mientras que
35% de los cuidadores primarios y 19% de los pacientes con cancer se encontraba
ansiosos. Hasta 30% de los cuidadores primarios versus 9% de los pacientes
cumplian con datos de un trastorno depresivo y 26% de los cuidadores presentaban
una percepcion mayor de sobrecarga emocional al inicio de los cuidados paliativos.
El rol de la familia en la morbilidad psicosocial tiene también implicaciones en las
etapas finales del cancer. Kissane y colaboradores (48) demostraron que la
disfuncién familiar tiende a actuar como factor de riesgo para el desarrollo de
trastornos mentales en el paciente terminal. En efecto, la cohesion familiar y los
conflictos de esta, asi como el soporte y el apoyo que la familia brinda son factores
gue influyen en el desenlace del paciente oncoldgico y determinan el prondstico

familiar a largo plazo posterior al fallecimiento del paciente oncoldgico.

Los trastornos mentales en cuidadores primarios de pacientes pediatricos
oncologicos

Los cuidadores primarios, generalmente las madres y los padres, de los nifios con
patologia oncoldgica son un grupo de riesgo que en este ultimo siglo han ganado
interés, ya que la relacion que se tiene con el paciente oncoldgico (usualmente sus
hijos) suele ser mas intima. La sobrecarga del cuidador, asi como los trastornos
mentales se hacen mas presentes o se agudizan al momento del diagndstico y a lo
largo del tratamiento oncolégico.

En una revisién sistematica realizada por Jantien Virjmoet-Wiesma et al., se
describe la dificultad en la conceptualizacion del estrés de los cuidadores primarios,
especialmente en los padres y madres, destacando la falta de estudios al respecto
asi como la falta de una definicion formal a este fenbmeno a pesar de que la
presencia de sintomas depresivos Yy ansiosos han sido identificados
constantemente en este grupo de riesgo. Por otro lado, Jantien refiere que otras
variables como la sobrecarga del cuidador, la sensacion de indefension, los
sentimientos de soledad, la impotencia y el duelo son variables que han sido
pobremente estudiadas pero que prevalecen a lo largo del tratamiento oncologico.

En este estudio sobresale la presencia de mayores sintomas emocionales en la
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madre versus el padre, encontrando que los trastornos de ansiedad se agudizan en
las fases iniciales de la enfermedad, especialmente en los pacientes de recién
diagndstico, encontrando que dichos trastornos ansiosos van en decremento en los
padres y madres a medida que se continda el tratamiento oncolégico. De igual
forma, los sintomas y trastornos depresivos fueron prevalentes en las etapas
iniciales del diagnostico oncolégico, encontrando una mayor prevalencia en las
madres de los pacientes oncologicos en comparacion con los padres. En estudios
longitudinales destaca que los sintomas depresivos tienden a cronificarse
persistiendo a lo largo del tratamiento oncologico y agudizando en las etapas finales
(49).

Los hallazgos previamente mencionados fueron recientemente encontrados en el
estudio de Compas y Bemis, quienes evidenciaron la presencia de trastornos
depresivos en los padres y madres de pacientes pediatricos con LLA de recién
diagndstico, reportaron que hasta el 30% de las madres presentaron sintomas
depresivos en comparacion con los padres quienes lo presentaron en un 13% (50).
En el estudio realizado por Lauren et al., que midi6 la calidad del suefio en los
cuidadores primarios de pacientes pediatricos con diagnostico de LLA, se encontro
un riesgo elevado de presentar una mala calidad del suefio y trastornos del mismo,
asi como que la presencia de depresion, ansiedad, percepcion de culpa,
preocupacion y sobrecarga contribuyen a la génesis de alteraciones en el ciclo de
suefo-vigilia con una consecuente mala calidad de vida, mayor riesgo de
comorbilidades psiquiatricas, metabdlicas y cardiovasculares (51).

Por su parte, Lynn et al., investigaron la presencia de trastornos internalizados,
externalizados y la capacidad de adaptacion del paciente oncoldgico pediatrico y de
los cuidadores primarios. Si bien, Lynn y su equipo encontraron una frecuencia
similar de trastornos internalizados en los pacientes y los cuidadores, destaca una
mayor capacidad adaptativa en los pacientes pediatricos oncologicos en
comparacién con la de sus padres, evidenciando un mayor riesgo de presentar

trastornos de ansiedad y depresion a largo plazo en los cuidadores. (52)
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La Psicooncologia pediéatrica en el tratamiento de los nifios con cancer y sus
familias

La psicooncologia pediatrica surge como una rama de la Paidopsiquiatria de Enlace
con el objetivo de atender al paciente pediatrico con una enfermedad oncoldgica y
a sus cuidadores primarios. Esto incluye identificar y manejar las manifestaciones
emocionales y conductuales asi como todas las comorbilidades psiquiatricas que
pudieran estar condicionando conductas maladaptativas y de esta forma ofrecer un
tratamiento psiquiatrico y psicoterapéutico con el objetivo de optimizar el tratamiento
oncoldgico y mejorar el desenlace de los los pacientes, los cuidadores primarios y
la familia. La valoracion y el tratamiento caracteristicamente se ofrecia inicamente
al nifio, sin embargo, se ha evidenciado que se debe de extender la atencién a los
cuidadores primarios pues estos influyen de forma directa e indirecta en el
desenlace del paciente pediatrico oncoldgico. (53)

Steele en el 2015 hace énfasis en el riesgo aumentado del paciente pediatrico
oncoldgico y de sus cuidadores primarios de presentar trastornos mentales durante
todas las fases del tratamiento (54). En ese mismo afio, Weiner at el., proponen los
“Estandares de los cuidados psicosociales del paciente con cancer y sus familias”,
estableciendo recomendaciones basadas en evidencia clinica en cuanto al cuidado
del paciente pediatrico y sus familias donde destaca:

e Los pacientes pediatricos asi como sus cuidadores primarios y sus familias
deben recibir evaluaciones sisteméaticas para valorar las necesidades
psicolégicas y psiquiatricas durante el tratamiento de la enfermedad
oncoldgica.

e EIl paciente pediatrico con alguna enfermedad oncol6gica asi como sus
cuidadores deben tener acceso a evaluaciones que incluyan intervenciones
psicoldgicas y psiquiatricas si asi lo requieren. (55)

Por otro lado, Kazak propone se realice un cribado de la familia, el cuidador primario
y el paciente desde el momento del diagndstico y a través del tratamiento y curso
de la enfermedad oncoldgica, con el fin de detectar a los pacientes y los cuidadores
gue pudieran tener un mayor riesgo de complicaciones psiquiatricas y psicoldgicas.
(56)
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La psicooncologia pediatrica cada vez amplia su enfoque a un abordaje que
englobe la esfera del nifio con alguna enfermedad oncoldgica pero también la de
los cuidadores primarios y la de su familia. Los centros de alta especialidad que
manejan esta poblacién deben estar versados en estrategias de abordaje de nifios
pero también de los cuidadores primarios y las familias de estos nifios a lo largo del
proceso de enfermedad. La evidencia cientifica mas actualizada cambia el enfoque
a un tratamiento multidisciplinario donde los cuidadores primarios son parte
fundamental del tratamiento oncoldgico que el nifio afronta por lo que hoy en dia es
necesario mas evidencia cientifica sobre las reacciones emocionales, los cambios

conductuales, y la sobrecarga experimentada que los cuidadores confrontan.

3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Debido a la alta incidencia de LLA en nuestra unidad resulta importante valorar la
salud mental del cuidador primario de la poblacion pediatrica con estas

enfermedades.

Si bien, se tienen datos estadisticos de los trastornos mentales en poblacién
pediatrica con LLA se han realizado escasos estudios pertinentes de los cuidadores

primarios en esta unidad y en México no se cuentan con suficientes datos.

