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Resumen

Introduccion: carga del cuidador definida como el conjunto de problemas médicos, psiquicos,
emocionales, sociales o econdmicos que pueden experimentar cuidadores de pacientes
dependientes; disponen de formas de enfocar las alternativas ante una situacién, conocida
como las estrategias de afrontamiento. Objetivo general: Demostrar la carga percibida y estilo
de afrontamiento en los cuidadores informales de pacientes pediatricos hematooncoldgicos.
Métodos: estudio de campo descriptivo, prospectivo, corte transversal. La muestra
comprendié 30 pacientes y sus cuidadores, de manera individual en la consulta se aplicé: 1)
Cuestionario de caracterizacion del cuidador, 2) la “Escala de sobrecarga del cuidador de
Zarit” (EZ) y 3) El inventario de estrategias de afrontamiento. Los resultados, se procesaron a
través de estadistica descriptiva e inferencial con la aplicacion de la correlacion de Pearson
con intervalo de confianza (a: 0,05) a través del programa SPSS version 19 Espafiol,
plasmados en tablas y graficos por el uso de Microsoft Office Excel 2007. Los cuidadores se
caracterizaron por ser en su mayoria del sexo femenino, entre los 20 y 50 afios, madre de los
enfermos, solteras, sin vinculo laboral en un alto porcentaje, y a predominio de bachilleres, la
mayoria no tenian experiencia de cuidar a un enfermo cronico, a pesar de existir diferentes
factores estresantes como el tiempo de cuidado, el tipo de enfermedad y la poca capacitacion.
El 80% de los participantes no presento sobrecarga, y el estilo de afrontamiento resulto ser
adaptativo, lo cual pudiera influir de manera positiva en la evolucién y pronostico del

paciente.



PALABRAS CLAVE: Carga, cuidador, afrontamiento, paciente pediatrico,
hematooncologico.

Summary

Introduction: caregiver burden defined as the set of medical, psychological, emotional, social
or economic problems that may be experienced by dependent caregivers; have ways of
approaching alternatives to a situation, known as coping strategies. Overall objective: To
demonstrate the perceived burden and coping style in informal caregivers of pediatric
hematologic patients. Methods: located in a descriptive, prospective cross-sectional field
study. The sample consisted of 30 patients and their caregivers, individually the consultation
was applied: 1) Caregiver characterization questionnaire, 2) Zarit caretaker overload scale
(EZ) and 3) Inventory of coping strategies. The results were processed through descriptive and
inferential statistics using the Pearson correlation with confidence interval (a: 0.05) through
the SPSS' Spanish software version 19, translated into tables and graphs by the use of
Microsoft Office Excel 2007. The caregivers were characterized by being mostly female,
between 20 and 50 years old, mother of the sick, single, with no employment link in a high
percentage, and predominance of high school students, most had no experience of caring to a
chronic patient, in spite of different stressors such as the time of care, the type of illness and
the lack of training. 80% of the participants did not present overload and the style of coping
turned out to be adaptive, which could positively influence the evolution and prognosis of the
patient.

KEY WORDS: Charge, caregiver, coping, pediatric, hematoonologic patient.



INTRODUCCION

A partir de la década de los ochenta, comenzaron a publicarse estudios y reflexiones
acerca de la atencion informal de la salud. Asi mismo, en los ultimos afios, debido al
envejecimiento de la poblacion y la mayor supervivencia de personas con enfermedades
cronicas ha surgido un gran numero de estas que necesitan ser asistidas por otra, llamada
Cuidador Primario Informal (CPI), quien asume la responsabilidad total del paciente
ayudandole a realizar las actividades que no puede llevar a cabo; generalmente el CPI es un
miembro de la red social inmediata (familiar o amigo), que no recibe ayuda econémica ni
capacitacion previa para la atencion del paciente ). Resultando esta actividad un evento
estresante que implica repercusiones fisicas, psicoldgicas y econdmicas tanto en el paciente

como en su cuidador.

Dado que el estrés es percibido por el individuo como fisicamente dafiino y
emocionalmente angustioso, el cuidador muchas veces se convierte en una especie de
“paciente oculto”, y sobre todo cuando se trata de cuidadores de enfermos cronicos, en los
cuales este rol resulta imprescindible por un tiempo indeterminado, y mas aun cuando el

paciente se encuentra en edad pediatrica, quien por su naturaleza exige de cuidados.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), refiere que las enfermedades cronicas
son enfermedades de larga duracién y por lo general de progresion lenta. Las enfermedades
cardiacas, infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son las principales

causas de mortalidad en el mundo @.

En Venezuela, segun el Gltimo anélisis de situacion de salud 2012 publicado por el
Ministerio del Poder Popular para la Salud (MPPS), en cuanto al perfil de mortalidad; las
enfermedades cronicas no transmisibles (enfermedades del sistema circulatorio, tumores
[neoplasias], diabetes mellitus y enfermedades cronicas de las vias respiratorias inferiores)
representan 57,12% de la mortalidad. En 20 de las 24 entidades federales del pais la primera y
segunda causa de mortalidad fueron las enfermedades del corazon y cancer. En relacién a la
mortalidad infantil, durante 2012 se registraron 8.881 muertes. Al examinar la mortalidad por
grupos de edad, en el grupo de 1 a 4 afos el cancer ocupo el 9,60%; en los nifios y nifias de 5 a



14 afios el cancer alcanz6 15,17%. Lo cual resulta significativo si consideramos que todos

estos pacientes requirieron de un cuidador.

El prondstico, la distribucién histoldgica y la localizacion de los tumores pediatricos
son muy diferentes a los de los adultos. Entre los tumores pediatricos mas frecuentes, las
neoplasias  linfohematopoyeticas  (leucemia  linfoblastica aguda, los linfomas)
aproximadamente con un 40%, los tumores del sistema nervioso central aproximadamente un

30% y los tumores embrionarios y los sarcomas aproximadamente el 10% cada uno .

Debido a la mayor sobrevivencia a la enfermedad, la investigacion clinica se ha
centrado en la calidad de vida de los supervivientes y sus cuidadores. EI mantenimiento de la
salud incluye enfrentar el estrés, prevenir la enfermedad y fomentar el bienestar. Disponiendo
de estrategias de afrontamiento: con la finalidad de aliviar la tension mediante el uso de

métodos emocionales, cognitivos o conductuales.

El proporcionar servicios de apoyo es fundamental para las familias con nifios que
sufren enfermedades crénicas complejas durante mucho tiempo. Resultando conveniente
planificar soluciones antes de que la familia del nifio se sienta sobrecargada. Es por ello que

surge la intencidn de la presente investigacion

Planteamiento y delimitacion del problema

El paciente en condiciones especiales, con complicaciones médicas cronicas,
oncologicos y/o avanzadas, es vulnerable ante las enfermedades, en especial el paciente
pediatrico, requiriendo la asistencia de personas profesionales 0 no, con habilidades integrales
y humanas que asistan y puedan resolver problemas elementales y complejos entorno a su

condicion.

El concepto de carga (tomado del inglés burden, traducido libremente como “estar
quemado”) descrito en 1974 por Freudenberguer indica agotamiento mental y ansiedad frente
al cuidado . Se ha relacionado frecuentemente con dificultades en la salud fisica, debido a

una acumulacion de factores capaces de generar estrés frente a los que el cuidador se



encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacién
)

Partiendo de lo siguiente se planteo: ¢Esta presente el sindrome de carga en cuidadores
de pacientes pediatricos hematooncoldgicos? ¢ Cuales son los estilos de afrontamiento de estos

cuidadores?

Estas interrogantes se plantearon a ser resueltas en el periodo Marzo-Mayo 2016, en el

Hospital General “Dr. Miguel Pérez Carrefio”.

Justificacion

Teniendo en consideracion los elevados costes académicos, psicosociales y en el
desarrollo de los nifios, ademas de un notable gasto y estrés a las familias, resulta fundamental
disponer de un equipo de profesionales implicados en el cuidado integral de los nifios con
cancer, expertos en la resolucion de mdultiples problemas que se pueden plantear para
disminuir asi las complicaciones y conseguir un resultado éptimo, que se exprese en la mejoria

de la calidad de vida del paciente y sus cuidadores.

Dado que la mayoria de los estudios asociados al sindrome de carga del cuidador han
sido desarrollados en personas que asisten a pacientes adultos, por lo que debe tomarse en
cuenta que la evolucidn, las complicaciones y el prondstico de estos pacientes difieren en el
pediatrico, en el cual el tratamiento curativo con quimioterapia, radioterapia y/o cirugia puede
tener consecuencias adversas sobre el desarrollo del nifio y producir efectos médicos y
psicosociales graves a largo plazo, tanto en la infancia como en la edad adulta; requiriendo asi
de cuidados continuos que podrian derivar en sobrecarga; resulta necesaria la investigacion en

este grupo etareo y sus cuidadores.

