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RESUMEN

Introduccion. El cancer, implica grandes niveles de estrés derivado de toda la problematica para su atencion y
cuidado, especialmente si son los hijos quienes lo padecen; es una de las principales causas mundiales de
morbimortalidad entre la poblacién que aun no tiene 20 afos de edad. Objetivo. Precisar el malestar
psicosococial, segun el tiempo transcurrido en el proceso oncoldgico, revisado a través de niveles de ansiedad
y depresion, asi como las estrategias de afrontamiento dominantes, en cuidadores primarios de menores en
tratamiento de cancer atendidos en un centro de cancerologia de Nayarit, México. Materiales y Métodos. Se
realiz6 un estudio descriptivo y transversal, con muestreo incidental; se aplicé a 42 cuidadoras primarias de
nifios con cancer la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria y Cuestionario de Afrontamiento al Estrés.
Resultados. De la muestra, el 88 por ciento, registré sintomas clinicos de depresion y el 67 por ciento de
ansiedad. La diferencia de porcentaje entre grupos segun el tiempo de cuidado indica que, al inicio del
tratamiento este malestar es mas agudo. La focalizacion en solucién de problemas es la estrategia mas
utilizada, seguida por reevaluacién positiva y autofocalizacién negativa. Se encontrd asociacién negativa entre
depresion y evitacion (rbo=-.325). Conclusion. Se identifican en cuidadoras procesos de malestar emocional y
necesidades de comunicaciéon con equipo tratante, segun fases de enfermedad, por lo que es necesario crear
protocolos de acuerdo con cada contexto, problematica, recursos del paciente y su familia, para la atencion

integral psicooncolégica.
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ABSTRACT

Introduction. Cancer implies high levels of stress derived from the attention and care needed, especially if the
children suffer it; one of the main global causes of morbidity and mortality among the population that is not
yet 20 years old. Objective. The aim was to determine in primary care givers of children undergoing cancer
treatment the psychosocial distress according to the oncologic process time elapsed, reviewed through
anxiety and depression levels, and the dominant coping strategies associated. The study carried out at a
Cancer Center of Nayarit, Mexico. Materials and Methods. It was a descriptive and cross-sectional study, with
incidental sampling; 42 primary caregivers of children with cancer were administered the Hospital Anxiety
and Depression Scale, as well as the Stress Coping Questionnaire Resu/ts. Registered clinical symptoms of
depression 88 percent of the sample and 67 percent anxiety. The difference between groups according the
caring time indicates more discomfort at the beginning of treatment. Focusing on problem solving is the
most used strategy, followed by positive reappraisal and negative self-focus. A negative association was found
between depression and avoidance (tho=-.325). Conclusion. Emotional discomfort processes and many
different communication needs with the treating team identified in caregivers, according to the phases of the
disease. It is necessary to create protocols adjusted to each context, coping and resources of the patient and

family for comprehensive psycho-oncological care.

Key Words: Coping, Female Caregivers, Psychological distress

INTRODUCCION

En términos de prevalencia, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) indica en 2020a, que entre un 0.5
por ciento y un 4.6 por ciento de las muertes de menores de 15 afios, son debidas a procesos oncolégicos.
Las tasas mundiales fluctdan entre 50 y 200 por cada millén de nifios en el planeta y constituye una de las
principales causas de morbimortalidad entre la poblaciéon que aun no tiene 20 afios de edad. En América, se
diagnostican al afio mas de 27,000 casos de cancer infantil en menores de 14 afios. La mayoria de ellos tienen
lugar en América latina y el Caribe (17,500 nuevos diagnosticos al afo), registrandose mas de 8,000
fallecimientos (OMS, 2020b). En los ultimos afios se tiene una sobrevida a cinco afios supetior al 80 por
ciento en paifses desarrollados lo que implica que la mayoria de los pacientes puedan curarse si tienen el

tratamiento adecuado, sin embargo, esta cifra solo alcanza el 57 por ciento en México, y se ha convertido en
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la segunda causa de muerte en esta etapa, con una tasa de incidencia (por millén) de 111.4 en menores de 0

a 9 afios y de 68.1 en adolescentes entre los 10 y 19 afios (Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la
Adolescencia, 2019). En Nayarit, se tiene una tasa de 66.87 por 100 mil habitantes de muertes por neoplasias
(Reynoso-Noveron y Torres-Dominguez, 2017). Se tienen registros en la entidad, de tres tipos principales de
padecimientos oncolégicos entre 2008 y 2014, las leucemias ocupan el primer lugar (53.4 por ciento), en
segundo estan los linfomas (18 por ciento), y en tercero, retinoblastoma (9 por ciento) segun reportan

Aguilar-Burguefio, Barrios-Aguilar, Santillin-Avila y Rivera-Hernandez., (2016).