Por otro lado, el perfil del cuidador en la mayoria de las familias es una unica
persona que asume la mayor parte de la responsabilidad de los cuidados,
necesidades basicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en su vida diaria y
se han asociado factores que caracterizan este papel como son: el parentesco,
edad, nivel de escolaridad y el sexo. Estas personas suelen interrumpir su ritmo
habitual y limitar su vida social lo que trae con el tiempo una repercusiéon negativa
en su salud que puede presentar un conjunto de problemas fisicos, mentales,
sociales y econdmicos a los que generalmente se les denomina “sobrecarga’,
caracterizado por un cuadro polisintoméatico que afecta de manera insidiosa, con
repercusiones médicas, sociales, econémicas y otras que pueden llevar al cuidador

primario al colapse, evidenciando la aparicion de trastornos mentales francos.
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Existen escalas que se encargan de medir este grado de sobrecarga, entre ellas la
escala de sobrecarga del cuidador de Zarit es un instrumento que evalla los efectos
negativos del rol del cuidador en las areas de salud fisica y psiquica, actividades
sociales y recursos econdmicos. En cuanto instrumentos que evallan ansiedad y
depresion, el inventario de depresién y de ansiedad de Beck (BDI y BAI) nos
permiten detectar la presencia de estos cuadros y de igual forma nos orientan hacia

la gravedad de acuerdo con la clasificacion del DSM 5.

Las intervenciones en salud mental orientadas hacia este grupo de riesgo son tema
de investigaciébn y son al momento escasas, con el fin de a futuro elaborar
intervenciones es perentorio conocer la prevalencia de sobrecarga y de trastornos

mentales de los cuidadores primarios en México y en nuestra unidad.
4. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cudl es la frecuencia de depresion, ansiedad y sobrecarga de los cuidadores
primarios de pacientes pediatricos con Leucemia Linfoblastica Aguda del Hospital
de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI?

5. JUSTIFICACION

Impacto social: Las LLA impacta de forma dramatica en el funcionamiento y la
calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores primarios. Como se ha revisado
en la literatura previamente, el diagnéstico de cancer en un familiar juega un papel
como factor de riesgo para trastornos mentales en los cuidadores primarios que en
conjunto predisponen tanto al paciente pediatrico como a sus cuidadores a una
disfuncion temprana familiar, mal apego al tratamiento y a las terapéuticas
implementadas que a la larga conlleva un peor pronéstico global de la diada frente

a la leucemia.

Si bien, las intervenciones para los trastornos mentales en el cuidador primario ain
se encuentran en estudio, el enfoque internacional se ha centrado en la prevencion

y deteccidén temprana de estos.

Impacto académico: En México a la fecha de elaboracion de esta investigacion, no

se han realizado especificamente estudios que determinen factores de riesgo y
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variables sociodemogréaficas que pudieran predecir el desarrollo de trastornos de
ansiedad, depresién y sobrecarga en los cuidadores primarios de los pacientes con
LLA por lo que la gravedad de estos, sus predictores, sus factores de riesgo y las
variables sociodemogréaficas permanecen sin esclarecer por completo en nuestra

poblacién.

Desarrollo de nuevos estudios: El elaborar este protocolo de estudio podra
determinar dichas variables que abriran el camino para el desarrollo de estudios
mas sofisticados y grandes en nuestra poblacion. Por otro lado, el tener informacion
de los trastornos mentales depresion y ansiedad en el cuidador primario del paciente
pediatrico con LLA, asi como la sobrecarga que ellos viven podra incentivar la
elaboracién de politicas publicas de salud en la oncologia pediatrica, la medicina
paliativa y la paidopsiquiatria de enlace para el desarrollo estrategias de prevencién

de dichos trastornos de esta poblacion de riesgo, asi como de sus familiares.
6. OBJETIVO

Determinar la frecuencia de depresion, ansiedad y la sobrecarga del cuidador
primario de los pacientes con diagndstico de Leucemia Linfoblastica Aguda que se
encuentren hospitalizados en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional
Siglo XXI.

6.1. Objetivos especificos

e Describir las variables sociodemograficas de los cuidadores primarios asi
como las variables sociodemogréaficas de los pacientes con diagndstico
de LLA, la etapa de tratamiento de la LLA, el nUmero de recaidas y el
tiempo del diagnéstico de la enfermedad de los pacientes hospitalizados.

e Determinar la frecuencia de la sobrecarga del cuidador primario.

e Determinar la frecuencia y describir la gravedad de la depresién en los
cuidadores primarios.

e Determinar la frecuencia y describir la gravedad de ansiedad en los

cuidadores primarios.
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7. HIPOTESIS
No requiere hipoétesis por ser un estudio observacional descriptivo.
8. MATERIAL Y METODOS

8.1 Disefo de estudio

Observacional

8.2 Tipo de estudio

Descriptivo, Transversal, prospectivo

8.3 Sede de estudio

UMAE Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” del. Centro Médico
Nacional Siglo XXI

8.4 Universo y poblacién de estudio

Cuidadores primarios de pacientes pediatricos que cuenten con el diagnostico de
Leucemia Linfoblastica Aguda que se encuentren hospitalizados en la UMAE
Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” del Centro Médico Nacional Siglo
XXI.

8.5 Criterios de Inclusion

. Cuidadores primarios de pacientes pediatricos que se encuentren adscritos
y hospitalizados al Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI que

cuenten con el diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda.

. Cuidadores primarios de ambos sexos
. Cuidadores primarios mayores de 18 afos
. Cuidadores primarios que acepten y firmen el consentimiento informado.

8.6 Criterios de Exclusion

e Cuidadores primarios con alguna discapacidad sensorial que les impida

responder la encuesta.
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e Cuidadores primarios con diagnostico de algun trastorno neuropsiquiatrico
(esquizofrenia, trastorno afectivo bipolar o discapacidad intelectual) que
condicione un funcionamiento intelectual, cognitivo y/o adaptativo

disminuido.

8.7 Criterios de Eliminaciéon

e Cuidadores primarios que decidan retirarse del protocolo de investigacion.

e Cuidadores primarios que presenten cuestionarios incompletos o ilegibles.

8.8 Andlisis estadistico

Para el analisis descriptivo se usaran medidas de tendencia central (media, mediana
y desviacion estandar) para las variables continuas y porcentajes de frecuencia para

las variables categoéricas. Se utilizara el paquete estadistico SPSS 26.

8.9 Tamaiio y calculo de la muestra

Para el presente estudio, no se calculé un tamafio de muestra. Se incluiran a todos
los cuidadores primarios de pacientes con LLA del Hospital de Pediatria de Centro
Médico Nacional Siglo XXI que cumplan con los criterios de seleccion y que seran

evaluados en una ocasion durante el periodo establecido.
Tipo de muestreo: No Probabilistico de casos consecutivos.
9. INSTRUMENTOS

9.1 ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Actualmente existen una serie de herramientas que se pueden utilizar para evaluar
la carga del cuidador, la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZBI) es una
de las escalas comunmente utilizadas en investigacion y en la practica clinica, ya
gue es una herramienta facil de usar, tiene una validacion extendida y es la escala
mas utilizada internacionalmente. El proceso de evaluacion para este estudio
analiza 4 tipos distintos de variables: 1) sociodemogréficas, 2) caracteristicas del

cuidado, 3) variables referidas al cuidador y 4) variables referidas a la persona
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receptora de cuidados. Este instrumento es una prueba psicométrica de calificacion
objetiva, evaluando la presencia o ausencia de sobrecarga medida en grados.
Consta de 22 afirmaciones que describen cdmo se sienten los cuidadores de
personas dependientes, utilizando una escala tipo Likert de O (nunca), 1 (rara vez),
2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre). La puntuacion final
representa el grado de sobrecarga del cuidador: menor o igual a 46: ausencia de
sobrecarga, 47-55: sobrecarga ligera, mayor o igual a 56: sobrecarga intensa. Esta
herramienta representa gran confiabilidad inter-observador (coeficiente de
correlacion intra-clase (CClI) 0.71 en su estudio original, y 0.71-0.85 en validaciones
internacionales), consistencia interna (alfa de Cronbach 0.91 en estudio original, y
0.85-0.93 en varios paises). Ha demostrado también gran validez de apariencia,
contenido y constructo en diferentes adaptaciones linglisticas. En validez de
criterio, muestra alta correlacion con instrumentos afines (r =0,71 con indice Global
de Carga; r =0,41 con Inventario Breve de Sintomas). Se estima 20.7% de trastornos
mentales en cuidadores, siendo capaz de discriminar distrés psiquico con una
sensibilidad de 93%. Aunque la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit
proporciona informacién util acerca de como se encuentra el cuidador, no informa
sobre los factores que inciden en la carga y no define exactamente el tipo de
trastornos mentales que padecen, por lo que se vuelve necesario utilizar ademas
otros métodos e instrumentos para el estudio de dichas variables (35). Debido a las
deficiencias sefialadas, son necesarios estudios para crear instrumentos que midan
no sélo la carga de los cuidadores primarios si no también la presencia y prevalencia
de enfermedades mentales. Una investigacion realizada en el Hospital Universitario
Erasmo, Meoz de Cucuta, Colombia, por Claro y colaboradores, tuvo como objetivo
determinar la asociacién de las caracteristicas sociodemogréficas con el grado de
sobrecarga en los cuidadores de pacientes durante el afio del 2010 y primer
semestre del 2011, el tipo de estudio fue de abordaje cuantitativo descriptivo
correlacional. Se midio el nivel de sobrecarga a través de la encuesta de Zarity se
utilizaron instrumentos de caracterizacion sociodemogréfica, se aplicé a 252
cuidadores primarios. Se encontré una asociacion estadisticamente significativa