Diferentes patologias cronicas han sido estudiadas con relacion al sindrome de carga del
cuidador, entre ellas: cardiopatias congénitas complejas, paralisis cerebral infantil, sindrome
de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), esquizofrenia, asma y obesidad. Sin embargo no se

encuentran reportes en la literatura estudios similares realizados en cuidadores de pacientes



hematooncoldgicos con las consideraciones descritas, por lo que reside la importancia y la

motivacion de la presente investigacion.

Antecedentes

Los numerosos cuidadores denominados algunas veces “invisibles” dedican una
considerable cantidad de tiempo y esfuerzo a la responsabilidad que han asumido,
calculandose que mas de la mitad, dedican en promedio entre cuatro y cinco horas al dia al
cuidado de su familiar, en donde las condiciones en las que se desarrollan estos cuidados con
frecuencia no son las mas adecuadas, lo que trae consigo numerosas consecuencias como la

sobrecarga en ellos (Alvarez,) ©.

Palomé Vega y col., en un estudio realizado en Querétaro, sobre el nivel de carga en el
cuidador principal del paciente cronico hospitalizado concluye que a pesar de los niveles de
sobrecarga identificados, los cuidadores no desean dejar al cuidado de su familiar a otra

persona, para lo cual sugiere establecer programas de apoyo y soporte en las instituciones ©.

Es la mujer, el cuidador principal, primordialmente la madre, en quien se ve afectado
tanto el estado fisico como el emocional, hecho que no limita el esmerado cuidado y carifio
que toma ante el cuidado del nifio enfermo; sin embargo, en ocasiones limita sus actividades

sociales, fisicas, emocionales y en si todas las actividades cotidianas. Campos S. .

Otro estudio muestra, que alrededor de la mitad de los cuidadores mantienen vinculo
laboral. Muchos, no contindan laborando y a veces se jubilan antes de lo previsto por tener que
asumir esta tarea, pero otros siguen trabajando por razones econémicas y/o profesionales.
Espin A. ®. Esta situacién amplia la diversidad de tareas y el esfuerzo que deben realizar, lo

gue requiere de una buena planificacion del tiempo.

Samele C. observo que los cuidadores no utilizaban estrategias de apoyo interno para
afrontar el cuidado. Los cuidadores utilizan una combinacion de afrontamiento centrado en la
emocién y en el problema en lo referente al comportamiento del paciente. La respuesta mas
comun es “desear que la situacion no existiera” e “intentar ver las cosas de otra manera” ® se

ha argumentado con respecto a esta variable que los cuidadores varones se distancian mas
10



emocionalmente y buscan ayuda entre otros miembros de la familia y la mayor utilizacién por

parte de las mujeres de estrategias de afrontamiento es de tipo evitativo ®?.

Una particularidad encontrada en el estudio desarrollado por Leal. M., concluy6 que la
implementacién de un programa psicoeducativo disminuye el nivel de sobrecarga de los
cuidadores, por lo que sugiere que ensefiar a los cuidadores informales como deben atender al
enfermo mental mejora considerablemente su calidad de vida y, por extension, la eficacia de
su trabajo en la rehabilitacion del paciente, como parte de la estrategia global de tratamiento

de la enfermedad esquizofrénica ‘Y.

Barrera L. exploro el nivel de produccion y contenido de la informacion disponible a
nivel mundial sobre la carga del cuidado en cuidadores de nifios con enfermedad crénica,
concluyendo que la produccion cientifica es limitada con 23 estudios reportados, reconociendo
el impacto de la carga que se genera por el cuidado de nifios con enfermedad cronica, la cual
ha sido medida con diversas herramientas que sefialan la necesidad de establecer

intervenciones integrales 2.

En ese mismo orden de ideas en el trabajo “Sobrecarga asociada con el cuidado de
ancianos dependientes” realizado en Colombia en el afio 2007, se encontrd que en 54.2% de
los cuidadores no habia sobrecarga, 40% presentaban sobrecarga leve y el resto sobrecarga
intensa. Se observé asociacion significativa entre el grado de dependencia en las actividades
béasicas cotidianas (ABC) en el aspecto fisico con la presencia de sobrecarga para el cuidador
(p<0.001) 49

Velasco C. Asdrabal en la investigacion titulada “Cuidador familiar del adulto mayor
caracteristicas y perfil de salud red ambulatoria “Venezuela”, Mérida 2010 concluyd que
existe un predominio del género femenino sobre el masculino, observandose un porcentaje
significativo a partir de los 35 afios. La mayoria de los cuidadores cuentan con la secundaria
completa y son profesionales, y una tercera parte de estos se sienten muy sobrecargados al

tener que cuidar al adulto mayor en el hogar .

De la Huerta H., Corona J., y Mendez J., en un estudio realizado en 50 cuidadores
primarios de nifios con cancer en sus hijos, identificaron y evaluaron los estilos de

afrontamiento mas usados por los cuidadores ante el diagnostico de cancer de sus hijos;
11



usando como instrumento la escala de afrontamiento del cuestionario de salud y vida
cotidiana, siento el estilo cognitivo activo el mas predominante y la mayoria utilizan las

estrategias de afrontamiento de busqueda de informacion y resolucion de problemas. %

Sulbaran, llevo a cabo un estudio realizado en un equipo terapéutico del departamento
de oncologia del Hospital Militar “Dr. Carlos Arvelo”, en Caracas 2005; encontrando que el
afrontamiento  emocional funcional estd relacionado significativamente con la
despersonalizacién, lo que podria sugerir que a fin de tolerar el impacto que conlleva el
contacto diario y sostenido con pacientes cronicos y terminales hace que estos sujetos
hipotéticamente tiendan a utilizar una serie de defensas maniacas lo que implica la
manifestacion de cierto grado de endurecimiento afectivo y desconexion emocional en el
entorno laboral. En relacion a las estrategias de afrontamiento usadas por el grupo estudiado,
se encontré que el afrontamiento directo y reevaluacion positiva, busqueda de apoyo
instrumental y emocional positivo, son utilizadas con mayor frecuencia. Haciendo uso con
mayor frecuencia de aquellas estrategias clasificadas tipicamente como funcionales que van

orientadas al problema mas que a la emocién. ©

Marco tedrico

Actualmente existe consenso entre los investigadores de que cuidar a una persona enferma
es una actividad estresante. Bridges-Webb y cols. 2007 sugieren especificamente, la carga y la
tension que sufren los cuidadores primarios informales estan asociadas a niveles altos de
comorbilidad, siendo los més frecuentes la diabetes mellitus, el dolor crénico, los trastornos de

tipo cardiovascular y los reumaticos 7.

La organizaciéon mundial de la salud, por su parte, ha definido el estrés como ‘el conjunto

. 1 . . s 2
de reacciones fisioldgicas que prepara al organismo para la accion”. @)

El concepto de carga se remonta a los afios sesenta, cuando Grad y Sainsbury (1963) se
interesaron en conocer como afectaba a la familia y a la vida doméstica la convivencia con
pacientes psiquiatricos. Posteriormente, el impacto de esta forma de asistencia implicé la
necesidad de evaluar sus efectos, y a su vez puso de manifiesto las dificultades conceptuales
en torno al término “carga”, las que fueron el origen de la primera distincion entre “carga

objetiva” y “carga subjetiva” %,
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La carga objetiva tiene que ver con la dedicacién al desempefio de rol de cuidador y se
relaciona fundamentalmente con variables del paciente y con las caracteristicas que
determinan la demanda de cuidados; el tiempo de dedicacion, la carga fisica, las actividades
objetivas que desempefia el cuidador y la exposicion a situaciones estresantes en relacion con
los cuidados, son ejemplos de indicadores de carga objetiva utilizados frecuentemente. A su
vez, la carga subjetiva se ha definido como las actitudes y reacciones emocionales ante la
experiencia de cuidar, y se relaciona con la forma en que se percibe la situacion, tanto con las

dificultades como con las recompensas 9.

De este modo, la carga es vista como la evaluacion o percepcion que el cuidador tiene de
las demandas del medio relacionadas con su rol como cuidador, y los recursos con los que

cuenta para satisfacer dichas demandas 9.

Para algunos autores el cuidador es un paciente desconocido u oculto que necesitaria un
diagndstico precoz de su enfermedad y una intervencion temprana antes de que su deterioro

se haga irreversible .

La carga puede ser un buen indicador de que hay problemas en la salud del cuidador,
puesto que entre mayor es la carga, mayor sera la presencia de sintomas somaticos, tales como

dolores de cabeza, palpitaciones, dificultades para dormir o tensién muscular, entre otros ®2.

