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Resumen

El cancer infantil es un acontecimiento estresante y devastador, que interfiere en
la calidad de vida del paciente y su familia, por lo que suele producir en los cuidadores
primarios sentimientos de tristeza y ansiedad. En Ecuador, el 61% de los casos
diagnosticados en Quito provienen de distintas partes del pais, lo cual implica un gran
esfuerzo por parte de los cuidadores para ayudar en el tratamiento de la enfermedad de sus
hijos pacientes, lo cual aumenta la carga emocional que pueden experimentar. El presente
trabajo tiene como objetivo relacionar si la depresion y ansiedad estan presentes en los
padres y/o cuidadores de los nifios diagnosticados con cancer a través de un estudio piloto-
cuantitativo, en el que se aplican dos cuestionarios, uno para evaluar sintomas depresivos
y otro de sintomas de ansiedad. La muestra conformada por 15 cuidadores (12 mujeres, 3
hombres) tomando en cuenta su sexo, edad, estado civil y nivel de instruccién, dio como
resultado un nivel de ansiedad y de depresion leve. Siendo las cuidadoras mujeres solteras
de instruccién primaria las que mayor indice de depresién y ansiedad presentaron. Los
hallazgos del presente estudio podrian aportar informacion util para que en un futuro se
pueda generar e implementar acciones efectivas, que puedan ayudar a minimizar la carga
emocional generada por el rol de cuidadores en enfermedades como el cancer infantil.

Palabras clave: cancer infantil, ansiedad, depresion, cuidadores primarios, cuidadores de

nifios con cancer
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Abstract

Childhood cancer is a stressful event that interferes with the quality of life of the patient
and their family, which usually produces feelings of sadness and anxiety in primary
caregivers. In our country, 61% of the cases diagnosed in Quito come from other cities,
which implies a great effort from caregivers to help in the treatment of the illness of their
children, which increases the emotional load that the can experience The present study
aims to relate whether depression and anxiety are present in parents and caregivers of
children diagnosed with cancer through a pilot-quantitative study, in which two
questionnaires are applied, one to evaluate depressive symptoms and another one for
anxiety symptoms. The sample consisting of 15 caregivers (12 women, 3 men) taking into
account their sex, age, marital status and level of education resulted in a mild level of
anxiety and depression. Women caregivers who were single with primary education
presented higher rates of depression and anxiety. The findings of this study could provide
useful information so that in the future we can generate and implement actions that can
help minimize the emotional burden generated by the role of caregivers in diseases such as
childhood cancer.

Key words: childhood cancer, anxiety, depression, primary caregivers, caregivers of
children with cancer.
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1.- TITULO
“Presencia de Ansiedad y Depresion en cuidadores primarios de nifios y nifias con
cancer en la Asociacion ecuatoriana de padres de nifios, nifias y adolescentes con cancer

(ASONIC) en la ciudad de Quito.

2.- INTRODUCCION (PROBLEMA)

En general, ante un diagnostico de una enfermedad crdnica, el paciente suele ser el
foco de atencidn tanto para los profesionales de la salud como para los familiares; en el
caso del cancer infantil los padres suelen asumir el rol de cuidadores primarios, quienes
son los que ayudan en el proceso de cuidar a su hijo durante su enfermedad. El cuidador
primario no suele ser reconocido como una persona que puede estar pasando por un proceso
doloroso y que tal vez pueda necesitar apoyo emocional.Ya que desde una perspectiva
psicosocial, el cancer infantil es un acontecimiento estresante que interfiere en la calidad
de vida del paciente y su familia, por lo que suele producir en los cuidadores primarios
sentimientos de vulnerabilidad, tristeza, ansiedad y temor a los efectos secundarios que
pueda traer esta enfermedad, tales como cambios fisicos en sus hijos (pérdida de cabello,
apetito) posibles enfermedades secundarias, cambios a nivel general en diferentes areas
(familiar, laboral, educativa) y recidivas (Rubira, Munhoz, Espinosa, Barbosa, & Silva,
2011) Lo cual a la larga llega a afectar las relaciones entre los cuidadores, el nifio con
cancer, y con el resto de la familia (Celma, 2009).

Por lo mencionado anteriormente, los hallazgos principales de investigaciones

sobre cancer infantil realizadas en paises como Colombia, Brasil y México dan como
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resultado comin la desorganizacion familiar y el impacto emocional que pueden
experimentar los cuidadores (Rubira, Munhoz, Espinosa, Barbosa, & Silva, 2011)

En Ecuador, son limitados los recursos de investigacion que pueden brindar datos
sobre el cancer infantil, la situacion familiar y emocional de los padres/ cuidadores de
nifios con cancer, por lo que es dificil brindar un apoyo adecuado a quienes pueden estar
presentando una gran carga emocional, porque no es solo el diagnéstico de su hijo, es todo
lo que abarca esta enfermedad, muchas veces dejando al resto de la familia, trabajo,

estudios, etc. en un “descuido” temporal.

2.1.- Justificacion

El campo de la psicologia es tan amplio que da la posibilidad de intervenir en
diferentes areas, permitiendo ver de cerca las diferentes realidades que vive la gente, siendo
una de estas las consecuencias que trae en la familia el cancer infantil.

En nuestro pais, el 61% de los casos de cancer infantil diagnosticados en Quito
provienen de distintas provincias, lo cual implica gran esfuerzo por parte de los
padres/cuidadores para ayudar y brindar el tratamiento de la enfermedad de sus hijos con
cancer, ya que deben movilizarse de ciudad, realizar cambios a nivel familiar, laboral,
escolar, etc.