entre las variables género, edad, estado civil, ocupacién, y horas de cuidado con el
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nivel de sobrecarga; en contraste, el nivel de escolaridad, el tipo de vivienda y el
parentesco no se relacionaron con la percepcién de sobrecarga. Se concluyé que
algunas variables del perfil sociodemografico del cuidador y de la provision del
cuidado aparecen fuertemente relacionadas con la percepcion de sobrecarga de
éste (36).

Bajo la premisa de que las enfermedades crénicas, tanto fisicas como mentales,
tienen impacto en la vida de los enfermos y los cuidadores, Chindaprasirt y
colaboradores propusieron como objetivo identificar las caracteristicas de los
cuidadores, la severidad de la sobrecarga y ofrecer estrategias de apoyo. Estos
cuidadores ayudaban a una poblacién de adultos mayores con enfermedades
cronicas como hipertension y diabetes. Se recopild informacién sobre las
caracteristicas de referencia y la carga del cuidador utilizando el inventario de carga
de Zarit (ZBI). Ciento cincuenta cuidadores fueron entrevistados entre febrero y
marzo de 2012. La ZBI media fue 20.8 + 11.3 [IC del 95%: 19.0, 22.7]. La mayoria
de la carga del cuidador fue clasificada como sin carga (52%). La edad de los
cuidadores, el estado de salud auto declarado y la duracién de la atencién tuvieron
una relacion positiva con las puntuaciones de la ZBI, mientras que los ingresos auto
informados tuvieron un resultado negativo. Los factores dependientes de los
cuidadores estaban mas fuertemente asociados con una carga elevada que las
caracteristicas del paciente. Los proveedores de atencion médica deben considerar

estos factores para las intervenciones para aliviar la carga (37).

9.2 INVENTARIO DE DEPRESION Y ANSIEDAD DE BECK

Los instrumentos para tamizaje de depresion y ansiedad sera a través de la
aplicacion del Inventario de Depresion de Beck (BDI) (49) y el Inventario de
Ansiedad de Beck (BAI) (57).

Inventario de Depresion de Beck: El Inventario de Depresion de Beck (BAl),
estandarizado por Jurado et al., en 1998 en poblacion mexicana (a = .87), es un
autoinforme de 21 items, referidos a sintomas depresivos en la semana previa a la
aplicacion, con cuatro opciones de respuesta. Los puntajes de severidad de
sintomas van de 0 a 63, donde 63 representa la severidad maxima. El punto de

corte establecido por Jurado et al., (1998) para poblacién mexicana fue de 10
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puntos. El tiempo de aplicacion va de 5 a 10 minutos. Se clasifica como ausencia
de depresion de (0-9 puntos), depresion leve (10 a 19 puntos), depresion moderada

(20 a 28 puntos) y depresion grave (mayor o igual a 29 puntos).

Inventario de Ansiedad de Beck: El Inventario de Ansiedad de Beck (Beck Anxiety
Inventory, BAI) evalla la presencia de sintomas de ansiedad. Esta constituido por
21 items, cada uno de los cuales presenta un signo o sintoma y el evaluado debe
seflalar entre cuatro opciones (Nada, Ligera, Moderada y Severamente) la
presencia de este la Gltima semana, incluyendo el dia de la evaluacién. El puntaje
se obtiene con la sumatoria de los 21 items (todos directos), cada item se evalua
en una escala de 4 puntos (de 0 a 3). La puntuacién global puede oscilar entre 0 y
63 puntos. En México, se han realizado tres estudios sobre las propiedades
psicométricas del BAI, dos de ellos se realizaron en poblaciones especificas:
pacientes oncoldgicos por Galindo Vazquez et al., y pacientes asmaticos por Diaz-
Barriga y Gonzalez-Celis Rangel, el tercero se llevd a cabo a principios de siglo por
Robles et al. Los 21 items manifiestan un peso factorial superior a .35 y ninguno, al
ser eliminado, hace incrementar el valor del alfa de Cronbach de la escala total a
0.90. En cuanto a la consistencia interna, los indices de fiabilidad fueron adecuados,
tanto de la escala total, como de los factores. Segun el metaanalisis de Bardhoshi
et al., los valores del test-retest, al evaluar la fiabilidad temporal, han oscilado
alrededor de .65. El tiempo de aplicacion va de 5 a 10 minutos. Se clasifica como
ausencia de ansiedad (0-9 puntos), ansiedad leve (11 a 18 puntos), ansiedad
moderada (19 a 29 puntos) y ansiedad grave (mayor o igual a 30 puntos).
Frecuentemente se ha estudiado la relacion con la sintomatologia depresiva, con el

BAI, la cual es considerable, con correlaciones entre .54 y .62.
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10. VARIABLES

Tabla 2. Variables, definiciones y unidades de medicion

VARIABLE DEFINICION DEFINICION TIPO DE ESCAL UNIDAD DE
CONCEPTUAL OPERACIONAL | VARIABLE | A MEDICION
DATOS DEL CUIDADOR PRIMARIO
Sexo del cuidador | El conjunto de Sexo al que Cualitativa | Nominal | Masculino o
primario caracteristicas pertenece el Dicotom | Femenino
gue poseen los cuidador ica
individuos de una | primario
especie
dividiéndolos en
masculino y
femenino.
Edad del cuidador | Tiempo Afios cumplidos | Cuantitativ | De Cantidad en
primario transcurrido entre | al momento de a razon afos
el nacimiento al aplicarle el completos
momento del instrumento,
estudio
Escolaridad Tiempo durante el | Se registrara Cuantitativ | De Cantidad en
cuidador primario | que un alumno como el nimero | a razon afios
asiste a la de afios que el completos
escuelao a paciente haya
cualquier centro estudiado.
de ensefianza.
Estado Civil El estado civiles | Se describirdla | Cualitativa | Nominal | Soltero (a)
cuidador primario | el conjunto de situacién acorde Casado (a)
condiciones o a registro civil Viudo (a)
cualidades en la cual se Unidn Libre

juridicamente
relevantes que
tiene una persona
frente a una
familia
determinada,
comprende una

serie de estados

encuentra el

paciente.

Separado (a)
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relativos al
matrimonio y al
parentesco;
respecto al
matrimonio
(soltero, viudo,
casado,
divorciado,
separado de
cuerpos,
concubino);
respecto al
parentesco
(consanguinidad

o afinidad).