Para la medicion de la sobrecarga se han desarrollado numerosos instrumentos los cuales
han intentado objetivar la sobrecarga del cuidador; sin embargo, estas herramientas evalGan
solo algunas dimensiones de este fendmeno, que incluye calidad de vida, capacidad de
autocuidado, red de apoyo social y competencias para afrontar problemas conductuales y
clinicos del paciente cuidado V. Siguiendo la l6gica de este enfoque, Zarit disefié la Escala de
Sobrecarga del Cuidador, uno de los instrumentos mas utilizados para valorar la sobrecarga,
que ha sido validado y adaptado al castellano “*?%?_ Se ha comprobado que los cuidadores
con mayor nivel de sobrecarga, medida mediante este instrumento, muestran peor
autopercepcion de salud y maéas probabilidad de tener problemas emocionales; ademas,
manifiestan deseos de transferir su responsabilidad de cuidar a otros en mayor medida que las

cuidadoras con menor sobrecarga 2.

13



Distintos estudios muestran la utilidad del instrumento, los que coinciden en que la carga
subjetiva es un buen indicador de los efectos en el cuidado. Se ha reportado que la puntuacion
de carga obtenida en la ECCZ es un mejor predictor de institucionalizacion que el estado

mental o los problemas de conducta del receptor de cuidados ®".

El instrumento original de Zarit y cols. (1980) consistia en un cuestionario de 29 items.
Evaluaba los siguientes aspectos: salud fisica y psicologica, area economica y laboral,
relaciones sociales y relacion con la persona mayor y receptor del cuidado. El instrumento se
aplico a 29 cuidadores primarios de personas adultas con demencia senil. Las respuestas a los
reactivos se sumaban para obtener un indice Unico de carga. Distintos trabajos que han
utilizado este instrumento informan de una buena consistencia interna, que oscila entre .83 y

.91 en el alfa de Cronbach ®.

En una revision del instrumento, Zarit, Orr y Zarit (1985) redujeron el numero de
reactivos a 22, los que han mostrado una consistencia interna con valores alfa de Cronbach de
79y .92 19,

Respecto de la validez de constructo, existen datos en relacion a tres dimensiones, que
regularmente se refieren al impacto que tiene el cuidar de alguien, los recursos de
afrontamiento para cuidar y la relacion interpersonal cuidador-paciente. Las puntuaciones de
carga correlacionan significativa y positivamente con la calidad de la relacion entre el
cuidador y el receptor de cuidados, los sintomas psiquiatricos, el estado de animo y la salud

fisica @9,

Montorio y cols. (1998) validaron la ECCZ de 22 reactivos. Utilizaron una muestra de 62
cuidadores primarios de personas mayores dependientes, residentes en Madrid. Evaluaron,
ademéas de la carga del cuidador, diferentes aspectos relacionados con los estresores del
cuidado, asi como los efectos del cuidado sobre el cuidador. Sus resultados mostraron la
presencia de tres dimensiones subyacentes a la carga del cuidador: Impacto del cuidado, carga
interpersonal y expectativas de autoeficacia. En cuanto al analisis de las propiedades
psicométricas, tanto la carga global como las tres subdimenciones derivadas a partir del
analisis factorial tuvieron una aceptable consistencia interna, que oscild entre .69 y .90 en el

indice alfa de Cronbach.
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En un trabajo de validez de la ECCZ en una muestra de cuidadores primarios informales
realizado por Alpuche (2007), se encontrd6 una buena consistencia interna y validez
concurrente, por lo que es un instrumento confiable para evaluar la carga del cuidador de

pacientes con enfermedades cronico-degenerativas.

Los factores que producen estrés son inevitables. Este hecho, junto con el conocimiento
creciente de que cuando el estrés es persistente se correlaciona con las cardiopatias, depresion
y disminucién de la inmunidad, nos aporta un mensaje claro ®®. Es por ello que surge la

necesidad de establecer estrategias de afrontamiento.

Otra influencia en nuestra capacidad para afrontar el estrés es si nuestra actitud es
optimista o pesimista. Los psicologos Michael Scheier y Charles Carver (1992) dicen que los
optimistas, o sea las personas que estin de acuerdo con declaraciones como “...en los
momentos de inseguridad, yo solia esperar lo mejor”, no solo perciben mas control, enfrentan
mejor los acontecimientos estresantes y disfrutan de mejor salud ®. No existe aun ninguna
evidencia constante como para sugerir que “la risa es la mejor medicina”, pero algunos

estudios sugieren que el humor alegre puede reducir el estrés y fortalecer la actividad inmune.

Las personas con amigos Yy parejas que brindan apoyo comen mejor, hacen mas ejercicio,
duermen mejor y fuman menos, por lo tanto enfrentan méas eficazmente el estrés. Los amigos

que brindan apoyo también pueden ayudar a reducir las amenazas inmediatas ©*.

Dado que el estrés es practicamente inevitable en nuestras vidas, y dado que no todo el
mundo tiene la suerte de tener una personalidad autocurativa, ;Qué podemos hacer para
manejar el estrés y/o paliar sus efectos negativos sobre la salud?, probablemente la estrategia
mas simple para manejar el estrés es mantenerse tan sano como sea posible por medio de un
patron sensato de dieta, suefio y ejercicio fisico. Con ello se consigue estar en forma: El
mantenimiento de una buena condicion fisica determinada por nuestra fuerza y resistencia,

provoca un sentido de bienestar y reduce la ansiedad .

Otra estrategia para afrontar el estrés y mantener la buena salud, consiste en aprender a
generar afectividad positiva. Algunas personas, por los motivos que sean, son mas capaces que

otras de regular sus emociones e incluso optimizar su felicidad (Mayer y Salovey, 1995) ®.

15



Una respuesta mucho mas adaptativa a un acontecimiento estresante consiste en
implicarse en actuaciones que generen efecto positivo. Estudios realizados por Stone y sus
colegas (1994) indican que los acontecimientos positivos (como una celebracion familiar o un
reencuentro con un grupo de amigos) potencian el sistema inmunolégico durante un periodo

mas largo que el periodo en que un acontecimiento negativo (como recibir criticas) lo debilita
(25)

Un aumento de acontecimientos negativos provoca enfermedades, pero las
investigaciones de Stone demuestran que una disminucion de acontecimientos positivos tiene

un efecto atin mas adverso sobre la salud (Goleman, 1994) @,

Sabemos que los factores ambientales influyen en la afectividad y podemos utilizar
nuestro conocimiento para sentirnos mas felices. Es posible que todos nosotros pudiésemos
aliviar los efectos negativos del estrés a base de manipular nuestro entorno, incluyendo buena
masica, fragancias, iluminacion, arte y cualquier otra cosa que nos ayude a estar de buen

humor.

Busqueda de apoyo social consiste en obtener apoyo social, bienestar fisico y psicoldgico
proporcionado por amigos y familiares a la persona que sufre una situacion de estrés (Sarason,
Sarason y Pierce, 1994). Incluso entre los monos, el estrés conlleva un aumento de la conducta

afiliativa y la afiliacion, a su vez, potencia el sistema inmunolégico (Cohen y otros, 1992) @,

En general aquellos, quienes se relacionan mucho con otras personas tienen una mayor
capacidad de evitar la enfermedad que aquellos que se aislan del contacto interpersonal. Y en

caso de enfermedad, aquellos que reciben mas apoyo social se recuperan mas rapidamente.

Una de las razones de los efectos positivos del apoyo interpersonal es el hecho de que
hablar con otra persona (especialmente, acerca de la forma de resolver los problemas que le
afectan a uno) reduce el estrés y la incidencia de problemas de salud tanto mayores como
menores (Clark, 1993; Costanza, Derlega y Winstead, 1998; Pennebaker, HugheS Y O'Heron,
1987). Es interesante observar que también ventajas emocionales, fisiologicas y para la salud
asociadas con escribir acerca de las experiencias negativas (Greenberg y Stone, 1992; Hughes,
Uhlmann y Pennebaker, 1994; Pennebaker y Beall, 1986) en lugar de hablar acerca de ellas

(Mendolin y Kleck, 1993). Cuanto més reservado es un individuo y cuanto mas esconde de los
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otros sus preocupaciones, mayores son sus sentimientos de ansiedad y depresion, y mas
probable resulta que empiece a sufrir sintomas fisicos (Larson y Chastain, 1990). Al parecer,

la <<confesién>> es buena no sélo para el alma sino también para el cuerpo .