Este trabajo de investigacion pretende obtener datos a través de dos cuestionarios
(Escala de Depresion de Beck “BDI” y Escala de Ansiedad de Beck “BAI”) realizados a
cuidadores primarios de nifios con cancer beneficiarios de ASONIC (Quito). Esta es una
organizacion fundada el 27 de junio de 1998, cuya labor es apoyar integralmente a los

padres y familiares cuyos nifios han recibido el diagnostico de cancer. Una de sus
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principales ayudas es ser un hogar de paso para los nifios pacientes y sus familias mientras
reciben tratamiento en la ciudad de Quito.

Los resultados obtenidos con su analisis estadistico respectivo permitirdn aportar
a la comunidad de la organizacién (ASONIC) y a profesionales de la salud un mayor
conocimiento sobre la situacion emocional que podrian estar experimentando estas
personas Yy quizé asi en un futuro no muy lejano se puedan elaborar propuestas orientadas
a brindar un mejor apoyo psico-emocional a los padres/ cuidadores durante el transcurso

de la enfermedad.

3.- OBJETIVOS
3.1.- Objetivo general
Identificar si la depresion y ansiedad estan presentes en los cuidadores primarios

de los nifios diagnosticados con cancer.

3.2.- Objetivos especificos
- Analizar los datos provenientes de los Instrumentos Psicométricos (BDI & BAI).
-Comparar entre los resultados de depresion y ansiedad, cuél de estos tiene mayor
prevalencia en la poblacion de estudio.
-Determinar si la prevalencia de depresion y/o ansiedad son consecuencia de ocupar

la funcidn de cuidador primario.



4.- ANTECEDENTES

En la actualidad el cancer estd catalogado como una enfermedad crénica no
transmisible (ECNT). Dependiendo del 6rgano o tejido en el que se originan, sera el tipo
de diagndstico. En general las leucemias y los linfomas no son un tipo de cancer muy
comun, sin embargo causan mayor impacto a nivel moral, social y econdmico ya que
afectan a la poblacién de jévenes y nifios trayendo consigo repercusiones a nivel individual
como familiar. (Cortinas, 2011, pag. 23) (Rubira, Munhoz, Espinosa, Barbosa, & Silva,
2011)

En la mayoria de casos, se asume que el cancer infantil es una experiencia que
representa un desafio tanto para los nifios como para sus familias dadas las diversas
situaciones a las que deben enfrentarse durante el transcurso de la enfermedad, ya que esta
representa una amenaza para la vida o su integridad fisica debido a la cantidad de cambios

que experimentan en la mayoria de ambitos de su vida (Gonzalez, Nieto, & Valdez, 2011).

4.1.- Prevalencia del cancer a nivel mundial

La organizacion mundial de la salud (OMS) indica que el cancer infantil representa
entre 0,5% y 4,6% de la carga total de morbilidad por esta enfermedad (Paucar, 2018).
Siendo esta la segunda causa de muerte en nifios de 1 a 19 afios después de los accidentes
a causa de negligencia en el cuidado de los nifios. (Garcia, Mellado, Illarramendi, & Peréz,
2014).

Por su parte, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) menciona que cada

afio se diagnostican mas de 27 000 caso de cancer en nifios menores de 14 afios en la regién
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de las Américas, y se estiman unas 10 000 muertes a causa de esta enfermedad. Aunque
los avances logrados en cuanto a tratamientos disponibles, han permitido elevar las tasas
de supervivencia aproximadamente a un 80%, estas tasas son mas bajas en nifios que viven
en entornos de recursos econdmicos limitados, donde aproximadamente uno de cada dos
nifios diagnosticados con cancer falleceran a causa de esta enfermedad, esto como resultado
de un diagndstico tardio y/o abandono de tratamiento debido a una accesibilidad de
tratamiento limitada o a un costo muy elevado, siendo estas una de las principales causas
en américa latina y el caribe (OPS, 2014).

4.2.- Cifras relacionadas al cancer infantil en Quito

Actualmente, el Ecuador cuenta con registros de cancer en algunas ciudades del
pais, por lo que segun el Registro Nacional de Tumores (RNT) de Solca Nucleo Quito, se
diagnostican en esta ciudad cerca de 270 casos de cancer infantil cada afo, de los cuales
165 casos (61%) provienen de otras regiones del pais. En cuanto a las tasas de
supervivencia de cancer infantil en Quito hasta el afio 2010, la tasa fue del 62% en
pacientes de 0 a 19 afos. Las causas por las que no se logra alcanzar mejores niveles de
supervivencia se debe en gran parte a la alta tasa de abandono del tratamiento (27%)
(SOLCA, 2015).

Aparte de los datos proporcionados por SOLCA, los cuales son de facil acceso, es
limitada o casi nula la informacion de pacientes infantiles oncologicos que hayan sido
diagnosticados y reciban tratamiento en otras instituciones del pais. Sin embargo, con
respecto a los cambios que llegan a experimentar las familias con un nifio diagnosticado

con cancer, se pudo hallar ciertos datos provenientes de una de las principales
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organizaciones de apoyo en el cancer infantil a nivel nacional. Los datos de esta fundacion
fueron obtenidos de una investigacion realizada por ellos mismo utilizando como muestra
a las familias beneficiarias de dicha organizacion.