Hay pocos antecedentes en relacion a las intervenciones psico-oncoldgicas necesarias para apoyar a los
padres y a los menores que padecen cancer en la regiéon de Nayarit México, pero existe un acuerdo que
considera se debe dar tratamiento integral a estos pacientes, donde las intervenciones psicoldgicas esta
presente. En el diagndstico de cancer en nifios y nifias, las estrategias de afrontamiento deberfan evaluarse

en sus cuidadores pues existen factores que pueden alterar el bienestar psicolégico del cuidador primario.

El cuidador primario es aquella persona con un vinculo familiar muy fuerte y cercano con la persona que
esta atravesando la enfermedad y tiene la responsabilidad del mismo. La mayoria de las veces el cuidador
primario es una mujer, y en el caso de los nifios por lo general son las madres. Estas personas suelen ser
activas cuando hacen frente a la enfermedad, utilizando estrategias de afrontamiento como la resolucion de
problemas, la busqueda de informacion, la expresion de emociones y la busqueda de apoyo social (Nufiez et
al., 2021; Ortega-Andeane, Galindo-Vazguez y Meneses, 2019; Sutan, Al-Saidi, Latiff y Ibrahim., 2017) y se

convierten en el principal vehiculo de comunicacion entre los pacientes y el equipo médico.

El cancer, como enfermedad crénico-degenerativa implica grandes costos de bolsillo, por lo tanto, se
incrementan los problemas econémicos o incluso lleva a la familia a la pobreza (Centro Nacional para la
Salud de la Infancia y la Adolescencia, 2019), lo cual puede generar mayores niveles de estrés para hacer
frente a los gastos. En el caso de pacientes infantiles, las cuidadoras primarias, sufren de altos indices de
estrés, esto a su vez repercute en la salud de aquellos que son cuidados (Galindo et al., 2015). En los padres
de pacientes oncoldgicos, la angustia ante la problematica de su familiar puede llevar también a altos niveles
de depresion clinicamente significativos e incluso llevarlos a experimentar estrés postraumatico (Malpert et
al., 2015). Esta sobrecarga compromete el pronéstico de adherencia al tratamiento e incluso se ha demostrado
que el estrés parental incide en los efectos secundarios neurocognitivos y psicosociales en nifios
sobrevivientes con leucemias y linfomas (Nakajima-Yamaguchi et al., 2016). El no atender a las familias de

los pacientes oncolégicos es una carencia en la atencion integral que los menores necesitan, puesto que desde
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la psicooncologia se indica la necesidad de reducir el malestar que conlleva un diagnéstico y tratamiento de

cancer y se establece la necesidad de incluir la atencién a la familia (Moncayo, Méndez, Arnedo, Casellas-
Grau, Navarro y Andrés, 2020) que se vera afectada si surge un malestar o distrés que lleva a un trastorno y

por ello no se podra atender las necesidades infantiles para su desarrollo integral.

De acuerdo al proceso mismo de la enfermedad los cuidadores utilizaran estrategias diversas, variando segin
la edad del nifio, el tiempo de diagndstico y otras variables sociodemograficas como lugar de residencia y
acceso a servicios de salud (Paz, 2020). El diagndstico de cancer supone una brusca alteracion del ritmo de
vida, con serias implicaciones en cada uno los miembros de su familia (Hart et al., 2020; Peikert et al., 2020).
El miedo a la recurrencia también es un factor estresante. Durante el retorno a la vida cotidiana, se hacen
presenten problematicas sobre el trato y los cuidados para integrarles a la vida familiar y escolar, pues se
puede fluctuar entre ser indulgentes y demasiado estrictos (Schiena et al., 2019; Hart et al., 2020). Todo esto
va a repercutir en la salud emocional de los cuidadores, documentandose prevalencia de ansiedad y depresion
en cuidadores primarios de pacientes con cancer en diversos estudios y diferentes contextos (Geng et al.,
2018). En México se ha reportado una prevalencia entre un 27 por ciento a 32 por ciento de ansiedad y 15
a 22 por ciento de depresion en cuidadores primarios (Murguia, Bravo, Rico y Sastrias, 2020; Escamilla,

Carrillo y Ordaz, 2020).