El cancer es una enfermedad cronica degenerativa que ha aumentado su incidencia en las
ultimas décadas, hasta ocupar uno de los diez primeros lugares como causa de muerte. El
cancer como enfermedad produce deterioro, no sélo en el d&mbito interno, sino externo, lo
anterior aunado a que todos los tratamientos que son altamente agresivos, hace que se conciba

sumamente dramatico. ©®

Vivir y afrontar el cancer es algo mas que tratar un tumor o recuperarse de alguna cirugia
o terminar un tratamiento terapéutico, la realidad biomédica de cuidar o ser un paciente con
cancer genera situaciones estresantes que frecuentemente implican una gama amplia de
problemas psicoldgicos. El cuidador primario se olvida de sus propias necesidades (descanso,
alimentacion, etc.), aumentando el cansancio debido a que crea una relacion estrecha con el
nifio excluyendo al resto de la familia. Cuando menos olvide el cuidador sus necesidades mas

capacidad tendra para ayudar al paciente. ¢®

Los cuidadores o padres durante el diagnostico y el proceso de enfermedad presentan
reacciones desadaptativas que son aquellos comportamientos, actitudes que pueden agravar el
problema, y que pueden afectar el curso de la enfermedad, algunos de los mas comunes,
cuando se presentan conceptos erréneos e ideas irracionales en torno al cancer, a pesar de
recibir informacion oportuna, cuando la ansiedad y la angustia de los padres es dificil de
manejar por ellos e interfieren en la relacion con el nifio, incrementando sus temores y
haciendo dificil su colaboracién. En algunas ocasiones los padres presentan dificultades en la
comprension de la enfermedad, del tratamiento o el manejo o cuidado del nifio (llamarle la
atencion o consentirlo), esto origina ansiedad y temor, ya que pueden confundir los efectos
secundarios del tratamiento (mareos, vomitos, irritabilidad, cansancio, etc.) con signos de

empeoramiento de la enfermedad. ©®

Por el temor que representa para los padres no comunican el diagnostico al nifio
empeorando la situacion y centrando su vida alrededor de la enfermedad, dejando de realizar

actividades gratificantes. Las familias con un paciente crénico tienen menos tiempo para las
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relaciones sociales, igualmente los amigos no saben como actuar, ya que las relaciones pueden
resultar incomodas, por lo que disminuyen los contactos precisamente cuando necesitan un

mayor apoyo emocional. ¢®

Todo esto origina problemas de desatencion a las propias necesidades por parte del
cuidador, esto aumenta el cansancio y hace la situacién mas dificil, el cuidador mantiene los
esfuerzos que se requieren en el momento de la crisis a lo largo de la fase cronica cuando ya
no es necesario tanto esfuerzo, lo que provoca un mayor desgaste. Otro problema es la
sobreproteccion del enfermo, tratdindolo como a un minusvalido fisico e incluso mental, la
familia asume el trabajo y funciones que hasta ese momento desempefiaba el enfermo en la

propia familia. ®

El termino afrontamiento nos ayuda a explicar como los nifios y los padres se adaptan a la
enfermedad y tratamiento. Las estrategias de afrontamiento igualmente, para observar como
tratan de disminuir los sentimientos de perturbacién asociados con la amenaza, cuando mas se

reducen los efectos negativos podemos decir que el proceso de afrontamiento es mas efectivo.
(26)

Estrategias es parte del proceso de estrés. La forma como se enfocan las alternativas
ante una situacion, lo que se piensa y lo que se hace puede convertirse en si mismo en una
fuente adicional estrés o contribuir a aumentar aun mas lo que en un inicio desencadeno todo

el proceso, o por el contrario llevar a una atenuacion del mismo. ©”

Monat y Lazarus, refieren que el afrontamiento implica esfuerzos para contrarrestar
condiciones de dafio, amenaza o desafio, cuando una rutina o respuesta automatica no se
encuentra disponible. Ello implica que las demandas deberan ser enfrentadas con nuevas
soluciones conductuales o bien, las antiguas ser adaptadas para confrontar el estrés. Por esta
razon el proceso de afrontamiento se aplica a los pensamientos y acciones que tienen como
objetivo disminuir el impacto emocional de los estimulos estresores, sean estos psicolégicos o

fisioldgicos. ?®

El afrontamiento es definido por Everly como un esfuerzo para reducir o mitigar los

efectos aversivos del estrés, estos esfuerzos pueden ser psicolégicos o conductuales.
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Cada sujeto tiende a la utilizacion de los estilos de afrontamiento que domina o por
aprendizaje o por hallazgo fortuito en una situacion de emergencia. Las estrategias de
afrontamiento pueden ser segun Giordano y Everly, adaptativas reducen el estrés y promueven
la salud a largo plazo, las inadaptativas reducen el estrés a corto plazo pero sirven para

erosionar la salud a largo plazo. %

El afrontamiento seria, entonces, un proceso que pone en marcha el individuo para
hacer frente a situaciones estresantes; sin embargo, no siempre la puesta en marcha de este
proceso garantiza su éxito. Si al hacerlo el individuo tiene éxito para solucionar la situacion
problematica presente, repetira el mismo ante situaciones similares; en caso contrario buscara
otro recurso. Desde el modelo de Lazarus y Folkman no son las situaciones en si mismas las
que provocan una reaccién emocional, sino la interpretacion que el individuo realiza de tales

situaciones o estimulos. €%

Por su propia naturaleza, el estrés crea sentimientos negativos; y esos sentimientos, a su
vez, interfieren con el sistema inmunoldgico. Una respuesta tipica a un acontecimiento
desagradable es el pensamiento contrafactico, dandole vuelta a las conductas alternativas que
podrian haber evitado los acontecimientos, sumandose esos pensamientos a los sentimientos

negativos y de angustia %,

Dentro de los modelos cognitivos, el modelo de la valoracion cognitiva ha alcanzado
una relevancia sobresaliente. En este contexto y desde el modelo de Lazarus y Folkman, la
aparicion del estrés y otras reacciones emocionales estan mediatizadas por el proceso de
valoracion cognitiva que la persona realiza, primero sobre las consecuencias que la situacion
tiene para el mismo, denominada evaluacion o valoracion primaria, la cual plantea que el
individuo determina el significado de un evento o un encuentro, y que sin ella no hay
experiencia de estrés; y posteriormente, si el saldo de la valoracion es de amenaza o desafio, el
sujeto valora los recursos de que dispone para evitar o reducir las consecuencias negativas de

la situacién (valoracién secundaria). ¢

En conclusion, las estrategias de afrontamiento, al ser elementos que inciden en la
forma de enfrentar situaciones estresantes, se presentan como una variable potencialmente

moderadora del estrés laboral, ya que este al menos, desde la concepcidn transaccionista, se
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aprecia como un fendmeno referido a la adaptacion que no se reduce a factores ambientales,
sino que se haya constituido por factores personales que sirven como recursos adaptativos o no

a los individuos. ¢

La valoracion secundaria se refiere a la capacidad de afrontamiento (“‘coping”), siendo
este un proceso psicologico que se pone en marcha cuando el entorno se manifiesta
amenazante. Lazarus y Folkman plantean el afrontamiento como un proceso cambiante en el
que el individuo, en determinados momentos, debe contar principalmente con estrategias
defensivas, y en otros con estrategias que sirvan para resolver el problema, todo ello a medida

que va cambiando su relacién con el entorno. ¢V

Del mismo modo, estos autores plantean dos tipos generales de afrontamiento: a)
Afrontamiento centrado en el problema, que apunta a la solucién del problema o a la ejecucién
de conductas o desarrollo de ideas para cambiar el origen de la situacion estresante. Este tipo
de afrontamiento tiende a predominar cuando las personas sienten que algo constructivo
pueden hacer, ademas se ha relacionado con resultados mas positivos. B) el afrontamiento
centrado en la emocion, apunta a la reduccion o manejo de las emociones negativas del estrés
que estan asociadas con la situacion estresante, y tiende a ser usado cuando la gente siente que
el estresor es algo que debe ser soportado o no puede ser modificado, estos parecen
relacionarse mas con la ansiedad y la depresion. Sin embargo muchos estresores elicitan
ambos tipos de mecanismos de afrontamiento, y mas aun cada uno de ellos puede implicar una
gran diversidad de respuestas, por ejemplo, las estrategias orientadas al problema pueden
incluir distintas actividades como la planificacién, la toma de acciones directas, basqueda de

apoyo, etc. @V

En este sentido, estos investigadores sefialan mas especificamente los siguientes tipos

de mecanismos de afrontamiento: ¢

e Confrontacion: acciones dirigidas a alterar la situacion generadora de estrés.

e Distanciamiento: acciones para separarse de la situacion generadora del estrés

e Autocontrol: esfuerzo para regular los sentimientos y acciones.

e Bulsqueda de apoyo social: buscar concejos, informacion, simpatia y
comprension.
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e Aceptacion de la responsabilidad: el sujeto reconoce su responsabilidad en el
problema.

e Huida: evitacion de la situacion de estrés

e Planificacion: analisis, acciones y esfuerzos que hace el sujeto para modificar la

situacion estresante.