Lo que hallaron fue que el 50% de los tutores/cuidadores de los nifios gana menos
del salario basico. En el caso de hogares conformados por padre y madre, el 73% de los
padres son los responsables econdmicos de su hogar, por lo que la mayoria extiende su
jornada laboral de seis a siete dias debido a los gastos que implica la enfermedad de su hijo.
Uno de los datos mas alarmantes, es que el 41% de los ingresos de los hogares es usado
en gastos generados por la enfermedad, y en promedio gastan 11% de estos ingresos en
transporte debido a la movilizacién que deben realizar (trasladarse desde la ciudad donde
residen a la ciudad donde reciben tratamiento sus hijos, asi como transporte interno dentro
de la ciudad). De igual forma debido a la enfermedad oncoldgica de su hijo el 62% de
madres dejan de trabajar para acompafiar a su hijo paciente, y de éstas el 20% son madres
gue acompafan solas en la enfermedad de sus hijos, quedando un 63% de hermanos de

nifios pacientes al cuidado de otros familiares. (FCR, 2016-2017).

5.- MARCO TEORICO

Para poder hablar del estado emocional de los padres y/o cuidadores de nifios con
cancer, asi como de la presencia o0 no de ansiedad y depresion en esta poblacion, se debe
tomar en cuenta varios aspectos, dentro de los que se encuentra la perspectiva psicosocial
del cancer y su impacto a nivel familiar, lo cual nos lleva a hablar sobre el rol que asumen

los padres como cuidadores primarios y la sobrecarga emocional que podrian experimentar,
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dependiendo de las estrategias de afrontamiento que podrian o no desarrollar los
padres/cuidadores de nifios con cancer, asi como el apoyo social y los beneficios que esto

podria traer en esta poblacion.

5.1.- Perspectiva psicosocial del cancer

Desde una perspectiva psicosocial, el cancer es un acontecimiento estresante y
traumatico que interfiere en la calidad de vida del paciente asi como de su familia. El
paciente pediatrico oncol6gico experimenta cambios en todas las areas, como lo son la
fisica, emocional, psicoldgica, social y familiar, debido a que la enfermedad irrumpe su
etapa de desarrollo cambiando su vida cotidiana (Cabral, Delgadillo, Flores, & Sanchez,
2014). La magnitud del impacto del diagndstico, las caracteristicas de la enfermedad, la
alteracion del funcionamiento del nucleo familiar, los cambios en la dindmica social,
escolar y laboral crea una realidad compleja (Celma, 2009) , ya que la enfermedad
oncologica no solo afecta al nifio y a sus padres, afecta también a su entorno inmediato, es
decir sus hermanos, abuelos, tios, amigos, etc. (Lopez, 2009).

Por estas y otras razones es frecuente que durante el diagnostico y tratamiento de
un cancer infantil, los padres experimenten sentimientos de vulnerabilidad, asi como un
estado de animo negativo, que puede llevarlos a un aislamiento tanto emocional como

social. (Mufioz, Bretones, Martos, Alonso, & Sid, 2015).



5.2.- Impacto del cancer infantil en la familia

El recibir la noticia de que su hijo ha sido diagnosticado con cancer supone un
enorme reto para los padres y el resto de la familia. Los padres atraviesan por diferentes
etapas: shock y negacidon; busqueda de sentido y del analisis l6gico de los problemas;
afrontamiento de la realidad, aceptando la situacion, comprometiéndose con el cuidado del
hijo, manteniendo la integridad de la familia, buscando apoyo; y desarrollo de nuevas
perspectivas, valorando lo positivo, planificando y teniendo esperanza (Espada & Grau,
2012).

Espada y Grau (2012) mencionan que los padres deben enfrentarse a diferentes

situaciones estresantes relacionadas con:

La naturaleza de la enfermedad y sus tratamientos

- Reacciones del hijo

- Problemas en la familia

- Problemas financieros

- Reacciones del entorno social

- Caracteristicas del sistema sanitario

Por lo que pueden llegar a sufrir depresion, estrés postraumatico y ansiedad. Estos
sintomas se agudizan en algunas fases de la enfermedad (diagndstico y recidivas); se
mantienen cuando las reacciones ante el diagnostico son mas fuertes; y también suele estar
relacionado con el género (madres suelen ser mas vulnerables que los padres), con el nivel

educativo y con la inmigracion (Espada & Grau, 2012).
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Con un diagnostico de cancer infantil, los roles familiares se suelen ver alterados
ya que los tratamientos imponen un ritmo distinto para la familia, debido a que la situacion
que atraviesa el nifio demanda que una persona se responsabilice de cuidarlo. De tal forma
que esta persona asumira el rol de cuidador principal, el cual desempefiara la funcion de
apoyo a lo largo de las diferentes situaciones que se presenten en el trascurso de la
enfermedad (Ballestas, y otros, 2013).

Es por esto que dentro de la familia se suele dar un cambio en los roles, por lo que
se requiere cierto grado de flexibilidad dentro de la familia para asi poder reubicarse en
funcién del bienestar de todos sus miembros (Gonzélez, Nieto, & Valdez, 2011). Pero en
el caso de que existan mas hijos, el asumir este nuevo rol de cuidador principal durante la
enfermedad del hijo puede poner en peligro la relacion con los otros hermanos, y los padres
pueden sentirse abrumados, impotentes y atemorizados sobre el futuro al no encontrar el
equilibrio entre las multiples necesidades de todos los miembros de la familia (Espada &
Grau, 2012).

5.3.- Padres/cuidadores de nifios con cancer

Los miembros de la familia cercanos al paciente, con quienes existe un enlace de
cuidado, son fundamentales durante la trayectoria de la enfermedad, lo cual puede llegar a
afectarlos, llevandolos en muchos casos a experimentar un pobre bienestar psicoldgico,
disminuyendo asi su calidad de vida. (Gonzélez, Nieto, & Valdez, 2011).