Parentesco con el | Relaciones de Vinculo que Cualitativa | Nominal | Padre, Madre,
paciente sujetos que existe entre el Hermano,
descienden unos | cuidador Hermana, Tia,
de otros o de un primario y el Tio, Abuela,
mismo tronco paciente, ya sea Abuelo, etc..
comdn y que, biolégico o
ademas juridico
comparten una
misma carga
genética.
DATOS DEL PACIENTE CON LLA
Sexo del paciente | El conjunto de Sexo al que Cualitativa | Nominal | Masculino o
Hematoncoldgico | caracteristicas pertenece el Dicotém | Femenino
gue poseen los paciente ica
individuos de una
especie
dividiéndolos en
masculinos y
femenino.
Edad del paciente | Tiempo Afios cumplidos | Cuantitativ | De Cantidad en
Hematoncolégico | transcurrido entre | al momento de a razén afios
el nacimiento al aplicarle el completos
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momento del

instrumento al

estudio paciente
Afios con el Tiempo que Se tomara como | Cuantitativ | De Cantidad en
diagndstico de transcurre desde | afios desde el a razén afios
LLA el la deteccion del | diagnéstico completos
LLA alafecha referido por el
propio paciente
o cuidador
primario y se
corroborara con
el expediente
clinico.
Etapa de Etapa de la Cualitativa | Nominal | Induccion a la
tratamiento de la Enfermedad remision.
LLA hematooncoldgic Consolidacién
a diagnosticada Mantenimiento
en que se Recaida
encuentra el Paliativo
paciente al
momento del
estudio
Duracion maxima | Tiempo maximo Se tomara como | Cuantitativ | De Cantidad en
de estancia gue se mantuvo tiempo maximo | a razén dias que ha
intrahospitalaria hospitalizado gue ha estado estado
desde el hospitalizado hospitalizado
diagndstico de referido por el
LLA propio paciente
o cuidador
primario y se
corroborara con
el expediente
clinico.
NUmero de Numero de Se tomara el Cuantitativ | De Cantidad de
recaidas Recaidas desde namero de a razén recaidas que
el tiempo de recaidas ha tenido el
diagndstico a la referido por el paciente

fecha

paciente o el
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cuidador y se

corrobora con el

expediente
ESCALAS APLICADAS AL CUIDADOR PRIMARIO
Nivel de Se denomina La Escala de Cualitativa | Nominal | Ausencia de
Sobrecarga sobrecarga Sobrecarga del sobrecarga
respuesta Cuidador de <21 puntos
multidimensional | Zarit (ZBI) Sobrecarga
de la apreciacion | analiza leve
negativa y estrés | variables 22-40 puntos
percibido referidas al Sobrecarga
resultado del cuidador y moderada
cuidador de un variables 41-60 puntos

individuo,

usualmente
familiar, que
padece una

condicién médica.

referidas a la
persona
receptora de
cuidados. Este
instrumento es
una prueba
psicométrica de
calificacién
objetiva,
evaluando la
presencia o
ausencia de
sobrecarga
medida en
grados. Consta
de 22
afirmaciones
que describen
como se sienten
los cuidadores
de personas
dependientes,
utilizando una

escalade 0

Sobrecarga
grave

>60 puntos

31




(nunca), 1 (rara
vez), 2 (algunas
veces), 3
(bastantes

veces) y 4 (casi

siempre).
Depresion en el Conjunto de El Inventario de | Cualitativa Ausencia de
cuidador primario | signosy sintomas | Depresion de Nominal | depresion de
gue predominany | Beck es un (0-10 puntos),
condicionan un autoinforme de Depresion
estado continuo 21 items, leve (11-19
de animo bajo, referidos a puntos)
anhedonia 'y sintomas Depresion
tristeza que depresivos en la moderada
representan un semana previa (20-28 puntos)
cambio en la a la aplicacion, Depresion
actividad previa con cuatro grave
con una pérdida o | opciones de (Mayor o igual
disminucion de la | respuesta. Los a 29 puntos)
funcionalidad puntajes de
durante un severidad de
periodo de dos sintomas van de
semanas 0 mas. 0 a 63, donde
63 representa la
severidad
maxima. El
punto de corte
establecido por
Jurado et al.,
(1998) para
poblacién
mexicana fue de
10 puntos.
Ansiedad en el Estado mental | El Inventario de | Cualitativa | Nominal | Ausencia de
cuidador primario ggf s€ caractelrjirzg Ansiedad de ansiedad
persistenci_a de | Beck es el
preocupaciones, instrumento

angustias y
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temores que
condicionan una
gran  inquietud,
una expectacion
aprehensiva, una
intensa excitaciéon
y una tension
constante y
fluctuante.

evalia la
presencia de
sintomas de
ansiedad. Esta
constituido por
21 items, cada
uno de los
cuales presenta
un signo o
sintomay el
evaluado debe
sefalar entre
cuatro opciones
(Nada, Ligera,
Moderada y
severamente) la
presencia de
este la Ultima
semana,
incluyendo el
dia de la
evaluacion. El
puntaje se
obtiene con la
sumatoria de los
21 items (todos
directos), cada
item se evalla
en una escala
de 4 puntos (de
0a3). La
puntuacion
global puede
oscilarentre O y

63 puntos.

(0-9 puntos)
Ansiedad leve
(11-18 puntos)
Ansiedad
moderada
(19-29 puntos)
Ansiedad
grave

(Mayor o igual
a 30 puntos).
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11. PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Para la inclusion de participantes en este estudio se recultaron cuidadores primarios
de pacientes pediatricos con diagnéstico de Leucemia Linfoblastica Aguda del
Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Se les explicd en qué consiste el estudio y se solicitara su participacion con su
autorizacion con la firma de consentimiento informado que se encuentra en el Anexo
19.5, si esta de acuerdo.

Se procedio a la aplicacion de cédula de registro Unica para el estudio que se
encuentra en el Anexo 19.1 donde se recabaran los datos sociodemograficos del

paciente y del cuidador primario.

Posteriormente se les realizo de la Escala de Sobrecarga de Zaritt (Anexo 19.4), el
Inventario de Depresidon de Beck (Anexo 19.2) y el Inventario de Ansiedad de Beck
(Anexo 19.3).

La informacion obtenida se capturd, se proceso y se analizd a través del paquete

estadistico SPSS, version 26 y el programa Epidat 3.0.

Las variables cualitativas se analizaran con frecuencias y porcentajes.

Las variables cuantitativas a través de medidas de tendencia central y dispersion.
12. CONSIDERACIONES ETICAS DEL ESTUDIO

El presente protocolo se llevd a cabo de acuerdo con las regulaciones éticas
internacionales para la investigacion en seres humanos, como la declaracion de
Helsinki, informe Belmont, cddigo de Nuremberg y acorde a lo establecido a nivel

nacional en el reglamento de la Ley general de salud en materia de investigacion.

Cumplimos con lo establecido en el cédigo de Nuremberg al respetar la autonomia
del participante de tomar la decision de manera voluntaria para contribuir en el
estudio, ademas de poder retirarse de él en el momento que el cuidador primario lo
desee, teniendo la finalidad de obtener un beneficio para el participante y el cuidador

primario participante y los resultados puedan ser aplicados al resto de la poblacion.
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Respetamos el informe de Belmont, ya que se cumplen los cuatro principios éticos
universales, establecidos en el documento ya mencionado: Beneficencia y no
maleficencia. buscando siempre el beneficio de los participantes, en caso de
detectar algun tipo de trastorno mental o sobrecarga en los cuidadores primarios,
se ofrecerd psicoeducacion con respecto a estas identidades, asi como se ofrecera
atencion psiquiatrica en caso de requerirse y si asi lo amerita se derivara al servicio
de Psiquiatria de su HGZ correspondiente. Cumplimos con el principio de autonomia
0 respeto a las personas permitiendo su libre decision de firmar de manera
voluntaria el consentimiento informado, a su vez el paciente recibe informacién
completa y explicacion de esta de manera comprensible. En cuanto al principio de
justicia la realizacidon de este estudio se llevara a cabo en cuidadores primarios de
pacientes con diagndéstico de enfermedades hematooncolégicas atendiendo a todos
aquellos hombres y mujeres que tengan seguridad social y que les corresponda bajo
normas del Instituto Mexicano del Seguro Social el recibir atencion. A todos se les
otorgara consentimiento informado y los mismos instrumentos de estudio, sera la
misma participacion la que se solicite a cada uno de los pacientes que decidan

formar parte del estudio.

Se respetd la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial sobre
principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos. Adoptada por
la 182 Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, junio 1964 y enmendada por
la 592 Asamblea General, Seul, Corea, octubre 2008: Al cumplir con los puntos de
valorar riesgo, costo y beneficio, privacidad y confidencialidad, firma de

consentimiento informado.