El inventario de estrategias de afrontamiento resulta de una adaptacion espafiola
realizada en 2.007, al trabajo original propuesto en 1.989 por Tobin et al. Este presenta una
estructura jerdrquica compuesta por ocho estrategias primarias, cuatro secundarias y dos
terciarias. La persona comienza por describir detalladamente la situacion estresante, a esta
descripcion se pueden aplicar diversos procedimientos cualitativos de analisis. Posteriormente,
el sujeto contesta a 40 items, segin una escala tipo likert de cinco puntos, con qué frecuencia
hizo en la situacion descrita, lo que expresa cada item. Al final de la escala se contesta a un
item adicional acerca de la autoeficacia percibida del afrontamiento (<< ¢En qué grado manejo

adecuadamente la situacion?: nada, algo, bastante, mucho, totalmente >>).¢?
Las ocho escalas primarias son, brevemente:

Resolucién de problemas: estrategias cognitivas y conductuales encaminadas a

eliminar el estrés modificando la situacion que lo produce.

Reestructuracion cognitiva: estrategias cognitivas que modifican el significado de la

situacion estresante.
Apoyo social: estrategias referidas a la busqueda de apoyo emocional.

Expresion emocional: estrategias encaminadas a liberar las emociones que acontecen

en el proceso de estrés.

Evitacion de problemas: estrategias que incluyen la negacion y evitacion de

pensamientos o actos relacionados con el acontecimiento estresante.

Pensamiento desiderativo: estrategias cognitivas que reflejan el deseo de que la

realidad no fuera estresante.
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Retirada social: estrategias de retirada de amigos, familiares, compafieros y personas

significativas asociada con la reaccion emocional en el proceso estresante.

Autocritica: estrategias basadas en la autoinculpacion y la autocritica por la ocurrencia

de la situacion estresante o su inadecuado manejo.®?

Las escalas secundarias surgen de la agrupacion empirica de las primarias: Manejo
adecuado centrado en el problema: incluye las subescalas resolucién de problemas y
reestructuracion cognitiva, indicando un afrontamiento adaptativo centrado en el problema,
bien modificando la situacién, bien su significado; manejo adecuado centrado en la emocién:
incluye las subescalas apoyo social y expresion emocional, reflejando un afrontamiento
adaptativo centrado en el manejo de las emociones que afloran en el proceso estresante;
manejo inadecuado centrado en el problema: incluye las subescalas evitacion del problema y
pensamiento desiderativo, indicando un afrontamiento desadaptativo centrado en el problema,
bien evitando las situaciones estresantes, bien fantaseando sobre realidades alternativas
pasadas, presentes o futuras; manejo inadecuado centrado en la emocion: incluye las
subescalas retirada social y autocritica, reflejando un afrontamiento desadaptativo centrado en

las emociones, pero basado en el aislamiento, la autocritica y la autoinculpacion.®?

Las escalas terciarias surgen de la agrupacion empirica de las secundarias: manejo
adecuado: incluye las subescalas resoluciéon de problemas, reestructuracién cognitiva, apoyo
social y expresion emocional, indicando esfuerzos activos y adaptativos por compensar la
situacion estresante; manejo inadecuado: incluye las subescalas evitacion de problemas,
pensamiento desiderativo, retirada social y autocritica, sugiriendo un afrontamiento pasivo y

desadaptativo.®?

El instrumento ha mostrado excelentes propiedades psicométricas superando incluso
las del estudio original: ocho factores explicaron un 61% de la varianza con solo 40 items
(frente a los 72 que explicaban un 47% en el instrumento original propuesto por Tobin et al.) y
obteniendo coeficientes de consistencia interna entre 0,63 y 0,89. La validez convergente se ha
comprobado utilizando las intercorrelaciones entre escalas y las correlaciones con

disposiciones de personalidad (NEO-FFI) y eficacia percibida del afrontamiento.®?
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El inventario de estrategias de afrontamiento se comporta de forma valida y fiable en la
evaluacion de la utilizacion de estrategias de afrontamiento en una amplia variedad de
situaciones. Sus buenas propiedades psicométricas, su brevedad, la sencillez de su aplicacion y
correccion, la versatilidad en el andlisis de situaciones estresantes, pudiendo detallar o
generalizar a voluntad, y la posibilidad de combinar informacion cualitativa con cuantitativa,
entre otras cualidades, hacen que merezca la pena considerar el uso, no solo en la

investigacion sino en la practica clinica.®?

Las leucemias son los tumores malignos mas frecuentes en la infancia y representan un
41% de todas las neoplasias malignas en nifios menores de 15 afios. En el afio 2002 se
diagnostico leucemia a 2.500 nifios menores de 15 afios en Estados Unidos de Norteamérica,
lo que representa una incidencia anual de 4,5 casos nuevos por cada 100.000 nifios. La
leucemia Linfoblastica aguda (LLA) supone el 77% de los casos de leucemia infantil, la
mieloide aguda (LMA) un 11%, la mieloide cronica (LMC) un 2-3% Yy la mieloide crénica
juvenil (LMCJ) un 1-2%. El resto de los casos son un conjunto de leucemias agudas o cronicas
que no se ajustan a las definiciones de LLA, LMA, LMC o LMCJ ¢,

El conocimiento de la enfermedad hematooncoldgica resulta fundamental tanto en el
personal de salud que a diario convive con los pacientes que la padecen, como por sus
cuidadores, a fin de optimizar un reconocimiento oportuno de posibles complicaciones o

reacciones adversas asociadas a la terapéutica, y mejorar dichas condiciones de salud.
Objetivos

General. Demostrar la carga percibida y estilo de afrontamiento en los cuidadores informales

de pacientes pediatricos hematooncoldgicos.
Especificos.
1) Caracterizar el perfil del cuidador.

2) Determinar el nivel de carga percibida y estilo de afrontamiento en los cuidadores

informales de pacientes pediatricos hematooncolégicos.

3) Describir las actividades del cuidador.
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Aspectos éticos

Basado en principios de beneficencia, no maleficencia y justicia social, surgi¢ la
presente investigacion, orientada a la proteccion de la salud, asi como el cumplimiento al
deber de participar activamente en su promocion y defensa, y garantizar el cumplimiento de la
misma. Partiendo del propoésito de proteccion y apoyo a la familia como grupo social esencial
para el desarrollo integral de todos los nifios, nifias y adolescentes, asi como de sus padres,
representantes o responsables, apegada a los preceptos regidos en la Constitucion de la
Republica Bolivariana de Venezuela y la Ley Orgéanica de Salud de la Republica Bolivariana
de Venezuela. Basados en el respeto a la integridad y a la confidencialidad, se utilizaron los
instrumentos de recoleccién de datos previo consentimiento informado del participante,

excluyendo de la investigacion a quienes lo manifestaron.

24



METODOS

Tipo de estudio: La presente investigacion se ubicé en un estudio de campo
descriptivo, prospectivo, de corte transversal.

Poblacién y muestra: La poblacion total del estudio estaba comprendida por 56
cuidadores principales, de los cuales, 9 fueron excluidos por fallecer el paciente y 17 por no
cumplir con los criterios de inclusion. Quedando una muestra de 30 cuidadores primarios de
pacientes que asistieron a la consulta hematooncoldgica., utilizdndose el muestreo no

probabilistico intencional.
Criterios de inclusion:

e Ser cuidador informal de al menos un paciente pediatrico hematooncologico con edad
Menor o igual a 11 afios 11meses 29 dias.

¢ Que la enfermedad haya sido diagnosticada en el servicio de Hematologia del Hospital
Miguel Pérez Carrefio y con un tiempo de cuidado mayor de 3 meses desde su
diagnostico.

e Cuidadores que asistan regularmente a la consulta hematologica en el Hospital General
Dr. Miguel Pérez Carrefio entre los meses de Marzo 2016- Mayo 2016.

¢ Voluntad del cuidador de participar en el estudio. Se solicita consentimiento informado
(Anexo 1)

Criterios de exclusion:

e Familiar que acompafia por primera vez al paciente a consulta
e Cuidador que no sea miembro de la familia

e Dejar de contestar cualquiera de los cuestionarios.