Estrategias y afrontamiento al estrés y malestar psicosocial ante el cancer infanti/

Los padres de nifios con cancer desarrollan diferentes estrategias de afrontamiento. Estas constituyen un
conjunto de procesos cognitivos, afectivos y comportamentales que se utilizan, para solucionar y adaptarse
a los conflictos de su vida diaria. Entre las estrategias utilizadas por los padres de nifios con cancer se puede
sefialar aquellas pasivas o activas; centradas a resolver el problema o bien enfocadas a la gestion de las
emociones. Algunas de las estrategias son consideradas como positivas si se enfocan a crear un nuevo
significado a la situacién problema o bien relacionarse en forma activa para su resolucion; por el contrario si
hay manifestaciones expresivas hacia otras personas de la reacciéon emocional negativa, enfocarse a lo
negativo de si mismo, asumirse como responsable del problema y actuar conductas de evitacion, tal y como
pensar o hacer otras cosas, ignorando el problema o situacién estresantes, se consideran de tipo negativo
(Nufiez et al., 2021; Sutan et al, 2017; Velasco, Bengoechea y Lopez-Ibor., 2019). En México se report6 que
las mujeres cuidadoras de hijos con cancer hacen uso, con mayor frecuencia de las estrategias de focalizacion

en la solucién de problemas, la religiosidad y la reevaluacion positiva (Nufiez et al., 2021; Montero, Jurado y
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Méndez, 2015) por otro lado, también se ha reportado en poblacién mexicana que el tener estrategias

negativas de afrontamiento, es un factor para presentar ansiedad clinica (Montero, Jurado y Méndez, 2015).

Dada la literatura cientifica sobre esta tematica los objetivos de este estudio fueron precisar el malestar
psicosococial segun el tiempo transcurrido en el proceso oncolégico, revisado a través de niveles de ansiedad
y depresion en la muestra y por la narrativa de su proceso, asi como las estrategias de afrontamiento
dominantes y su asociacion con los niveles de ansiedad y depresion, en los cuidadores primarios de menores
en tratamiento de cancer atendidos en un centro de atencién de cancerologia en Nayarit, México. Con estos
resultados se busca hacer una propuesta de intervencién psicoeducativa para apoyar a los cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos a disminuir su malestar psicosocial y fortalecer las estrategias de

afrontamiento segun las diversas etapas del proceso oncoldgico de sus hijos.

METODOLOGIA

Se realizé un estudio transversal de alcance correlacional pues se pretendié conocer la relacion entre las
estrategias de afrontamiento y el malestar psicosocial, revisado a través de niveles de ansiedad y depresion de
cuidadores de pacientes menores de edad en un centro de atencion de cancerologia en Nayarit, México. El
universo poblacional lo constituyeron cuidadores primarios de pacientes del area de oncologia pediatrica
diagnosticados y en tratamiento en el centro de cancerologia, ubicado en Tepic Nayarit, México. El disefio
de la muestra fue no probabilistico incidental, en donde se buscé participantes que cumplieran con los
criterios de inclusién de ser cuidadores primarios, cuyos hijos o familiares pediatricos estuvieran en
tratamiento de proceso oncoldgico; se excluyeron cuidadores cuyos hijos o familiares estuvieran en fase de

remision o bien personas que solo acompafiaran a los menores a citas médicas de seguimiento.