Cuando ocurre una enfermedad cronica se suele designar de manera implicita o
explicita a un miembro de la familia como cuidador informal (ya que no pertenecen al

equipo médico). Y a su vez, los cuidadores informales asumen el rol de cuidadores
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primarios y secundarios, la diferencia basica entre estos es el nivel de responsabilidades
que tienen hacia al paciente y el tiempo que dedican al cuidado de este. El cuidador
primario es quien brinda apoyo para subsanar las necesidades no cubiertas por el sector
formal, generalmente son familiares cercanos, quienes no reciben ningin tipo de
retribucion econdémica por su ayuda, lo que los motiva es un componente emocional
ofreciendo su ayuda sin limite de horario. (Montero, Jurado, & Méndez, 2015)

La participacion del cuidador informal se considera fundamental en el campo de
la salud, sin embargo, se le presta muy poca atencion a los riesgos e implicaciones que
conlleva esta actividad en su salud y bienestar. En muchas ocasiones a lo largo del proceso
de la enfermedad del paciente, el cuidador puede llegar a agotarse y colapsarse ante las
demandas del cuidado, sus aspectos personales y del contexto; haciéndolas personas mas
vulnerables. En el caso del cuidado de un nifio con cancer se produce un esfuerzo fisico
extra, mayor limitacion financiera, aparecen efectos emocionales y un aislamiento social
que puede impactar en su salud, porque el cuidador le da prioridad a las necesidades de su
hijo paciente sobre las propias (Montero, Jurado, & Méndez, 2015) .

Generalmente uno de los padres del nifio, es quien asume el rol de cuidador
primario del paciente. Esta persona es quien llega a vivir este proceso de forma directa, lo
cual afecta su rutina de vida diaria a nivel individual y en el sistema familiar, pues ademas
estan pendientes de la integridad emocional, psicologica y fisica del resto de los miembros
de la familia. (Cabral, Delgadillo, Flores, & Sanchez, 2014).

En la mayoria de casos, la madre suele ser la cuidadora principal, lo cual puede

traer consecuencias negativas en la calidad de vida de las madres, ya que mantendra una
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gran interdependencia emocional con su hijo/a porque aparte de todo ella es una de las
principales bases para que su hijo/a se mantenga firme en el tratamiento (Espada & Grau,
2012).

Por todo lo mencionado, la carga emocional para el cuidador primario es mas
fuerte, lo que suele traer como resultado presencia de sintomas de ansiedad y depresion
mas graves que en el resto de la familia tras el diagnéstico y durante la enfermedad del hijo

(Celma, 2009).

5.4.- Sobrecarga emocional en los padres/cuidadores

Las actividades que realizan los cuidadores son muy amplias y varian en relacion
con las caracteristicas y necesidades del paciente. En el caso de los nifios con enfermedades
cronicas, se requiere una mayor vigilancia y disposicion permanente de tiempo comparado
con lo que implica cuidar de un nifio sano. (Montero, Jurado, & Méndez, 2015) . La
exigencia que genera el hecho de ayudar al crecimiento y desarrollo de un nifio/a con
cancer, ha evidenciado un mayor nivel de incertidumbre, sobre carga de cuidado y
alteracion de la calidad de vida (Campifio & Duque, 2016).

Se ha demostrado que a medida que el paciente es mas dependiente, el cuidador
primario presenta mayor aislamiento social ya que limita sus interacciones con otros, lo
cual puede ocasionar mas sentimientos negativos que afectan su salud fisica y mental
(Ballestas, y otros, 2013)

Los cuidadores suelen tener miedo de ser testigos del sufrimiento y dolor de su hijo

paciente, a fracasar en su rol, a que las consecuencias negativas asociadas al cuidado
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afecten su forma de ser, a tomar decisiones equivocadas que lleven como consecuencia el
malestar de su hijo paciente y del resto de la familia. Por lo que a la acumulacion de estos
miedos y preocupaciones, sumados a problemas de salud, psicoldgicos, emocionales,
sociales y financieros, se lo conoce como sobrecarga del cuidador (Montero, Jurado, &
Méndez, 2015).

Montero, Jurado y Méndez (2015) mencionan que el sindrome de sobrecarga del
cuidador se desencadena por lo siguiente:

- La transferencia afectiva de los problemas del paciente hacia quienes le

atienden, en especial hacia su cuidador primario.

- Larepeticion de las situaciones conflictivas.

- La sensacion de percibirse abrumado por la carga del cuidado, lo que lleva al

cuidador a la incapacidad para continuar con esta tarea.

Se ha demostrado que son numerosas las variables que inciden en el aumento de la
carga del cuidador, de un lado estan las relaciones con el hijo paciente y por otro lado, las
relaciones con el propio cuidador entre las que se encuentran la edad, sexo, estilo de
afrontamiento, redes de apoyo y el tiempo que dedica al cuidado (Montero, Jurado, &
Méndez, 2015).