Riesqgo de la investigacion

De acuerdo con el reglamento de la Ley General de Salud en Materia de
Investigacion para la salud, Titulo Segundo: De los Aspectos Eticos de la
Investigacion en Seres Humanos, Capitulo I: Disposiciones Comunes, en el articulo
17 numeral II: para la clasificacion del riesgo de investigacion en seres humanos,
se establece que se tratdé de una investigacion con riesgo minimo y con ello se

declaran a los estudios prospectivos que emplean el riesgo de datos a través de
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procedimientos comunes en examenes fisicos o psicolégicos de diagndsticos o
tratamiento rutinarios ya que en nuestro estudio Unicamente se recabaron datos
sociodemograficos, datos propios de la enfermedad asi como se realizaran escalas

para recolectar variables de indole psicologicas.

Contribuciones v beneficios del estudio para los participantes y la sociedad:

Es posible que para esta investigacion no haya un beneficio directo para los
participantes sin embargo a través de las escalas realizadas se puede detectar de
forma oportuna la presencia de sobrecarga del cuidador primario y de afecciones
psiquiatricas como depresion y ansiedad. En caso de que algun cuidador primario
requiriera o solicitara atencidén se referiria al participante a los servicios de salud
mental correspondientes. Por otro lado, los beneficios para la sociedad que brindara
esta investigacion pueden favorecer en forma comunitaria al resto de los afectados
de manera que con la informacién obtenida se puedan elaborar politicas de salud
publica para la deteccion oportuna de estos trastornos en los cuidadores primarios

de los paciente pediéatricos con alguna afeccidén oncoldgica.

Confidencialidad: Para conservar la privacidad y confidencialidad de los pacientes,

la informacion se manejé en una base de datos. A cada paciente se les asign6 un
folio consecutivo, y solo se registraran las iniciales del nombre, como identificador.
Solo los investigadores principales, la Dra. Rocio Hinojosa Vega y el Dr. Juan Carlos
Mares Ramos, tienen acceso a esta informacion. Los formatos de recolecciéon de
datos y las escalas aplicadas fuerdn destruidos inmediatamente después de ser
capturados en la base de datos electronica. Los datos de cada paciente fueron
manejados exclusivamente por los investigadores del estudio, y seran resguardados
por dos afios posterior a la redaccion final de tesis de grado en la computadora
personal de la investigadora principal la cual se encuentra en el area asignada de
trabajo de la investigadora. Solo los investigadores principales tienen acceso a dicha

computadora.

Esta propuesta no se inicio hasta que no se cuente con la aprobacion del Comité de

Etica.
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13. RECURSOS HUMANOS, MATERIALES Y FINANCIEROS DEL ESTUDIO
13.1 Recursos Humanos

Investigador responsable: Dra. Rocio Hinojosa Vega, médico especialista en
Psiquiatria Infantil y del Adolescente y Psiquiatria de adultos, actualmente adscrita
al servicio de salud mental en la UMAE Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk

Freund” del Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Tesista: Dr. Juan Carlos Mares Ramos, Medico Psiquiatra, residente de la
subespecialidad de Psiquiatria Infantil y del Adolescente, adscrito a la UMAE
Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” del Centro Médico Nacional Siglo
XXI.

Cuidadores primarios de pacientes que se encuentren adscritos y hospitalizados al
Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo XXI que cuenten con el

diagndstico de Leucemia Linfoblastica Aguda
13.2 Recursos Fisicos.

« Area de hospitalizacién del Hospital de Pediatria de Centro Médico Nacional Siglo
XXI.

13.3 Recursos Materiales

* Instrumentos de recoleccion de datos
* Boligrafos y/o lapiz.

* Equipo de Coémputo.

* Escritorio.

« Silla Ergonémica.

+ Consultorio.

13.4 Recursos Financieros
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El presente trabajo no recibié apoyo financiero de ninguna institucion, utiliza los
recursos fisicos del Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI 'y

materiales del mismo asi como los propios del investigador.
13.5 Factibilidad

Este estudio fue factible al contar con la autorizacion, el recurso fisico, material y
personal para llevarlo a cabo dentro del Hospital de Pediatria de Centro Médico

Nacional Siglo XXI
13.6 Aspectos de bioseguridad.

No se alamacenaron ni se tomaron muestras bioldgicas durante la realizacién de

este estudio.
14 RESULTADOS

La muestra final del proyecto estuvo compuesta por 40 participantes, 28 (70%)
pertenecieron al sexo femenino y 12 al masculino (30%), la media de edad fue de
39.9 afios (DE = 11.4, minima 26, maxima 67 afios). La mayoria reportaron estar
casados (47.5%), tener grado escolar de preparatoria (37.5%). El 55% de los

cuidadores primarios entrevistados eran madres del paciente.

Respecto a las caracteristicas demograficas de los pacientes, 24 (60%) pertenecen
al sexo masculino y 16 (40%) pertenecen al sexo femenino, con una media de edad
de 8.3 afios (DE = 3.2, minima 3, maxima 14 afos). La media de tiempo con el
diagnéstico fue de 1.3 afios (DE = 1.29, minimo 3 meses, maximo 4 afios). La
duracion de estancia hospitalaria promedio fue de 2 meses (DE = 1.69), la duracion
minima fue 1 mes y la maxima fue de 7 meses de y con respecto al nimero de
recaidas 24 (60%) de los pacientes no habian presentado recaidas. Dentro de las
etapas del tratamiento encontradas, 16 (40%) de los pacientes se encontraban en
recaida, mientras que 25 (37.5%) se encontraban en consolidacion. El detalle de los

datos sociodemogréficos se presenta en la tabla 3.
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Tabla 3. Descripcion de los datos demogréficos y clinicos de los participantes

Variables demogréficas de los cuidadores primarios

n=40 Media DE
e Edad 39.9 11.4
e Escolaridad (afios) 14.58 2.53
% n
e Escolaridad (grado). Secundaria 27.5 11
Preparatoria 37.5 15
Licenciatura 30 12
Maestria 5 2
e Sexo Femenino 70 28
Masculino 30 12
e Estado civil Casado 74.5 41
Union libre 25.45 14
Soltero 12,5 10
Viuda 10 4
Divorciado 5
e Parentesco Padre 25 10
Madre 55 22
Abuela 12.5 5
Abuelo 2.5 1
Tia 2.5 1
Tio 25 1
Variables demogréficas de los pacientes
n=40 Media DE
e Edad 8.3 3.2
% n
e Sexo Femenino 40 16
° Masculino 60 24
Media DE
e Afos con el diagnoéstico 13 1.29
e Duracion de Estancia Intrahospitalaria 2 1.69
% n
e FEtapa del Tratamiento Recaida 40 16

Consolidacion 375 15




Mantenimiento 12.5 5

Remision 25

Induccién 7.5 3
e Numero de recaidas 0 60 24

1 27.5 11

2 2.5

3 10 4

En la tabla 4 se pueden observar los resultados obtenidos por los participantes en

la Escala de sobrecarga del cuidador primario de Zarit, el Inventario de depresién

de Beck y el inventario de ansiedad de Beck.

Tabla 4. Puntuaciones de las escalas

Puntuaciones promedio de las escalas Media DE
n=40
Escala de sobrecarga del cuidador primario de Zarit 23.3 12.3
Inventario de Depresién de Beck 10.7 5.3
Inventario de Ansiedad de Beck 16 9.2
Interpretacion de las puntuaciones obtenidas en las escalas % n
Escala de sobrecarga del cuidador primario de Zarit
Ausencia 55 22
Leve 35 14
Moderada 10
Severa 0
Inventario de Depresiéon de Beck
Ausencia 62.5 25
Leve 275 11
Moderada 10
Grave 0
Inventario de Ansiedad de Beck
Ausencia 25 10
Leve 35 14
Moderada 32.5 13
Grave 7.5 3
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En relacion con los hallazgos descriptivos de las escalas aplicadas los resultados
de la Escala de sobrecarga del cuidador primario de Zarit arrojan una media de 23.3
(DE 12.3) que equivale a sobrecarga leve. En esta muestra el 55% (n=22) puntuaron

con ausencia de sobrecarga, el 35% (n=14) con sobrecarga leve y 10% (n=4) con

sobrecarga moderada, no se encontraron cuidadores con sobrecarga severa

<

(Fig. 1).

Total

= AUSENCIA
= LEVE
= MODERADO

Figura 1. Sobrecarga del cuidador primario

Con respecto al Inventario de Depresion de Beck, la media del puntaje fue de

10.7(DE 5.3) lo cual equivale a ausencia depresion.