Se consideré como poblacion a 117 menores registrados para su atencion en 2017, se invité a participar
a toda persona que cumpliera con los criterios de inclusién e inicialmente se integraron a 45 casos, en la fase
cuantitativa, pero se descartaron tres de ellos por no completar todos los instrumentos de recopilacién de
informacién. Se buscé la significancia estadistica del muestreo, y de acuerdo al modelo de ¢b/ cuadrada,
obtenido mediante el programa estadistico Mac Stat v.3 ® esta muestra solo tiene con proporcion de 0.5,
una significancia de 90 por ciento. El proyecto fue aprobado por el Comité de Bioética e Investigacion en
Cancerologia, cuidandose los procesos éticos para obtener el consentimiento informado y preservar la

identidad de los participantes.
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Instrumentos de Investigacion

Se utilizaron: a) Cuestionario de datos sociodemograficos y relativos al proceso de diagndstico y tratamiento
del cancer en su hijo/a; b) Escala de ansiedad y depresion hospitalaria (HADS), el cual es un instrumento de
14 reactivos con dos subescalas; esta construida con respuestas de tipo Likert cuyo puntaje va de 0 a 3. El
puntaje mayor para cada escala es de 21 puntos, es utilizado ampliamente para evaluar sintomas de ansiedad
y depresion en el ambito hospitalario. Comentan Galindo, Meneses, Herrera y Caballero (2015) que el HADS
en cuidadores primarios de pacientes con cancer en poblaciéon mexicana present6 adecuadas caracteristicas
psicométricas; ¢) Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (CAE), desarrollada por Sandin y Chorot, (2003)
y reportada por Gonzalez y Landero (2007) con buenas propiedades psicométricas en poblacion mexicana
evalua siete estrategias de afrontamiento con seis items cada una: la focalizacion en la solucién de problemas
(FSP), evitacion (EVT), busqueda del apoyo social (BAS), orientacion religiosa (RLG), autofocalizacién
negativa (AFN), reevaluacién positiva (REP) y expresion emocional abierta (EEA). El analisis de datos se
realiz6 mediante el paquete estadistico SPSS v. 22 ®, se obtuvo el analisis descriptivo de las variables

evaluadas y posteriormente se realizé la correlacion mediante la prueba de Rho de Spearman.

RESULTADOS

De la muestra de 43 cuidadores se identificé que fueron mujeres las cuidadoras primarias, en 40 casos eran
las madres de los/las menores y dos tias. El rango de edad de las participantes era de 23 a 43 afios, con media
de 34.23 (DT=5.9). Indicaron en su mayoria vivir en pareja pues 27 (63 por ciento) eran casadas y 11 (26 por
ciento) estaban en unioén libre, las otras se declararon solteras. Por nivel de estudios fueron seis (14 por
ciento) con primaria cursada, estudios de secundaria fue el nivel que obtuvo mayor frecuencia con 24 casos
(56 por ciento), preparatoria ocho casos y sélo cuatro (9 por ciento) reportaron haber cursado estudios

profesionales.

En cuanto a la ocupacion 30 casos (70 por ciento) comentaron no laborar ocupandose principalmente del
hogar y cuidado de la familia. La religiéon profesada por la mayoria es la catolica (27 casos, 63 por ciento)
siguiendo en orden de frecuencia la cristiana, al ser profesada por 14 casos (33 por ciento). Los menores
cuidados, con enfermedades oncoldgicas, tenian un rango de edad entre 3 y 14 afios, con media de edad de
7.05 afios (D1=2.8). En su mayorfa eran hombres pues se registraron 23 casos (55 por ciento) y el resto eran

mujeres (19 pacientes, 45 por ciento). El tiempo del diagnéstico fluctué entre 2 y 60 meses (M=19.9 y
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DT=16.9) esto es que habia menores con un reciente diagndstico y hasta 5 afios de estar en tratamiento

oncoloégico (basicamente por recurrencia del proceso oncoldgico), en promedio con un afio y medio de

tratamiento, la mayorfa de los casos (63, 54 por ciento) estaba diagnosticado con algtn tipo de leucemia.

Los estadisticos descriptivos de los instrumentos aplicados se pueden observar en la tabla 1, en donde resaltan
altos indices de sintomas de ansiedad y depresiéon, mayores a los reportados en muestras semejantes de
cuidadoras primarias (Galindo-Vazquez, et al., 2015) pues el 88 por ciento de los casos presentaron sintomas
que los ubicaban como caso clinico de depresiéon y el 67 por ciento de ansiedad.