En repetidas ocasiones existe transferencia entre cuidador- paciente, que
incrementa y mantiene estados altos de ansiedad en ambos durante el periodo de
hospitalizacion. Esta misma transferencia puede darse del paciente hacia el cuidador, lo
cual puede llegar a ser alarmante, ya que puede reflejarse en el incremento de la tasa de

abandono a tratamiento (Cabral, Delgadillo, Flores, & Sanchez, 2014).
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5.5.- Ansiedad y Depresion en padres/cuidadores de nifios con cancer

Conocer el diagnostico supone un impacto psicologico muy fuerte en la familia y
despierta muchas emociones en todos sus miembros. Al escuchar el diagndstico de la
enfermedad de sus hijos, los padres pueden experimentar rabia, dolor o negacion; la
ansiedad y los trastornos del estado de animo aumentan ante el diagnostico; posteriormente
aparecen los rasgos depresivos y finalmente la aceptacion del cancer. Sin embargo estos
cambios en el estado de &nimo suelen mantenerse aunque en niveles mas bajos en aquellos
cuidadores cuyos hijos siguen en tratamiento (Méndez, Orgilés, Lépez, & Espada, 2004).

La ansiedad y la depresién son las variables que méas se muestran en los modelos
de carga del cuidador, debido a que en los cuidadores el no tener conocimiento sobre la
enfermedad y los procedimientos médicos que tienen que realizar para cuidar a sus hijos
pacientes les genera ansiedad. Mientras que, la falta de reconocimiento, reforzamiento o
auto reforzamiento suele generar en ellos depresion. Asi mismo otros miembros de la
familia suelen hacer comentarios que aumentan la culpa en los cuidadores, lo cual puede
desencadenar un aumento de sintomas depresivos. Ademas, los padres cuidadores suelen
presentar errores en el procesamiento de la informacion al realizar generalizaciones y
maximizaciones 0 minimizaciones; por lo general suelen distorsionar la informacion
médica respecto al pronéstico de la enfermedad de su hijo paciente, de tal forma que los
padres van generando una vision negativa de si mismos en cuanto al desempefio de su rol
como cuidadores, teniendo un enfoque hostil o desfavorable del futuro y del pronéstico de

la enfermedad de su hijo paciente (Montero, Jurado, & Méndez, 2015).
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Por lo mencionado previamente, es importante profundizar en los conceptos de
ansiedad y de depresion, para asi poder entender mejor porque estos dos son las variables
con mayor frecuencia en padres cuidadores de nifios con cancer. Si empezamos
describiendo qué es la ansiedad, esta se entiende como una reaccion emocional con un
componente caracteristico de anticipacién a la sensacién desagradable de tension, o
preocupacion, que causa manifestaciones conductuales visibles ante sucesos percibidos
como amenazantes acompafiado de la activacion del sistema nervioso simpético. Mientras
que otros autores como Valdés y Florez (1995) afiaden a este concepto el hecho de que la
ansiedad puede tener un caracter difuso sin limite de situaciones; no siempre hay indicios
de su causa inmediata, y viene acompafiada de manifestaciones fisicas, y no hay control
de algun mecanismo psicoldgico especifico de defensa (Ortiz, 2006).

Segun Caballo y Simén (2002) citado en el texto de Ortiz, 2006; se pueden
diferenciar tres tipos de respuestas de la ansiedad: fisioldgicas, motoras y cognitivas. Las
cuales formarian parte del analisis topogréafico de la ansiedad.

- Respuestas fisiologicas: hacen referencia al incremento de la activacion vegetativa
(respuestas cardiovasculares, tonalidad muscular, sensacion de ahogo, etc.)

- Respuestas motoras: indican los comportamientos como respuestas de escape 0
respuestas motoras alteradas (temblor de voz, temblor en manos- piernas, bloqueo,
etc.) y respuestas de evitacion.

- Respuestas cognitivas: incluyen los pensamientos e imagenes que se relacionan con
la situacion generadora de ansiedad, como la percepcion de estimulos

amenazadores, preocupacion por las consecuencias somaticas (sudar, desmayarse).



15

Al hablar de ansiedad ante situaciones como una enfermedad y hospitalizacion, se
pueden describir dos tipos bésicos: ansiedad estado y ansiedad rasgo (Ortiz, 2006). La
ansiedad-estado, definida como un estado emocional transitorio del organismo, que se
caracteriza por sentimientos de tensidon y por un aumento de la actividad del sistema
nervioso autébnomo. En los cuidadores primarios de un nifio paciente, la ansiedad-estado
surge al enfrentarse a una situacion critica debido al delicado estado de salud de su hijo.
Mientras que la ansiedad-rasgo hace referencia a las diferencias entre las personas en la
tendencia a responder a situaciones percibidas como amenazantes, con elevaciones en la
intensidad de la ansiedad-estado. Por lo que en una familia cuando uno de los hijos tiene
una enfermedad crénica, es frecuente que los padres cuidadores presenten ansiedad- estado,
ya que se enfrentan ante una situacion critica. Y algunos estudios refieren que en estas
situaciones, las madres expresan mas ansiedad que los padres, asi como mayor sensibilidad.
El malestar emocional de las madres es mayor porque son las personas a las que mas se les
confia el cuidado del nifio paciente, aun asi ellas estan en mejor posicion que los padres
para expresar su tristeza y afliccion. (Rojas, 2013)

Estando estos dos tipos de ansiedad presentes tanto en el cuidador como en el nifio
paciente, se considera positivo el hecho de que los nifios pacientes siempre estén
acompafados, sin embargo en ciertas ocasiones esto puede traer inconvenientes. En el
sentido que la percepcién del miedo, ansiedad o estrés en los padres o cuidadores puede
estar vinculada en la aparicion de las mismas sensaciones en sus hijos pacientes (Fernandez

& Lopez, 2006), lo cual puede traer mayor dificultad a la adherencia al tratamiento
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hospitalario. Pero todo esto dependerd de como los padres o cuidadores entiendan la
enfermedad y hospitalizacion de su nifio paciente; podran verlo como un castigo, un signo
de fallo personal, o0 como un cambio, una oportunidad de crecimiento y fortalecimiento
moral y familiar.