Procedimiento

Se realizo en una sola sesion individual en la consulta durante los meses de marzo a
mayo de 2016 la aplicacién de los siguientes instrumentos al cuidador:
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1) Cuestionario de caracterizacion del cuidador: es un instrumento de 20 items que recoge las
variables del cuidador informal del paciente hematooncologico: segin su edad, procedencia,
sexo, nivel de instruccion, estado civil, ocupacién, parentesco, tiempo de cuidado, edad del
paciente a cuidar, tipo de enfermedad, actividades que realiza como cuidador en cuanto
alimentacion, aseo, vestido, medicacion, transporte, trdmites administrativos; experiencia

como cuidador. (Anexo 2)

2) Se aplicd la entrevista de carga del cuidador de zarit (EZ), version validada por Alpuche®?,
que posee un Alfa de Crombach de 0.90., es un cuestionario autoaplicado de 22 reactivos, el
cual exploro los efectos negativos del cuidado sobre el cuidador. Cada uno de ellos se puntio
con una escala tipo likert que va de O (nunca), 1(casi nunca), 2 (algunas veces), 3
(frecuentemente) y 4 (siempre). Para obtener el puntaje de carga global, que correspondié al
reactivo 22, se sumaron todos los puntos del reactivo 1 al 22. Los puntos de corte para esta
version espafiola fueron 22-46 para ausencia de sobrecarga; 47-55 sobrecarga leve y 55-110
sobrecarga excesiva. Esta escala evalud tres factores relacionados con la carga del cuidador: 1.
Impacto del cuidado, 2. Relacion interpersonal (con el paciente o familiar que recibio el
cuidado), y 3. Expectativas de autoeficacia. (Anexo 3)

3) Se empled la adaptacion espafiola del inventario de estrategias de afrontamiento, disefiado
por Cano y F. y colaboradores (anexo 4), donde se describi6 inicialmente una situacion
estresante y posteriormente respondié una escala tipo likert, en la cual se Factorizaron los 40

items, se obtuvo la definitiva solucién de ocho factores:

Factor 1. Resolucién de problemas (REP): incluye los items 01, 09, 17, 25, 33.
Factor 2. Autocritica (AUC): incluye los items 02, 10, 18, 26, 34.

Factor 3. Expresion emocional (EEM): incluye los items 03, 11, 19, 27, 35
Factor 4: Pensamiento desiderativo (PSD): incluye los items 04, 12, 20, 28, 36
Factor 5: Apoyo Social (APS): incluye los items 05, 13, 21, 29, 37

Factor 6: Reestructuracion cognitiva (REC): incluye los items 06, 14, 22, 30, 38

Factor 7: Evitacion de problemas (EVP): incluye los items 07, 15, 23, 31, 39
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Factor 8: Retirada social (RES): incluye los items 08, 16, 24, 32, 40

Las variables a estudiadas fueron: los niveles de carga y estilo de afrontamiento del

cuidador del paciente pediatrico hematooncologico.

Tratamiento estadistico: Los resultados de datos obtenidos mediante los instrumentos
aplicados, se procesaron a través de estadistica descriptiva (frecuencias y porcentajes) y
estadistica inferencial con la aplicacion de la correlacion de Pearson con intervalo de
confianza (a: 0,05) plasmados en tablas y gréaficos, permitiendo su comprension cualitativa y

cuantitativamente.

Aspectos administrativos

La realizacion de dicha investigacion se dio gracias a la participacion del recurso
humano representada principalmente por los cuidadores principales de pacientes pediatricos
hematooncoldgicos, que hicieron vida en el Hospital General Dr. Miguel Pérez Carrefio. Se
requiri6 para la realizacion de la misma, herramientas materiales tecnoldgicas como:
computadora para el almacenamiento y organizacién de la informacion recabada, internet
como medio de manejo informativo y explorativo, papeleria para la realizacion del registro
grafico, para el manejo estadistico el programa SPSS version 19 Espafiol, informacion que se
grafico por el uso de Microsoft Office Excel 2007. Debido el tiempo en el que se enmarcd la
investigacion dado por 3 meses, la informacién se almacend, interpretd, analizo y discutié en
un lapso de un mes adicional al tiempo de estudio establecido, para asi expresar de manera
clara, objetiva y especifica los hallazgos obtenidos.
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RESULTADOS

En cuanto a los datos sociodemogréaficos del cuidador se identifico una distribucion de
20-50 afios y la media con una edad de 34 afios (Anexo 5), en relacion con el sexo, estuvo
conformada por 27 mujeres (90%) ; primordialmente la madre (Anexo 6-7). La categoria con
mayor porcentaje de cuidadores segun el Gltimo grado de estudios corresponde a la de
secundaria 70% (Anexo 8), el cuidado del paciente es dado principalmente por las madres en
un 83,33 %. En cuanto a la localizacion se encuentran en su mayoria en zonas urbanas
(Anexo 9, imagen 1-2). En su mayoria de estado civil solteras en 33,33%, unién libre 33,33%,
solo 26,66% casadas. Principalmente de ocupacion del hogar en un 66,66%, solo el 26,66%

mantienen un vinculo laboral. (Anexo 10).

La edad promedio del paciente a cuidar es de 6,2 afios, corresponde la LLA, la
patologia mas frecuente de los mismos en un 83,33 %, entre otras menos frecuentes como
LMA, LH, LNH, etc.

En relacién al tiempo de cuidado, el 76,66 % de los cuidadores dedican mas de 8 horas
a la atencion del paciente; con un promedio de 11,8 horas dia. En cuanto a la capacitacion
como cuidador 86,66% de los encuestados no ha recibido informacion de lo que implica ser un
cuidador informal, como cuidar su propia salud, ni ha asistido algun tipo de taller o curso, asi
mismo el 70% considera que el rol de cuidador podria desgastar su salud (Anexoll, tabla 1).

En funcion al nivel de sobrecarga se encontré ausente en el 80% de los encuestados,
mientras que el 10 % esta en sobrecarga leve y 10% en sobrecarga excesiva. (Anexo 12).

Algunas de las respuestas consideradas como relevantes en el estudio son: La mayoria
de los cuidadores participantes se creen capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo
en 93,33%; nunca se han sentido avergonzados de la conducta de su paciente representando
80%; nunca desearian dejar el cuidado de su familiar a otra persona constituyendo 66,66%. El
53,33% de los cuidadores piensa que no tiene suficiente ingreso econdémico para los gastos de

cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos.

Los participantes en este estudio utilizaron estrategias de resolucion de problemas 56%

y apoyo social 9%, resultando finalmente un manejo adecuado o adaptativo de la situacion en
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un 90% de los casos. Los hombres en el estudio afrontaron la situacion de manera adecuada

centrada en el problema. (Anexo 13-14).

Alrededor del 76,66% de los cuidadores se dedican exclusivamente a actividades de
alimentacion, aseo, vestido, medicacién, transporte y trdmites administrativos, sin recibir

ayuda de ninguna otra persona (Anexo 15, tabla 2).

Durante la aplicacion de los instrumentos los participantes expresaron que el rol de
cuidador desencadeno en algunos: inapetencia, ansiedad, dificultad o ausencia para conciliar el
suefio, cefalea, pérdida de peso, mialgias, artralgias, dolor cervical y/o lumbalgias, discusiones
de pareja, incluso separacion; incertidumbre en la dieta del nifio y los cuidados en el hogar,
modificacion en el caracter de los nifios tornandose malcriados y esto resulta ser una
preocupacion significativa para los padres en general. A pesar de que el momento del
diagnostico constituyo una de las situaciones estresantes mas frecuentes, la fé en Dios siempre

fue manifiesta como esperanza para la resolucién de la enfermedad.
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DISCUSION

Los cuidadores continGan siendo mayoritariamente mujeres, fendbmeno que se puede
explicar por los patrones culturales donde la sociedad asigna a la mujer el papel de cuidadora,
ya que desde edades tempranas es entrenada para el cuidado de los hijos; estos resultados
coinciden con multiples estudios sobre carga percibida del cuidador primario, especialmente
con el de Martinez Lucia, en 2008 en el cual las mujeres representaron el 93%, similar a lo
reportado.

Por otra parte la relacion entre paciente y cuidador fue el parentesco de primer grado
de consanguinidad en un 90 % de los casos; primordialmente la madre reportado en el trabajo
de De La Huerta Rocio, 2006 ™®, de manera semejante fueron los resultados de este estudio
en relacién a la distribucion de la edad minima de 18 afios con una maxima de 53 y la media

en edad de 30 afios.

Otra caracteristica de los cuidadores informales, es que son personas solteras, a pesar
que ya tienen edad suficiente para haber formado su propia familia con toda la responsabilidad
que esto atafie. Lo que hace que la situacién multiplique sus responsabilidades y pudiera llevar
una mayor carga, a diferencia del trabajo propuesto por Martinez Lucia 2008 en donde el

84,30% estaban casados.

El estudio revela un alto porcentaje de cuidadores de nivel escolar medio a diferencia
del revelado en el estudio realizado por Espin A. Ana, 2005 ©®, donde cerca de la mitad de los
encuestados tenia estudios universitarios, pudiendo estar dada por el alto indice educacional
que existe en Cuba, siendo un factor protector para la salud de los cuidadores debido a que
tienen mas recursos cognitivos para enfrentar el cuidado y mayor acceso a la informacion

necesaria para asumir esta labor.

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores en este estudio se pueden
comparar con un estudio realizado por Martinez Lucia, en 2008 quien muy similar a este
estudio concluye que los cuidadores son mayoritariamente amas de casa en 73,50%, con una
edad promedio del paciente a cuidar de 7 afios, sin embargo en dicho estudio refieren que solo

el 12,7% dedica menos de 12 horas de cuidado, a diferencia de lo encontrado donde el 36,66%
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ocupa entre 9 y 11 horas de cuidado. Lo que en relacion a la edad del paciente nos habla de la
dependencia del mismo a un cuidador para actividades cotidianas.