TABLA 1. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE VARIABLES DE ESTUDIO EN CUIDADORAS
PRIMARIAS DE MENORES EN TRATAMIENTO ONCOLOGICO

]\T
INSTRUMENTO DIMENSION
M DE SS PROB CC
ESCALA HOSPITALARIA Depresion 9.9 3 2 3 37
DE ANSIEDAD Y Ansiedad 10.5 3.2 0 14 28
DEPRESION
F + F+ F-
CUESTIONARIO Busqueda apoyo social 12 5.1 6 30 6
AFRONTAMIENTO AL Reevaluacién positiva 14.5 3.7 4 37 1
ESTRES
Focalizacién Solucion de problemas 15.1 4 41 1 0
Orientacion religiosa 16.9 6.6 20 18 4
Expresion emocional abierta 9.2 4.7 3 28 11
Evitacién 8.1 5.1 3 22 17
Autofocalizacién negativa 10.4 4.5 2 31 9

NOTA: #7=42; M= MEDIA; DE= DESVIACION ESTANDAR; SS= SIN SINTOMAS RELEVANTES;
PROB= CASO PROBABLE; CC= CASO CLINICO; F+ = ALTA FRECUENCIA; F= FRECUENCIA INTERMEDIA;
F- = FRECUENCIA BAJA. FUENTE: ELABORACION PROPIA.

Los puntajes promedio mas altos de estrategias de afrontamiento positivas fueron en religiosidad y la
focalizacion para la solucién de problemas, aunque esta dltima es la que las participantes utilizan con mayor
frecuencia, lo cual indica que las mujeres analizaban y pensaban detenidamente la situacion y buscaban
establecer un plan de accién con pasos concretos, tratando de hablar con las personas implicadas. En segundo
término, utilizaron la reevaluacioén positiva, con la cual buscaban ver y sacar los aspectos positivos de la
situacién, comprendiendo que hay cosas mas importantes y que el problema pudo haber sido peor. La
religiosidad no es dominante como estrategia utilizada. En cuanto a las estrategias de tipo negativo resulta
con frecuencia intermedia a la auto focalizacién negativa, esto es paraddjico pues indica que también habia
auto culpabilizacion, sentfan indefension, se auto convencian de que no hay nada por hacer porque las cosas

suelen tornarse malas y se resignan a ello; asi también estaban utilizando la expresion abierta de emociones

-
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de tipo negativo como el descargar su mal humor e irritabilidad con los demas, incluso insultando y

agrediendo, es la evitacion es la estrategia menos utilizada.

Al inicio del diagnostico, durante los primeros meses, en donde se inicia el proceso de tratamiento, lo
vivieron con grandes cargas de ansiedad y depresion, presentando sintomas clinicos 23 de las 24 cuidadoras
que estaban en esa fase segun los resultados del HADS. En aquellas con dos o mas afios de tiempo de
acompafiamiento al centro sanitario, los sintomas de ansiedad disminuyeron, pero cabe resaltar que se
registran en promedio mas sintomas de depresion en el grupo de cuidadoras que tienen entre dos y tres afios

en el proceso (tabla 2).

TABLA 2. ESTADISTICOS DE ANSIEDAD Y DEPRESION EN UNA MUESTRA DE CUIDADORAS PRIMARIAS SEGUN LOS
MESES EN TRATAMIENTO ONCOLOGICO DE SUS HIJOS, EVALUADOS MEDIANTE INSTRUMENTO HADS

DEPRESION
Media / DT por Sin sintomas Caso probable Caso clinico Total
grupos significativos
Puntaje HADS 0a4 5a8 9 0 mas
Meses*  M/DT 17 por ciento Jq por ciento tq por ciento 17 por ciento
1a12 10.2/2.4 0 - 1 2.4 23 54.8 24 57.1
13224 8.1/2.6 1 2.4 1 2.4 10 23.8 12 28.6
25236 12.7/3.1 0 - 0 0 3 7.1 3 7.1
370> 7/6.2 1 2.4 1 2.4 1 2.4 3 7.1
Total 2 4.8 3 7.1 37 88 42 100
ANSIEDAD
Caso probable Caso clinico
Puntaje HADS 5a8 9 0 mas Total
Meses M/DT 17 por ciento 17 por ciento Jq por ciento
7al2 11.3/3.4 2 4.8 22 52.4 24 57.1
13224 8.4/1.9 9 21.4 3 7.1 12 28.6
25236 9.3/1.2 1 2.4 2 4.8 3 7.1
370> 7.7/4.6 2 4.8 1 2.4 3 7.1
Total 14 33.33 28 060.6 42 100

NOTA: M= MEDIA; DT= DESVIACION TIPICA; FQ= FRECUENCIA; P= SIGNIFICANCIA;
* MESES EN ATENCION ONCOLOGICA. FUENTE: ELABORACION PROPIA.