Por esto, desde el enfoque de la psicologia existencial, entender la ansiedad
vivenciada por los padres cuidadores de nifios con cancer implica el reconocimiento de la
relacion de éste con el significado que le dé a su existencia en el mundo, y la manera de
vivenciar y confrontar la ansiedad ante las concepciones sociales sobre el cancer. Asi,
desde este enfoque, las representaciones sociales jugarian un papel importante en lo que
cree, piensa y siente el padre cuidador del hijo paciente, ya que el discurso colectivo
(sociedad que lo rodea) transmite las creencias y prejuicios culturales con respecto al
cancer (De Castro, Donado, & Kruizenga, 2005).

Ahora, al hablar de depresion, se debe decir que ésta, es el resultado de
interacciones complejas entre factores sociales, psicoldgicos y bioldgicos. Quienes han
pasado por circunstancias vitales adversas (desempleo, enfermedades cronicas luto,
traumatismos psicoldgicos, etc.) tienen méas probabilidades de sufrir depresion (OMS,
2018). La mayoria de personas sufren alguna vez en su vida algun tipo de experiencia
como las mencionadas previamente, las cuales pueden causar sentimientos de dolor y
tristeza, pero tienden a ser menos intensos con el paso del tiempo. La depresion se produce
cuando sentimientos de profunda tristeza o desesperacion duran como minimo dos semanas
0 mas y cuando interfieren con las actividades de la vida cotidiana como trabajar o incluso

comer y dormir. Las personas con sintomas depresivos tienden a sentirse indefensas y sin
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esperanzas y a culparse por tener estos sentimientos. Pueden llegar a sentirse abrumados y
agotados, aislandose de las actividades que solian resultarles placenteras y retrayéndose de
familiares y amigos. (Abrahamson, Hornyak, & Rehm, 2013).

Las enfermedades crdnicas son circunstancias en las que se suele ver implicada la
depresion, siendo el cancer pediatrico una enfermedad en la cual los padres cuidadores
tienen poco o ningun control de la situacion y que aumenta el riesgo de padecer sintomas
depresivos por todo lo que conlleva esta enfermedad. Sin embargo, la depresion se produce
cuando las personas no pueden ver que realmente tienen opciones y pueden hacer cambios
en sus vidas. (Abrahamson, Hornyak, & Rehm, 2013).

Ante un diagndstico de una enfermedad cronica como lo es el cancer, la familia
constituye la red de apoyo méas importante, ya que es aqui donde el proceso de la
enfermedad suele sostenerse. Existen evidencias empiricas en las que las actitudes y
acciones que tome la familia influyen en el desarrollo de la enfermedad, facilitando o
interfiriendo en el proceso con relacion a la etioldgica, duracion del tratamiento y en el
proceso de recuperacion (Ferré, 2008). EIl doctor Fisher, de la facultad de Medicina
Feinberg, de la Universidad Northwestern en Chicago, encabezo6 una investigacion donde
corroboré como las emociones de los padres afectan directamente a sus hijos. En su
investigacion pudo observar que la depresién en los padres de nifios pequefios aumentaba
el riesgo de que su hijo puede sufrir ansiedad y tristeza (LaNaciéon, 2016).

La depresion se suele observar en los cuidadores que tienen ciertos patrones
cognitivos que los llevan a distorsionar la informacién y adelantar conclusiones pesimistas

acompafiadas de pensamientos catastroficos en lo que se refiere al curso de la enfermedad.
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Por lo que estos cuidadores exhiben patrones que se manifiestan en preocupaciones
excesivas que pueden a su vez desencadenar conductas sobreprotectoras, restringiendo asi
las oportunidades del nifio para interactuar con el medio ambiente a tal grado que esto
puede causar que la enfermedad y el tratamiento en si resulte mas estresante para el nifio
paciente y por ende, sea menos capaz de regular sus emociones durante los procedimientos
médicos, lo que disminuye su adherencia al tratamiento y empeora el prondstico de la
enfermedad (Montero, Jurado, & Méndez, Carga, ansiedad y depresion en cuidadores
primarios informales de nifios con cancer, 2014).

De igual forma los sintomas depresivos pueden hacer que los padres cuidadores
sean mas propensos a la fatiga, estén mas irritables y sean mas propensos a discutir con sus
hijos, trayendo como resultado pautas de crianza inadecuadas. Asi mismo los nifios pueden
aprender a ver el mundo y reaccionar ante las situaciones igual que sus cuidadores, con una
vision negativa, reproduciendo los patrones depresivos de los padres. La depresion afecta
a la habilidad de los padres para guiar, apoyar y proteger a sus hijos mientras se desarrollan.
Por lo que la estabilidad emocional de los padres es muy importante ya que contribuye en
gran medida a la sensacion de seguridad y confort de los nifios (Ocampo, 2018). Es por
esto que el apoyo y la participacion de la familia y amigos puede desempefiar un papel
crucial para ayudar a los padres cuidadores, ya que las personas que conforman la red de
apoyo pueden colaborar y alentar al ser querido con sintomas depresivos a poner en practica
las técnicas de afrontamiento y tacticas para la resolucion de problemas (Abrahamson,

Hornyak, & Rehm, 2013).
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5.6.- Estrategias de afrontamiento en padres/cuidadores de nifios con cancer

Como se menciond previamente, el diagnostico de un cancer infantil es un reto para
toda la familia durante las diferentes etapas que esta enfermedad trae, tales como
diagndstico, tratamiento, regreso a la vida escolar, familiar y social, asi como las recidivas,
metastasis y muerte. Por lo que son dos las vivencias que pueden tener los padres; primero
estos pueden ver un mundo que se desmorona (perdida de sus puntos de referencia y del
sentimiento de seguridad, cambios la vida diaria y dependencia de otros). Y segundo, ellos
pueden verlo como la lucha por sobrevivir, (la cual trae consigo sentimientos de esperanza,
centrarse en lo positivo, control para reducir el caos y no sentirse solos) (Espada & Grau,
2012).