En esta muestra el 62.5% (n=25) puntuaron para ausencia de depresion, el 27.5%
(n=11) puntuaron para depresion leve, el 10%(n=4) puntuaron para depresion
moderada mientras que en esta muestra no se encontraron cuidadores que

puntuaran para depresion grave (Fig. 2)
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Inventario de Depresion de Beck

MODERADA

LEVE

AUSENCIA

Figura 2 Inventario de Depresidn de Beck

En cuanto al Inventario de Ansiedad de Beck, la media del puntaje fue de 16 (DE
9.2) lo que equivale a ansiedad leve. En esta muestra el 25% (n= 10) puntuaron
para ausencia de ansiedad, el 35% (n=14) puntuaron para ansiedad leve, el 32.5%
(n=13) puntuaron para ansiedad moderada y el 7.5% (n=3) puntuaron para ansiedad

grave (Fig. 3).

Inventario de Ansiedad de Beck
16
14
12

10 W LEVE
B MODERADA

(o]

B AUSENCIA

)]

B GRAVE

S

N

0 .

LEVE MODERADA AUSENCIA GRAVE

Fig. 3 Inventario de Ansiedad de Beck
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Del 45% (n=18) de los pacientes que puntuaron para sobre sobrecarga del cuidador
primario leve y moderada, el 50% (n=9) puntuaron para sintomas depresivos
comorbidos, de los cuales el 27% (n=5) mostraron una intensidad leve y el 22%
(n=4) una intensidad moderada. Por otro lado, el 94% (n=17) de los pacientes con
sobrecarga puntuaron para sintomas ansiosos comorbidos, de los cuales el 33%
(n=6) puntuaron con una intensidad leve, 44% (n= 8) con una intensidad moderada
y 16% (n=3) con una intensidad grave. El 50% (n=9) de los pacientes con
sobrecarga del cuidador primario puntuaban simultdneamente para sintomas

ansiosos y depresivos en conjunto.

Comorbilidades con respecto a sobrecarga
100%
30% 94%
60%
40% 50% 50%
20%
0%

depresion ansiedad ansiedad, depresion

Fig. 4 Comorbilidades con respecto a la sobrecarga

Ante estos hallazgos y pese a no ser objetivo de estudio se decidié conocer la
asociacion entre las variables de sobrecarga, ansiedad y depresion por medio del
coeficiente de correlacion de Spearman los cuales se presentan a continuacion en

la tabla 5.

Tabla 5 Coeficiente de correlacion de Spearman

Sobrecarga de cuidador | Depresion Ansiedad
primario
Sobrecarga de cuidador | 1 0.425** 0.525**
primario
Depresion 0.425** 1 0.458**
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Ansiedad 0.525** 0.458** 1

** La correlacion es significativa a nivel de p < 0.001

Se encontrd0 una relacion lineal, estadisticamente significativa, moderada y
directamente proporcional entre la de sobrecarga del cuidador primario y los
sintomas depresivos (r_s = 0.425, p = .006) y sintomas ansiosos (r_s = 0.425, p =
<0.001). De igual forma, se encontré una relacion, estadisticamente significativa,
moderada y directamente proporcional entre los sintomas depresivos y ansiosos
(r_s=0.458, p = 0.003).

15 DISCUSION

El cancer en cualquier individuo afecta la relacion y los roles entre los miembros de
la familia del paciente, especialmente en aquellos familiares que toman el rol de
cuidador primario del paciente oncoldgico. Dentro de nuestro estudio la sobrecarga
de los cuidadores primarios se encontré en niveles de leve a moderado con una
media puntuada en el rango de sobrecarga leve por lo que nuestros resultados
coindicen con estudios efectuados en este ambito (49, 51, 59, 60). Sin embargo,
cabe destacar que otros estudios reportan la sobrecarga en niveles que oscilan
entre moderado a grave (61, 62, 63), esto podria estar influido por el soporte y apoyo
de otros familiares, el estrato socioeconémico y los recursos de afrontamiento por
parte de la familia, asi como el contexto cultural tienen una influencia en la

percepcion de la sobrecarga.

Mas de la mitad de los cuidadores encuestados en nuestro estudio pertenecian al
sexo femenino, eran casadas y eran predominantemente madres del paciente
oncoldgico. La mujer en la familia mexicana juega un papel importante cuando una
enfermedad azota el nicho familiar ya que si un miembro de la familia enferma
culturalmente es esperado que la madre y las mujeres de la familia (tias, hermanas,
hijas) tomen la batuta de los cuidados del enfermo haciéndose cargo de la mayor
parte de los esfuerzos que involucran los cuidados y absorbiendo las consecuencias

emocionales que conllevan. Dicho esto, la representacion de la cuidadora de un hijo
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enfermo tiene también una connotacion positiva cultural en México. El cuidado
representa un mandato moral e incluso religioso en la cultura mexicana que esta
estrechamente ligado al concepto de la maternidad, confiriendo a la mujer una serie
de atributos que la convierte en la “cuidadora ideal”, habilidades que culturalmente
se consideran innatas en la mujer (64; 65). Es asi como la influencia de esta
percepcion de la mujer como cuidadora puede fungir también como un factor

protector para la sobrecarga.

El rol del hombre dentro de los cuidados primarios fue poco observado en nuestra
muestra. A los hombres se le reconocen habilidades que pueden aprender, a
diferencia de las mujeres, en las que suelen ser consideradas como innatas. Las
habilidades que pueden presentar los hombres se relacionan mas con su capacidad
de aprendizaje y no implican desarrollo emocional, sino habilidad manual practica,
conocimiento, dar palabras de aliento, uso de la voz o soporte econémico del

paciente o la familia (64).

En cuanto a los trastornos emocionales en conjunto, mas de la mitad de los
cuidadores entrevistados puntuaban para algun trastorno ansioso o depresivo al
momento de realizar el estudio. Si bien, los sintomas depresivos tuvieron una
prevalencia del 10% dentro de nuestra muestra, los sintomas ansiosos
predominaron mas encontrandolos en el 70% de los participantes con intensidades
gue fluctuaron entre leves a graves. Estos hallazgos coinciden con otros estudios

realizados previamente (66, 67).

La prevalencia de los trastornos mentales en el sexo femenino fue mas alta en
comparacién con el sexo masculino, tendencia que se suele observar en otros
estudios de igual forma, sin embargo, de manera particular en nuestro estudio esto

se explica ya que nuestra muestra se constituyd principalmente por mujeres.

Por otro lado, la prevalencia de trastornos mentales en la poblacién con sobrecarga
del cuidador primario fue mayor que aquellos que no puntuaron para algun tipo de
sobrecarga. Esto predomino mas para los sintomas ansiosos en donde el 94% de

los pacientes con sobrecarga puntuaron para sintomas ansiosos de intensidad leve
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a grave. Es destacar que la mitad de los pacientes con sobrecarga puntuaban

simultaneamente para sintomas ansiosos y depresivos de intensidades variables.

Ante dichos hallazgos y pese a no ser objetivo de este protocolo se busco alguna
asociacion entre la presencia de sobrecargay la de sintomas ansiosos y depresivos.
Encontramos una relacion moderada, lineal, directamente proporcional y
estadisticamente significativa entre la sobrecarga del cuidador primario y la
sobrecarga del cuidador primario, lo que se traduce como a mayor sobrecarga
mayor probabilidad de presentar sintomas ansiosos y depresivos, asi como una
mayor intensidad en la presentacion de estos. Dicha asociacion también se encontré
en los sintomas ansiosos y depresivos. Estos hallazgos también han sido

evidenciados en otros estudios similares realizados previamente (49, 51, 59,60).
16 LIMITACIONES