Al evaluar el tiempo en que tienen sus hijos en tratamiento, resultan con significancia estadistica entre los
subgrupos de la muestra las estrategias de focalizarse en la solucioén de problemas, la reevaluacion positiva y
la (K:X?(3) =9.032, p=.029; K:X*(3) =7.906, p=.048; K:X*(3) =7.91, p=.048 respectivamente) encontrando
que entre el primer y segundo afio en tratamiento de su hijo se utilizan mas estas estrategias. Relevante es la

estrategia de evitacion, que es mas utilizada cuando sus hijos tienen mas de 3 afos en tratamiento (Tabla 3).
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TABLA 3. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN UNA MUESTRA DE
CUIDADORAS PRIMARIAS ACORDE AL TIEMPO DE LOS MENORES EN TRATAMIENTO ONCOLOGICO

MESES BAS REP RLG FSP  EEA  EVI  AFN
1 M 10.3 144 1491 1413 9.86 804  10.04
DT 5.02 4 6.74 3.94 4.44 4.26 3.86
o M 13.5 154 1875 17.4 7 6.05 10.6
DT 3.96 3.8 6.07 3.05 3.43 483 10.33
. M 16 16.3 21.3 173 11.66 5.7 7.66
DT 5.3 3.8 3.8 4 10.3 2.9 6.4
) M 15.3 10 203 1133 11 17.3 16
370 mds DT 6.4 1 6.4 2.3 1.7 46 10
Kruskal Wallis X2 5694 7.006 5569  9.032 4468 7917  7.133
*p 0.128  0.048 0135 0029 0215 0048  0.068

NOTA: M= PUNTAJE MEDIO; D'T= DESVIACION TiPICA; BAS= BUSQUEDA DE APOYO SOCIAL; RLG= RELIGION;
FSP=FOCALIZACION EN LA SOLUCION DE PROBLEMAS; REP=REEVALUACION POSITIVA, EEA=EXPRESION EMOCIONAL
ABIERTA; EVIT= EVITACION; AFN= AUTOFOCALIZACION NEGATIVA. FUENTE: ELABORACION PROPIA.

Para identificar la asociacion entre los sintomas de ansiedad y depresion, con las estrategias de afrontamiento,

se efectud la correlacion con el método de Spearman, cuyos resultados se muestran en la tabla 4.

TABLA 4. ASOCIACION DE SINTOMAS DE ANSIEDAD Y DEPRESION CON ESTRATEGIAS
DE AFRONTAMIENTO UTILIZADAS POR CUIDADORAS PRIMARIAS

BAS EEA RLG FSP EVT AFN REP HAD.S,

Depresion

EEA -0.143 1

RLG 97+ -0.199 1

FSP A433%% -0.226  .432%* 1

EVT -0.127 A446%F - -0.302 -435%F 1

AFN -0.115 468*%F  -0.158 -0.283 .489** 1

REP -0.126 0.160 -0.131 0.270  0.218 -0.012 1

HADS Depresion -0.047 0.079  0.106 0.092 -.325* 0.011 -0.012 1

HADS ansiedad -0.241 0.205 -0.236 -0.015 -0.094 -0.055 -0.063 455%*

NOTA: CORRELACIONES MEDIANTE RHO DE SPEARMAN ** LA CORRELACION ES SIGNIFICATIVA EN EL NIVEL 0,01 (BILATERAL).
* LA CORRELACION ES SIGNIFICATIVA EN EL NIVEL 0,05 (BILATERAL). BAS= BUSQUEDA DE APOYO SOCIAL; RLG= RELIGION;
FSP=FOCALIZACION EN LA SOLUCION DE PROBLEMAS; REP=REEVALUACION POSITIVA, EEA=EXPRESION EMOCIONAL
ABIERTA; EVIT= EVITACION; AFN= AUTOFOCALIZACION NEGATIVA.

FUENTE: ELABORACION PROPIA.