Espada y Grau (2012) mencionan que ante las fuentes de tension y estrés que surgen
con el diagnostico de la enfermedad de su hijo, la familia suele disponer de una serie de
recursos psicologicos, personales y organizativos para afrontarlos tales como:

- Caracteristicas de la familia: Apoyo de la familia extensa, creencias religiosas,

competencia y eficacia parental, comunicacion abierta.

- Comunidad: apoyo de las amistades, asociaciones y redes sociales de afectados,

escuelay los programas especificos para nifios con cancer.

- Sistema sanitario: médicos competentes, apoyo de enfermeria y trabajadores

sociales, horarios flexibles y ayudas econémicas.

De igual forma los padres/cuidadores de nifios con cancer también suelen
desarrollar diferentes estrategias de afrontamiento, las cuales constituyen un conjunto de

procesos cognitivos, afectivos y comportamentales que utilizan para solucionar los
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conflictos de su vida diaria como consecuencia de la enfermedad de sus hijos, por lo que
existen dos tipos de estrategias: activas y pasivas.

Las estrategias activas las cuales pueden ser dirigidas al problema (el sujeto se
enfrenta al problema regulando su comportamiento para disminuir las consecuencias aver-
sivas que éste le produce), o dirigidas a la emocién (el sujeto se enfrenta al problema
regulando sus emociones, de modo que las consecuencias aversivas de la situacion
problemética no le afecten emocionalmente. Este tipo de estrategias son adaptativas y
favorecen en diferentes ambitos tales como: la regulacién emocional, la resolucién de
problemas, autoestima, integracion social, el conocimiento, desarrollo personal y son un
indicador del grado de resiliencia que tendra la familia ante la enfermedad. Y si se habla
de los factores que favorecen la resiliencia en las familias, estos son: la rapida movilizacion
y reorganizacion de la familia; el apoyo del equipo de cuidados sanitarios y asociaciones,
de la familia extensa y de la comunidad; y los cambios de valores de la familia (Espada &
Grau, 2012).

Mientras que las estrategias pasivas o evitativas no son tan adaptativas y son un
indicador del grado de vulnerabilidad de la familia. Suelen ser menos exitosas y hacen
referencia a la ausencia de enfrentamiento o a las conductas de evasion y de negacion. El
comportamiento evitativo (retroceder a situaciones problematicas); reacciones pasivas
(aislarse de los demas y centrarse en sus fantasias); y expresion de emociones (quejas y
angustia) producen ansiedad y depresion en todos los padres durante el diagnostico y

remision de la enfermedad (Espada & Grau, 2012).
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Espada, Grau & Fortes (2010) realizaron en Espafia, una investigacion para
conocer las estrategias de afrontamiento que mas utilizan los padres de nifios con cancer a
través del analisis del discurso de padres tratados durante sesiones grupales. Segun los
resultados obtenidos de aquella investigacion, los padres en su mayoria utilizaron
estrategias activas de afrontamiento. Dentro de estas, las méas frecuentes en el discurso de
los padres fueron:

- Afrontamiento del problema con adecuacion a la accién y calma

- Regulacidn afectiva aparentando normalidad

-Estrategias relacionadas con la busqueda de informacién, apoyo social y
reestructuracion cognitiva.

En cuanto a las estrategias pasivas, estas fueron las menos frecuentes en el discurso
del grupo investigado (rumiacién, huida/evitacion y aislamiento social) y sélo se
manifestaban ante situaciones como las recidivas y la muerte (Espada, Grau, & Fortes,
2010).

De tal forma que, algunas estrategias de afrontamiento correlacionan
negativamente con la ansiedad y depresion, en funcion de la fase (diagndstico o remision)
o del tipo de cancer que padecen sus hijos. Por ejemplo en el texto citado de Espada y Grau
(2012) se menciona que las estrategias activas centradas en el problema (actuar
inmediatamente, centrarse en objetivos y arreglar las cosas) correlacionan negativamente
con la ansiedad y depresion en los padres de nifios con leucemia y tumores del SNC,
durante el diagndstico y en el periodo de remision de la enfermedad (10 afios después del

diagnostico). De igual forma el pensamiento reconfortante (pensar que las cosas suceden y
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no pueden ser tan malas) correlaciona negativamente con la ansiedad y con la depresion
durante el diagndstico y hasta los 30 meses después de la enfermedad en los casos de
leucemias y tumores del SNC. Por su parte la busqueda de apoyo social (pedir consuelo y
proyectar sus propios sentimientos), correlaciona negativamente con la ansiedad y
depresion durante el periodo de remision de la enfermedad. Mientras que el
comportamiento evitativo (retroceder a situaciones problematicas); reacciones pasivas
(aislarse de los demas y centrarse en sus fantasias); y expresion de emociones (quejas y
angustia) producen ansiedad y depresion en todos los padres, durante el diagndstico,
tratamiento y remision de la enfermedad.