Otras dos variables estudiadas fueron la experiencia en cuidar a un enfermo crénico y
el conocimiento acerca de la enfermedad, ambas son herramientas importantes para la garantia
de una mayor calidad del cuidado. En este estudio, los cuidadores no contaban con los
conocimientos para el cuidado 6ptimo de su familiar. En contraposicion al estudio de Martinez
Lucia, en 2008 donde 60,8% recibieron informacion de que es un cuidador y lo que implica, se
concluyo que un porcentaje bajo (13,33%) recibio la informacion; sin embargo en ambos
estudios los cuidadores en un alto porcentaje no habia recibido informacion de como cuidar su

propia salud.

Con relacion entre el tiempo dedicado y el nivel de sobrecarga, al parecer el tiempo no
influye como factor de sobrecarga directamente, dado que la madre ha desempefiado el rol de
cuidador previo a la enfermedad.

Los resultados obtenidos en el estudio, de acuerdo a la puntuacion obtenida de la escala
de Nivel de Sobrecarga de Zarit, permitieron observar que el sindrome se encontrd ausente en
80% de los cuidadores primarios encuestados, lo cual diere a los resultados del estudio de
Velazco C; Mérida-Venezuela 2010, donde solo cerca de la mitad (51%) tuvieron ausencia de
sobrecarga. Mientras que en ambos estudios la prevalencia del sindrome de sobrecarga severa

se aproximaba entre si.

Entre las variables que méas se estudian actualmente asi como su repercusion en la
carga, estan las estrategias de afrontamiento. Evidenciando una marcada diferencia que casi
dobla el porcentaje de personas que afrontaron a través de la estrategia de resolucion del
problema en un 63,33%, en comparacién con de La Huerta Rocio ®, donde la bisqueda de
informacidn fue preponderante sobre las estrategias de apoyo interno para afrontar el cuidado.
Demostrandose que una de las variables que incide en la carga del cuidador es la capacidad

personal para enfrentarse a la adversidad.

Una particularidad encontrada en el estudio fue que 2 de 30 cuidadores encuestados
requirieron atencién psicologia profesional y medicacion, lo cual supone un riesgo para la

salud tanto al cuidador como la persona bajo su cargo.
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Conclusiones:

Los cuidadores informales estudiados se caracterizaron por ser en su mayoria del sexo
femenino, entre los 20 y 50 afios, madre de los enfermos, solteras, sin vinculo laboral en un
alto porcentaje, y predominio de bachilleres o secundaria incompleta, la mayoria no tenian

experiencia de cuidar a un enfermo crénico, y no tenian informacion acerca de la enfermedad.

Resulta importante y necesario brindar atencion y apoyo (medico y psicologico) al
cuidador informal de pacientes con patologias crénicas a fin de prevenir en ellos las

consecuencias o implicaciones derivadas de su rol como cuidadores.

Se ha demostrado que son numerosas las variables que inciden en el aumento de la
carga del cuidador, de un lado estan las relacionadas con el enfermo, como son el grado de
deterioro y/o perdida de la autonomia, de otro lado, las relacionadas con el propio cuidador
entre las que se encuentran la edad, el sexo, el estilo de afrontamiento, la motivacién para el
cuidado, las redes de apoyo, el tiempo de cuidado y otros; y por ultimo las derivadas de la

relacion afectiva cuidador-enfermo tanto previas como actuales.

Sensibilizar al personal de salud y familiares, es la prioridad ya que cuidadores somos
todos.

Recomendaciones:

Es necesario incorporar a los programas de intervencion psicoldgica los cuidadores de
pacientes con enfermedades crénicas, a fin de identificar y manejar de una manera adecuada
estos sentimientos, que interfieren en el cuidado y dafian la calidad de vida, tanto del cuidador

como del receptor de cuidados.

Propiciar el control de nifio sano, Impone grandes retos a toda la sociedad y en particular al
sector de la salud ya que si bien se planifican acciones de promocion y prevencion de
enfermedades de la infancia, el objetivo es garantizar un desarrollo satisfactorio que favorezca

el mantenimiento de una vida independiente y funcional.

Promover talleres de capacitacion y adiestramiento a la comunidad en general, acerca del

manejo de un paciente con patologia cronica.
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Orientar continuamente al cuidador acerca de la evolucién, pronéstico y tratamiento de la
patologia con que cursa el familiar, a fin de reducir la ansiedad que desencadenan los efectos

secundarios y/o complicaciones de la enfermedad.
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ANEXO 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO

INVITACION PARA PARTICIPAR EN EL ESTUDIO SINDROME DE CARGA Y
ESTILOS DE AFRONTAMIENTO DEL CUIDADOR DE PACIENTES PEDIATRICOS
HEMATOONCOLOGICOS

Usted esta invitado a participar en un estudio que evalla sindrome de carga y
estilo de afrontamiento del cuidador del paciente pediatrico hematooncoldgico.

Los objetivos especificos del mismo seran: 1) Caracterizar el perfil del cuidador. 2)
Determinar el nivel de carga percibida y estilo de afrontamiento en los cuidadores
informales de pacientes pediatricos hematooncolégicos. 3) Describir las actividades
del cuidador informal de pacientes pediatricos hematooncoldgicos, en la consulta en

el IVSS Hospital General “Dr. Miguel Pérez Carrefio” en el periodo marzo-mayo 2016

El propésito de este estudio EXPLICAR y forma parte de una investigacion
para un Trabajo Especial de Grado que se presenta para optar al titulo de
Especialista en Pediatria y Puericultura, Universidad Central de Venezuela. Por eso,
toda la informacion que se recolecte, sera utilizada con fines de investigacion y en
ningin momento su identidad sera revelada y todos los datos de manejaran

confidencialmente.

Su participacion en este proyecto es voluntaria y consistird en conocer su
opinién a través de la aplicacién de un cuestionario. Usted podra hacer preguntas las
veces que quiera y en cualquier momento del estudio. La investigacion no
representard ningun riesgo e inconveniente ni para usted ni para la institucién a la

que pertenece.

Los resultados de esta investigacion se le comunicaran a usted y al finalizar se
publicaran los resultados para que otras personas interesadas puedan aprender de la

presente investigacion. Usted podra retirarse del proyecto en cualquier momento sin
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ningun problema. Usted no recibird ningun tipo de pago por participar en este

estudio.

Si surge alguna en relacion a este estudio usted puede contactar al

investigador principal, Jorge Luis Pirela Gonzalez por el teléfono 0414-0519727.

Igualmente le informamos que es su derecho guardar una copia de este

documento.
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ANEXO 2

CUESTIONARIO DE CARACTERIZACION DEL CUIDADOR

Nombre: Edad: __ Teléfono: Domicilio (municipio y estado
donde vive actualmente) Género: 1- Femenino 2-Masculino Edad del paciente:
Diagnostico del paciente:

1. ¢Cual es su grado de escolaridad?

1- Ninguna 4- técnica
2- primaria 5- licenciatura
3- secundaria 6- posgrado

2. ¢Cual es su estado civil?

1- Casado 4-  Union libre
2-  Soltero 5- Separado
3- Viudo 6- Divorciado

3- ¢Cual es su ocupacién?

1- Hogar
2- Comerciante
3- Empleado

4- Desempleado
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4- ¢ Cual es su parentesco con su paciente?

Madre
Padre
Tio(a)

Abuelo(a)
Primo(a)
Otro (a)
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Datos del cuidado

1-

Tiempo promedio por dia que dedica al cuidado de su familiar ____horas

Instrucciones: Por favor, marque cada una de las actividades que realiza como cuidador de su
paciente, sin recibir ayuda de ninguna otra persona puede subrayar tantas como usted considere.

Alimentacion (preparar alimentos, alimentarlo etc.) Sil_] No[ ]
Aseo (ducha, cepillado, evacuaciones etc.) Sil_] No[]

Vestido (vestirlo, desvestirlo etc.) SiC1  nNo[]

Medicacién (darlos a tomar, prepararlos, consultarlo) Sil_] No[ ]
Transporte. SiC] nol]

Tramites administrativos (inscripcion a colegio, centros de rehabilitacion etc.)
sil ] No[]

Informacién de capacitacion.

1-

2-

¢Ha recibido informacién acerca de lo que eso implica ser un cuidador informal (cuidador

primario, cuidador principal, cuidador familiar)? 1- i1 2-No[ ]
¢ Cree que el ser el cuidador principal de su paciente podria desgastar su salud?

18] 2-No[]
¢ Ha recibido informacién de sobre como un cuidador debe cuidar su propia salud?
rsi ] 2 no[ ]

JAnteriormente ha tomado alguna vez algun curso o taller de cémo ser un cuidador?