Como se esperaba las correlaciones significativas entre las estrategias de afrontamiento positivas y negativas,
asi como los sintomas de ansiedad y depresion, son moderadamente significativas. Entre las variables de los

instrumentos, a nivel .05 de significancia, hay asociacién negativa entre la depresion y la evitacion, esto indica
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que concentrarse en otras cosas, no pensar en el problema, tratar de olvidarse de todo a través de incremento

de las actividades, disminuyen los sintomas de depresion en forma moderada.

DISCUSION

El objetivo de este estudio fue identificar en cuidadores primarios de menores en proceso oncologico,
malestar psicologico y las estrategias de afrontamiento dominantes, asociadas al tiempo de cuidado. Los
resultados ratifican que, si un hijo o hija es diagnosticado con cancer es un elemento desestabilizador para
cualquier familia. Hay grandes cambios tanto en las rutinas cotidianas como el inicio a una nueva vida en
donde se integra el ambiente hospitalario, donde este nuevo escenario se convierte en una fuente de estrés y
se suma a las problematicas previas vividas en la familia. De acuerdo con lo esperado y reportado en otras
investigaciones, las mujeres son las que fungen como cuidadoras primarias de los menores con padecimientos
oncologicos. Algunos padres acuden a acompafar eventualmente a su hijo o hija a la cita médica o al
tratamiento, pero no se convierten en los cuidadores primarios, sino fungen como apoyo (Escamilla, Carrillo

y Ordaz, 2020).

Esto tiene relacion con los roles de género asociados en la cultura mexicana en donde la maternidad es
el ideal que toda mujer debe cumplir (Gonzalez, 2020) esta misma norma prescribe en ellas, el deber de estar
al pendiente de las consultas y tratamientos médico de sus hijos, por ello al cumplir este deber algunas de
ellas dejaron sus labores productivas. Al igual que otros estudios (Van Schoors et al., 2020; Murguia et al.,
2020; Velasco, Bengoechea y Lopez-Ibor, 2019), para las cuidadoras representa una carga considerable de
trabajo desatendiendo sus propias necesidades, aumentando el cansancio y complicando mas la precariedad

econdmica, la relaciéon de pareja y la atencion a los demas miembros de la familia.

En su mayorfa las cuidadoras primarias informan de malestar emocional con signos de ansiedad o
depresién manifiesta o clinicamente significativa, incluso con medias mas alta a las reportadas en otros
estudios con cuidadoras primarias (Galindo et al., 2015), esto indica que puede haber procesos de sobrecarga
y/u ocultamiento de sus emociones como una forma de afrontar el proceso, corroborando estos aspectos
con los datos de CAE al encontrar frecuencia media de las estrategias de autofocalizacion negativa y evitacion,
implicando que viven como algo grave y amenazante la enfermedad de su hijo; el proceso les causa
incertidumbre y, aunque saben que es una enfermedad susceptible de curarse, rondan pensamiento fatalistas

sobre la muerte de su hijo, autoculpandose de ello. Esto puede minar su salud tanto fisica como mental e
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incluso pueden derivarse procesos patologicos de ansiedad y depresion (Aoun et al., 2020; Sutan et al., 2017;

Galindo et al., 2015; Malpert et al., 2015; Nakajima-Yamaguchi et al., 2016) aun al haberse terminado todo

el proceso en los hijos.

Durante las fases del proceso oncolégico se pueden manejar diversas estrategias para afrontar el distrés.
En coincidencia con lo ya revisado en la literatura (Geng et al., 2018; Murguia et al., 2020) las cuidadoras
refieren al inicio del proceso, con el diagnéstico, una fase de negacion o evasion en donde hay rabia, tristeza
y sentimientos de que el mundo a su alrededor se derrumba. Para hacer frente a este malestar emocional,
hacen desde el inicio uso de la estrategia de focalizacion en solucién de problemas y reevaluacion positiva
que les apoya al proceso de adaptacion conforme avanzan los tratamientos en donde ya entienden lo mas
importante sobre el cancer de sus hijos, coincidiendo con otros autores en este resultado (Velasco,
Bengoechea y Lopez-Ibor, 2019). La busqueda de redes de apoyo sociales solo se integra con mas frecuencia
en mujeres cuidadoras con hijos en proceso oncolégico de mas de dos afos. El apoyo social ha sido reportado
como clave para disminuir el estrés e incrementar la calidad de vida de padres con nifios con cancer (Lopez
& Vaillo, 2019; Paz, 2020), por ello es importante identificar por el equipo tratante las redes y estrategias de

apoyo social que tienen las cuidadoras de los menores con estos padecimientos.