Nuestro estudio tiene ciertas limitaciones. En nuestro estudio nos limitamos a un
anico tipo de enfermedad hematoncoldgica en pacientes hospitalizados, siendo este
un contexto que por si solo puede desencadenar sintomas depresivos y ansiosos
ante los problemas adaptativos que representa el entorno hospitalario. Nuestro
estudio no exploro el numero de horas al dia dedicados al cuidado, siendo esta una
variable que pudiera influir por si sola en la percepcién de la sobrecarga y aunque
varios de los pacientes contaban con multiples cuidadores, no se contemplo como
variable el numero de cuidadores que apoyaban al momento de la toma de la
muetra. Nuestro estudio no excluyo a cuidadores que ya se encontraban en
tratamiento psicofarmacoldgico, sin embargo, la proporcién de estos cuidadores fue

minima.
17 CONCLUSIONES

Como conclusion, los datos encontrados en nuestro estudio enfatizan la necesidad
de un abordaje holistico, multi e interdisciplinario del paciente pediatrico con
enfermedades hematoncol6gico que involucre no solo al paciente si no al todo el
circulo primario que estara involucrado en los cuidados del paciente. Una valoracion

incial por parte del equipo de salud mental al momento del diagnostico de la

46



enfermedad hematooncologica y tambien durante el transcurso de la enfermedad
ayudara a la prevencion de trastornos mentales asi como al tratamiento oportuno
de estos en los pacientes y los cuidadores primarios. Los trabajadores de la salud
mental asi como el equipo de hematologia y oncologia pediatrica debemos
considerar los factores de riesgo y caracteristicas del cuidador que pudieran
impactar de forma negativa en la carga y la salud mental del cuidador. Los hallazgos
en este estudio podria abir las puertas a mas estudios que aborden de manera
longitudinal y comparativa la salud mental de los cuidadores y los pacientes con el
objetivo crear protocolos de abordaje diagnostico y terapeutico que se pudieran

generalizar a unidades de segundo y tercer nivel en nuestro pais.
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19 ANEXOS

19.1: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

FOLIO:

A) Datos del cuidador primario
Edad:

Escolaridad:

Sexo:

Estado Civil:

Parentesco con el paciente:

B) Datos del paciente con LLA
Edad:

Sexo:

Afos Con el Diagnostico de LLA:

Etapa del tratamiento:

Duracion maxima de estancia intrahospitalaria:

NUmero de Recaidas:

C) Escalas aplicadas:

Escala de sobrecarga de Zaritt
Puntaje:

Nivel de Sobrecarga:

a) Ausencia de sobrecarga <21 puntos
b) Sobrecarga leve 22-40 puntos
c) Sobrecarga moderada 41-60 puntos

d) Sobrecarga severa >61 puntos

Inventario de Depresion de Beck
Puntaje:

a) Ausencia de depresion de (0-10 puntos),

b) Depresion leve (11-19 puntos)

c) Depresion moderada (20-28 puntos)

d) Depresion grave (Mayor o igual a 29 puntos)

Inventario de Ansiedad de Beck
Puntaje:

a) Ausencia de ansiedad de (0-9 puntos),

b) Ansiedad leve (11-18 puntos)

c) Ansiedad moderada (19-29 puntos)

d) Ansiedad grave (Mayor o igual a 30 puntos
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19.2 INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

FOLIO:

En este cuestionario se encuentran grupos de oraciones. Por favor lea cada enunciado
cuidadosamente. Posteriormente escoja la oracion en cada grupo que mejor describa la
manera en que usted se sientié en esta ultima semana incluyendo el dia de hoy. Marque
con una cruz “X"a lado de la oracién que usted escogio. Si vairas oraciones de un grupo se

aplican a su caso ponga una cruz a cada una.

Asegurese de leer todas las oraciones de cada grupo antes hacer su eleccidon

1. Estado de &nimo

- Esta tristeza me produce verdaderos sufirmientos

- No me encuentro triste

- Me siento algo triste y deprimido

- Ya no puedo soportar esta pena

- Tengo siempre como una pena encima que no me la
puedo quitar

2. Pesimismo

- Me siento desanimado cuando pienso en el futuro

- Creo que nunca me recupararé de mis penas

- No soy especialmente pesimista, ni creo que las cosas
me vayan a ir mal

- No espero nada bueno de la vida
- No espero nada. Esto no tiene remedio

3. Sentimientos de fracaso

- He fracasado totalmente como persona (padre, madre,
marido, hijo, profesional, etc.)

- He tenido mas fracasos que la mayoria de la gente

- Siento que he hecho pocas cosas que valgan la pena
- No me considero fracasado

- Veo mi vida llena de fracasos

4. Insatisfaccion

- Ya nada me llena

- Me encuentro insatisfecho conmigo mismo
- Ya no me divierte lo que antes me divertia

- No estoy especialmente insatisfecho
- Estoy harto de todo

5. Sentimientos de culpa

- A veces me siento despreciable y mala persona

- Me siento bastante culpable

- Me siento practicamente todo el tiempo mala persona y
despreciable

- Me siento muy infame (perverso, canalla) y despreciable
- No me siento culpable

6. Sentimientos de castigo

- Presiento que algo malo me puede suceder
- Siento que merezco ser castigado

- No pienso que esté siendo castigado

- Siento que me estan castigando
- Quiero que me castiguen

7. Odio a si mismo

- Estoy descontento conmigo mismo
- No me aprecio

- Me odio (me desprecio)

- Estoy asqueado de mi
- Estoy satisfecho de mi mismo

8. Autoacusacion

- No creo ser peor que otros

- Me acuso a mi mismo de todo lo que va mal

- Me siento culpable de todo lo malo que ocurre

- Siento que tengo muchos y muy graves defectos

- Me critico mucho a causa de mis debildiades y errores

9. Impulso suicidas

- Tengo pensamientos de hacerme dafio, pero no llegaria
a hacerlo

- Siento que estaria mejor muerto

- Siento que mi familia estaria mejor si yo muriera

- Tengo planes decididos de suicidarme

- Me mataria si pudiera

- No tengo pensamientos de hacerme dafio

10. Periodos de llanto

- No lloro més de lo habitual

- Antes podia llorar, ahora no lloro ni queriendo
- Ahora lloro continuamente. No puedo evitarlo
- Ahora lloro mas de lo normal
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11. Irritabilidad

- No estoy mas irritable de lo habitual
- Me irrito con mas facilidad que antes
- Me siento irritado todo el tiempo

- Ya no me irrita nada

12. Aislamiento social

- He perdido todo mi interés por los deméas y no me
importan en absoluto

- Me intereso por la gente menos que antes

- No he perdido mi interés por los demas
- He perdido casi todo mi interés por los demas y apenas
tengo sentimeintos hacia ellos

13. Indecisién

- Ahora estoy inseguro de mi mismo y procuro evitar tomar
deicisones

- Tomo mis decisiones como siempre

- Ya no puedo tomar decisiones en absoluto
- Ya no puedo tomar decisiones sin ayuda

14 Imagen Corporal

- Estoy preocupado porque me veo mas viejo y
desmejorado

- Me siento feo y repulsivo

- No me siento con peor aspecto que antes

- Siento que hay cambios en mi aspecto fisico que me
hacen parecer desagradable o menos atractivo

15. Capacidad laboral

- Puedo trabajr tan bien como antes

- Tengo que esforzarme mucho para hacer cualquier cosa
- No puedo trabajar con nada

- Necesito un esfuerzo extra para empezar a hacer algo

- No trabajo tan bien como lo hacia antes

16. Trastornos del suefio

- Duermo tan bien como antes

- Me despierto mas cansado por la mafiana

- Me despierto unas 2 horas antes de lo normal y me
resulta dificil volver a dormir

- Tardo 1 a 2 horas en dormirme por la hoche

- Me desperito temprano todos los dias y no duermo mas
de 5 hroas

- Tardo mas de 2 horas en dormirme y me duermo mas de
5 horas

- No logro dormir mas de 3 o 4 horas seguidas

17. Cansancio

- Me canso mas facilmente que antes

- Cualquier cosa que hago me fatiga

- No me canso mas de lo habitual

- Me canso tanto que no puedo hacer nada

18. Pérdida del apetito

- He perdido totalmente el apetito

- Mi apetito no es tan bueno como antes
- Mi apetito es ahora mucho menor

- Tengo el mismo apetito de siempre

19. Perdida de peso

- No he perdido peso ultimamente
- He perdido mas de 2.5 kg

- He perdido més de 5 kg

- He perdido mas de 7.5 kg

20. Hipocondria

- Estoy tan preocupado por mi salud que me es dificil
pensar en otras cosas

- Estoy preocupado por dolroes y trastornos

- No me preocupa mi salud més de lo normal

- Estoy constantemente pendiente de lo que me sucede y
de coémo me encuentro

21. Libido

- Estoy menos interesado por el sexo que antes

- He perdido todo mi interés por el sexo

- Apenas me siento atraido sexualmente

- No he notado ninglin cambio en mi atraccién por el sexo

| TOTAL:
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19.3 INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

FOLIO:

INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

En el cuestionario hay una lista de sintomas comunes en la ansiedad, lea cada uno de los
sintomas atentamente y marque con una “X” con que frecuencia le han afectado en la ultima
semana, incluyendo el dia de hoy.