1-siC_ ] 2-mel ]



ANEXO 3

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las personas que
cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi:

0 =Nunca; 1= Casinunca; 2= Algunas Veces; 3 = Frecuentemente; 4 = Siempre. A la hora de responder

piense gue no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan solo su experiencia.

ENTREVISTA DE CARGA DE ZARIT 2008
Alpuche R. Virginia; Ramos Bertha; Rojas Mario E; Figueroa Carlos. Psicologia y Salud.
Universidad de Veracruz, Xalapa, Mexico.

1 | éCree que su paciente le pide mds ayuda de la que realmente necesita? @ @ @ @ @
2 ¢Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para Ud.? @ @ @ @ @
3 | éSe siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades @ @ @ @ @
con su familia o trabajo?
4 | ¢Se siente avergonzado por la conducta de su paciente? 00O OB ®
5 | éSe siente enfadado cuando esta cerca de su paciente? @ @ @ @ @
6 | éPiensa que su paciente afecta negativamente su relacion con otros miembros de su @ @ @ @ @
familia? (pareja, hijos...)
7 | éTiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente? @ @ @ @ @
8 | éCree que su paciente depende de Ud.? @ @ @ @ @
9 | éSe siente tenso cuando esta cerca de su paciente? @ @ @ @ @
10 | éCree que la salud de Ud. Se ha deteriorado por cuidar a su paciente? @ @ @ @ @
11 | éCree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente? @ @ @ @ @
12 | éCree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar? @ @ @ @ @
13 | ¢Se siente incomodo por desatender a sus amistades al cuidar de su paciente? @ @ @ @ @
14 | ¢Cree que su paciente espera que Ud. Sea la Unica persona que le cuide, como si nadie @ @ @ @ @
mas pudiera hacerlo?
15 | éCree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente y ademas cubrir otros @ @ @ @ @
gastos?
16 | éCree que no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo? @ @ @ @ @
17 | ¢Siente que ha perdido el control de su vida personal desde que inici6 la enfermedadyel | © @O @ ) @
cuidado de su paciente?
18 | é¢Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona? @ @ @ @ @
19 | ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente? @ @ @ @ @
20 | éCree que deberia hacer mas por su paciente? @ @ @ @ @
21 | éCree que podria cuidar mejor de su paciente? @ @ @ @ @
22 | Enresumen. ¢Se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su paciente? @ @ @ @ @




ANEXO 4

El inventario de Estrategias de Afrontamiento
(Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989. Adaptacion por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)

De nuevo piense unos minutos en la situacion o hecho que haya elegido. Responda a la siguiente lista de afirmaciones basandose en
como manejo usted esta situacion. Lea cada frase y determine el grado en que usted hizo lo que cada frase indica en la situacion que
antes eligié6 marcando el nimero que corresponda:

0: en absoluto; 1: un poco; 2: bastante; 3: mucho; 4: totalmente

Esté seguro de que responde a todas las frases y de que marca s6lo un nimero en cada una de ellas. No hay respuestas correctas o
incorrectas; s6lo se evalla lo que usted hizo, pensé o sinti6 en ese momento.

Inventario de Estrategias de Afrontamiento

1. Luché para resolver el problema 01234
2. Me culpé a mi mismo 01234
3. Deje salir mis sentimientos para reducir el estrés. 01234
4.-Deseé que la situaciéon nunca hubiera empezado 01234
5. Encontré a alguien que escuchd mi problema 01234
6. Repasé el problema unay otra vez en mi mente y al final vi las cosas de una forma diferente 01234
7. No dejé que me afectara; evité pensar en ello demasiado 01234
8. Pasé algun tiempo solo 01234
9. Me esforcé para resolver los problemas de la situacion 01234
10. Me di cuenta de que era personalmente responsable de mis dificultades y me lo reproché 01234
11. Expresé mis emociones, lo que sentia 01234
12. Deseé que la situacién no existiera o que de alguna manera terminase 01234
13. Hablé con una persona de confianza 01234
14. Cambié la forma en que veia la situacion para que las cosas no parecieran tan malas 01234
15. Traté de olvidar por completo el asunto 01234
16. Evité estar con gente 01234
17. Hice frente al problema 01234
18. Me critiqué por lo ocurrido 01234
19. Analicé mis sentimientos y simplemente los dejé salir 01234
20. Deseé no encontrarme nunca mas en esa situacion 01234
21. Dejé que mis amigos me echaran una mano 01234
22. Me convenci de que las cosas no eran tan malas como parecian 01234
23. Quité importancia a la situacién y no quise preocuparme mas 01234
24. Oculté lo que pensaba y sentia 01234
25. Supe lo que habia que hacer, asi que doblé mis esfuerzos y traté con mas impetu de hacer que las cosas 01234




funcionaran

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37

38.

39.

40.

Me recriminé por permitir que esto ocurriera

Dejé desahogar mis emociones

Deseé poder cambiar lo que habia sucedido

Pasé algin tiempo con mis amigos

Me pregunté qué era realmente importante y descubri que las cosas no estaban tan mal después de todo
Me comporté como si nada hubiera pasado

No dejé que nadie supiera como me sentia

Mantuve mi postura y luché por lo que queria

Fue un error mio, asi que tenia que sufrir las consecuencias

Mis sentimientos eran abrumadores y estallaron

Me imaginé que las cosas podrian ser diferentes

. Pedi consejo a un amigo o familiar que respeto

Me fijé en el lado bueno de las cosas
Evité pensar o hacer nada

Traté de ocultar mis sentimientos

Me consideré capaz de afrontar la situacién

FIN DE LA PRUEBA

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234

01234




ANEXO 5

Distribucion del cuidador segun la edad:

[ 20-24
20,00% 2520
16,67% |:| 30-34

[[]>35

16,67%

46,67%

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 6

Distribucion del cuidador segun el sexo:

- Femenino
- Masculino

90,00%

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 7

Distribucion del cuidador segun el parentesco:

|:| Abuel@

83,33%

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 8

Distribucion del cuidador segun nivel de instruccién:

[ secundaria
Il Frimaria

[ |Técnica

[ ]ticenciatura
[ ]Postgrado

70,00%

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 9
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Imagen 1. Distribucion Central de los pacientes que consultan al servicio de hematologia del
Hospital General Dr. Miguel Pérez Carrefio. Marzo-Mayo 2016

Fuente.: Cuestionario de caracterizacion del cuidador
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Imagen 2. Distribucion Nacional de los pacientes que consultan al servicio de hematologia del
Hospital General Dr. Miguel Pérez Carrefio. Marzo-Mayo 2016

Fuente.: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 10

Distribucion del cuidador segin ocupacion:
- Del Hogar
- Comerciante

|:| Empleado
- Desempleado

66,67% 26,67%

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 11 (tabla 1)

| variape o %

Informacion de capacitacion

Ha recibido informacicon acerca de lo que implica ser un cuidador informal

No 26 86.66

Si 4 13.33

Cree que el ser cuidador principal de su paciente podria desgastar su salud

Si 21 70

No 9 30

Ha recibido informacion de sobre como un cuidador debe cuidar su propia salud
No 26 86.66

Si 4 13.33

Anteriormente ha tomado alguna vez algun curso o taller de como ser un cuidador
No 29 96.66

Si 1 3.33

Tabla 1. Informaciéon de capacitacibn manejada por los cuidadores.

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



ANEXO 12

Nivel de sobrecarga encontrada en los cuidadores estudiados

[ ausencia de sobrecarga: 22-46
[ ]sobrecargaleve: 47-55
I sobrecarga excesiva: 55-110

Fuente.: Entrevista de carga de Zarit 2008, Alpuche & col.



ANEXO 13

Estilo de afrontamiento encontrado en los cuidadores estudiados

I Manejo Adecuado
Il Vianejo Inadecuado

Fuente.: Inventario de estrategias de afrontamiento, (Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989.
Adaptacién por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)



ANEXO 14

Estrategia de afrontamiento encontrada en los cuidadores estudiados

I Resolucién de Problemas
[l Pensamiento desiderativo

[ ]ApoyoSocial
[ ] Reestructuracién Cognitiva

55,88%

Fuente.: Inventario de estrategias de afrontamiento, (Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989.
Adaptacién por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)



ANEXO 15

Tabla 2. Caracterizacion de la rutina de actividades desempefiadas por los cuidadores.

Actividades que realiza
como cuidador de su

paciente, sin recibir ayuda
de ninguna otra

Alimentacion

Si 24 80
No 6 20
Aseo

Si 19 63.33
No 11 36.66
Vestido

Si 19 63.33
No 11 36.66
Medicacion

Si 27 920
No 3 10
Transporte

Si 24 80
No 6 20
Tramites Administrativos

Si 25 83.33
No 3 16.66

Fuente: Cuestionario de caracterizacion del cuidador