Es importante revisar que la religiéon en los primeros seis meses de inicio del proceso no obtiene
frecuencia relevante entre las cuidadoras, pero conforme pasa el tiempo, orar, rezar y otras formas religiosas
les apoya, confirmando la necesidad de integrar la religion o la espiritualidad necesaria también en la
comunicacién médico-paciente-cuidador, asi como aquellos aspectos socio-culturales que les permitan
transitar o adaptarse a su rol de cuidadoras primarias (Melguizo-Garin, Martos-Méndez y Hombrados-
Mendieta, 2019; Torres Furtado, Omena, de Padua, Gorayeb y Fernandes, 2020). El miedo a la recurrencia
(Peikert et al., 2020; Sutan et al., 2017) es una clave para entender la evitacién como forma de estrategia, esta
se manifiesta mas cuando ya se tienen cursado los dos primeros afios desde el diagndstico, manifestando que
ya buscan no pensar en el problema. Ahora bien, también esta en relaciéon con cémo entienden la efectividad
del tratamiento de su hijo o hija ya que, para ellas, lo mas dificil es lidiar con los efectos del mismo tratamiento

principalmente de la quimioterapia, que por lo general inicia en el primer afio del proceso.

Se destaca la necesidad de transmisiéon de informacion médica en forma adecuada, contribuyendo a que
se tengan esperanzas realistas y despejar fantasias y temores, especialmente en los menores (Schiena et al.,
2019; Hart et al., 2020); pues si bien reconocen las cuidadoras su papel de puente de informacion entre el

personal sanitario y los pacientes, los menores saben de la gravedad de su enfermedad, por ello las metaforas
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que utilizan podrian mejorarse si se les diera asesorfa especializada. El estrés parental ante la comunicacion
médica también debe revisarse pues ellas dudan sobre sus competencias como madres y cuidadoras, pues si
bien hacia el exterior ellas manifiestan estar desarrollando bien su rol de cuidadoras, en su interior dudan de
si en realidad estan haciendo lo correcto, pues cada fase del proceso, desde el diagnostico y diversos
tratamientos de un menor con cancer, les enfrenta a nuevos saberes, formas de actuar y elementos que

integrar, por lo tanto, la posibilidad de fallar se erige como amenaza.

CONCLUSIONES

Por los resultados anteriores se desprende la necesidad de crear estrategias contextualizadas a la poblacion
tanto con un enfoque individual como de corte grupal, facilitadas por personal capacitado, las cuales también
pueden servir como red de apoyo para entender el proceso de la enfermedad y sus implicaciones, asi como
para encontrar un camino que facilite el proceso psicoemocional y disminuya el malestar psicosocial. Por
supuesto se deberan integrar estrategias especificas para disminuciéon de estrés y ansiedad, basadas en

evidencia cientifica.

Ahora bien, las tematicas pudieran ser agrupadas al realizar un programa flexible adaptado a cada unidad
familiar, y al propio diagnéstico del malestar de los cuidadores, lo interesante es que se atienda no solo al
paciente con cancer, sino la atencién de las necesidades psicosociales de las personas cuidadoras, para mejorar
la atencion psicooncoldgica desde una perspectiva integral. Como limitacion a este estudio se encuentra que
fue un estudio transversal, centrado en los cuidadores, por lo que se sugieren nuevas investigaciones de tipo
longitudinal en donde se analice la diada cuidador-paciente, pero vista desde una perspectiva sistémica en

donde incluso se integre el equipo tratante, tal como lo sugiere la psicooncologfa.

La aportacion de esta investigacion radica es que identifica las necesidades de apoyo de las personas que
son cuidadoras segun las fases de tratamiento del paciente oncoldgico y ademas es el primer estudio en su
tipo que se reporta, con poblacion de esta region del occidente de México y si bien la problematica parece
comun en diversas partes del mundo y del propio México, la practica clinica nos indica la necesidad de

precisar las particularidades de cada region.
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