SINTOMA

EN ABSOLUTO

LEVEMENTE

MODERADAMENTE

SEVERAMENTE

1. Torpe o
entumecido

2. Acalorado

3. Temblor en las
piernas

4. Incapaz de
relajarse

5. Con temor a que
ocurra lo peor

6. Mareo o
sensacion de que
se le va la cabeza

7. Con latidos de
corazén fuertesy
acelerados

8. Inestable

9. Atemorizad@ o
asustad@

10. Nerviosismo

11. Con sensacién
de bloqueo

12. Con temblor en
las manos

13. Inquietud o
inseguridad

14. Con miedo a
perder el control

15. Con sensacién
de ahogo

16. Con temor a
morir

17. Con miedo

18. Con problemas
digestivos

19. Con
desvanecimiento

20. Con rubor
facial

21. Con sudores
frios o calientes

TOTAL:
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19.4 ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARITT

FOLIO:

En el cuestionario hay una lista de enunciados, lea cada uno de los sintomas atentamente y
marque con una “X” con que frecuencia ha pensado en ellos, se ha identificado con ellos o los ha
sentido en la ultima semana, incluyendo el dia de hoy.

Pregunta Numca Raravez Alguna S e
veces veces siempre

1 ¢Piensa que su familiar solicita mas ayuda de la que
realmenta necesita?

5 i Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar ya
no dispone de tiempo suficients para ustad?
¢ 5e siente agobiado por intentar compatibilizar el

3 | cuidado de su familiar con otras resposabilidades
(trabajo, familia)?
¢ 5e siente verglenza por la conducta de su familiar?
é5Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

e ¢ Cree que |a situacion actual afecta negativamente |a
relacion gue Ud tiene con otros miembros de su familia?
¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?
iPiensa que su familiar depende de usted?

3 ¢Piensa que su salud ha empecrado debido a tener que
cuidar a su familiar?

10 |¢5e siente tenso cuanto estd cerca de su familiarr?

1 ¢Piensa que no tiena tanta intimidad como le gustarfiia
debido a tener que cuidar a su familiar?

1 ¢Siente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar?

13 ¢5e siente incomode por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

11 ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica
persona que le puede cuidar?
¢Piensa que no tiena suficientas ingrasos economicos

15 | para los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus
otros gastos?
iPiensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por

16 | mucho
mas tiempo?

17 éSiente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar?

18 ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona?

19 |iSe siente indaciso sobre qué hacer con su familiar?

20 |¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21 |iPiensa que podria cuidar mejor a su familiar?
Globalmente ¢ Qué grado de “carga” experimenta por el

2 hacho de cuidar a su familiar?
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ANEXO 19.5 CONSENTIMIENTO

[

\5)
IMSS

SCSUR DA ¥ SOUIDARIDAD 42T 4L

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

Carta de consentimiento informado para participacién en
protocolos de investigacion (adultos)

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):

Lugar y fecha:

Numero de registro institucional:

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al
participar en el estudio:

Informacion sobre resultados y
alternativas de tratamiento:

Participacion o retiro:

Disponibilidad de tratamiento médico

en derechohabiente (si aplica):

FRECUENCIA DE DEPRESION, ANSIEDAD Y SOBRECARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS DE
PACIENTES PEDIATRICOS PORTADORES DE LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA EN UN
HOSPITAL DE TERCER NIVEL

No aplica.

UMAE Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” Centro Médico Nacional Siglo XXI, Av.
Cuauhtémoc nimero 330, Col. Doctores, C.P. 06720, Delegacién Cuauhtémoc, Ciudad de México.
Periodo Diciembre 2021 - Febrero 2022.

Pendiente.

El investigador me informé que la leucemia linfoblastica aguda en pacientes pediatricos representa una
alta carga emocional y psicolégica para el paciente pediatrico y la familia generando sobrecarga en el
cuidador primario aumentando el riesgo de que este y la familia padezcan trastornos mentales como
depresion y ansiedad que generan disfuncién familiar y empeoran el pronéstico del paciente oncoldgico
hospitalizado, por lo tanto este estudio realizado en la UMAE Hospital de Pediatria del Centro Médico
Siglo XXI podria ayudarme a detectar estos sintomas psicologicos y psiquiatricos que pudiesen
presentarse; también me explico que el objetivo de este estudio es determinar la frecuencia de la
depresion, ansiedad y sobrecarga del cuidador primario para asi poder elaborar a futuro estrategias e
intervenciones para los familiares de pacientes con leucemia mieloide aguda que permitan prevenir,
mitigar o disminuir la presencia de estos sintomas.

Mi participacién consistird en contestar de manera voluntaria y sin ninguna presién, una serie de
preguntas que el investigador me aplicard, estas son derivadas de tres escalas y una ficha de datos
sociodemograficos que permiten identificar sintomatologia relacionada con ansiedad, depresion, y
sobrecarga del cuidador primario. El investigador me informa que se compromete a mantener la
confidencialidad de mis datos personales, ademas de que no recibiré compensacién econémica
alguna al participar en este estudio, pero tampoco tendré que hacer gasto alguno.

La aplicacion de las encuestas quizds me pueda causar un poco de molestia al identificar sintomas
emocionales presentes

El investigador me informa que es importante obtener resultados que puedan favorecer en forma
comunitaria al resto de los afectados, por lo que es probable, aunque no seguro, que yo no me beneficie
al cien por ciento con los resultados obtenidos en este estudio; pero podra ayudarme a detectar
oportunamente algun trastorno psicoldgico, asi como aprender técnicas para prevenirlos o manejarlos.

Se me explic6 que me daran a conocer a detalle los resultados de mis preguntas para conocer
actualmente mi estado emocional, y en caso de ser necesario derivarme de manera oportuna al area de
salud mental correspondiente.

Cabe recalcar que yo soy libre de decidir si participo en este estudio, ademas de que podré retirarme del
mismo 0 no contestar las encuestas en el momento que yo crea conveniente.

No aplica.
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Beneficios al término del estudio:

Privacidad y confidencialidad:

Declaraciéon de consentimiento:

El investigador me informo que este estudio se propone como un primer abordaje para detectar de
sintomas de depresion, ansiedad y sobrecarga en los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda. Asi también el investigador me indica que los resultados que se obtengan
se utilizaran para medir los niveles de ansiedad, depresion, y sobrecarga, para después proponer
estrategias e intervenciones a futuro que puedan detectar y tratar dichos sintomas y en caso de ser
necesario brindarme una atencion personalizada por el equipo de salud mental.

Se me informo que los datos que proporcione son totalmente confidenciales, mi informacién seré cuidada
y resguardada por los investigadores de este estudio.

Después de heber leido y habiéndoseme explicado todas mis dudas acerca de este estudio:

I:I No acepto participar en el estudio.

I:I Si acepto participar en este estudio.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podréa dirigirse a:

Investigadora o Investigador
Responsable:

Colaboradores:

Rocio Hinojosa Vega, Médico especialista en Psiquiatria Infantil y Psiquiatria de adultos, adscrito al area
de Salud Mental del Hospital de Pediatria del CMN S XXI, IMSS. Correo: roshv.459@gmail.com Celular:
5514809830

*Mares Ramos Juan Carlos, alumno del Curso de Especializacion en Psiquiatria Infantil y del
Adolescente, adscrito a la UMAE Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund”. Correo:
jancarlseee@hotmail.com, Celular: 5543467759

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comité Local de Etica de Investigacion en Salud del
CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extension 21230, correo electrénico: comité.eticainv@imss.gob.mx

Mares Ramos Juan Carlos

Nombre y firma del participante Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
Nombre, direccién, relacion y firma Nombre, direccién, relacién y firma

Clave: 2810-009-013
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