5.7.- Apoyo social como aliado en el cancer

El apoyo social es un importante aliado durante la trayectoria del cancer, ya que
puede ser visto como un proceso de interaccion entre personas 0 grupos, que a traves
del contacto sistematico establecen vinculos de amistad y de informacion, recibiendo
apoyo material, emocional-afectivo, contribuyendo para el bienestar reciproco y
construyendo factores positivos en la prevencion y mantenimiento de la salud. El
apoyo social realza el papel que los individuos pueden desempefiar en la solucion
de situaciones cotidianas en momentos de crisis. Sin embargo, la mayoria de las
investigaciones, hasta ahora han abordado la tematica del apoyo social de una forma muy
general y no como objeto principal de estudio. Las investigaciones que examinan los
efectos del apoyo social durante un cancer infantil se encuentra en etapas iniciales, por lo
tanto no permite determinar empiricamente la importancia que tiene este recurso en los

nifios con cancer y en sus familiares (Pedro, Galvao, Rocha, & Nascimento, 2008).
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Ya se ha mencionado que durante la trayectoria del cancer, son dos las fases que
suelen ser més dificiles de enfrentar para las familias (diagndstico y/o recidiva) y es justo
en estas etapas donde se necesita mas apoyo emocional. Tras el diagndstico es cuando la
familia comienza a buscar diversos tipos de apoyo social, los cuales favorecen su ajuste en
esta trayectoria. Entre las fuentes de apoyo ofrecidas a los padres, se encuentran los
compaferos/aliados, familia, amigos, empleados, equipo del hospital y otros padres que
viven la misma situacion, Sin embargo se ha encontrado que la oferta del apoyo tiende a
disminuir a lo largo del tiempo debido a la duracién de tratamiento (Pedro, Galvéo, Rocha,
& Nascimento, 2008)

Por todo lo mencionado previamente de la investigacién sobre el apoyo social a
familias con nifios con cancer, Pedro, et al (2008) realizaron sugerencias para aumentar el
apoyo ofrecido a las familias, dentro de las cuales estan: proveer asistencia por medio de
voluntarios entrenados; participacion de personas que guien a las familias en las etapas
iniciales del tratamiento y dar oportunidad para que las familias conozcan nifios que
obtuvieron éxito en el tratamiento a través de grupos de apoyo para padres.

6.- METODOLOGIA

El presente es un estudio piloto- cuantitativo, en el que se aplican dos cuestionarios,
uno para evaluar sintomas de depresion y otro para evaluar sintomas de ansiedad con el fin
de conocer el estado emocional de los cuidadores primarios quienes asisten a una
organizacion de apoyo para familias cuyos nifios han sido diagnosticados con cancer en la
ciudad de Quito. Este es un estudio de corte transversal ya que los resultados reflejan la

realidad emocional del momento de aplicacién de los cuestionarios.
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6.1.- Pregunta de Investigacion
¢Existen sintomas de depresion y ansiedad en padres y/o cuidadores ante un diagnostico
de céancer infantil?
6.2.- Disefio del estudio

Universo: Padres y Familiares de los nifios, nifias y adolescentes quienes son
beneficiarios de ASONIC Quito (Asociacion ecuatoriana de padres de nifios, nifias y
adolescentes con cancer).

Muestra: La muestra del estudio estd compuesta por los padres y familiares /
(hombres y mujeres) cercanos al nifio quienes asumen el rol de cuidadores primarios,
presentes en la institucion (ASONIC). En el periodo comprendido entre 16 de enero 2019
y el 7 de febrero 2019.

Criterios de inclusion:

- Todo tipo de cancer presente en la organizacion

- Padres y/o familiares del nifio quienes asuman el rol de cuidadores primarios

en la atencion de nifios con cancer.

- Tener entre 18 y 65 afos

Criterios de exclusion:

- Familiares menores de edad (menores de 18 afios)

- Cuidadores cuyos nifios pacientes se encuentren en diagnostico reciente o etapa

terminal

- Familias con cualquier otro tipo de enfermedad catastrofica que no sea cancer
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- Familiares que se encuentren en la organizacion pero que no estén asumiendo

el rol de cuidadores primarios.

6.3.- Operacionalizacion de las variables

Nombre de Naturaleza Rango/ Tipo de
Variable Concepto de Variable categoria variable
Se caracteriza por un
bajo estado de animoy
sentimientos de Ausente/Minima
Depresion tristeza, asociados a Cualitativa Leve Dependiente
P alteraciones del ordinal Moderada P
comportamiento, del Grave
grado de actividad y
del pensamiento
Sistema de alerta del
organismo ante
situaciones Minima
Ansiedad consideradas Cuallftatlva Leve Dependiente
amenazantes, que nos ordinal Moderada
afectan y en las que Grave
tenemos algo que
ganar o que perder.
Condicién organica, Cuantitativa Hombre .
Sexo . . . Independiente
hombre- mujer nominal Mujer
Tiempo que ha vivido Cualitativa 20-35
Edad una persona desde su . 35-50 Independiente
P (intervalo)
nacimiento 50-65
Es la situacion estable
0 permanente en la que
se encuentra una — Soltero, Casado,
Estado . Cualitativa T .
o persona en relacion . Union Libre, Independiente
Civil . : nominal
con sus circunstancias Separado
personales y con la
legislacion
Grado educativo mas Primaria
Nivel de  elevado de estudios Cualitativa . .
i . . Secundaria Independiente
Instruccion realizados personales ordinal Superior

y con la legislacion
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6.4.- Técnicas de recoleccion de datos

El método utilizado para obtener los datos, basado en los objetivos y variables
planteadas debe permitir recopilar informacién de forma répida, teniendo un facil manejo
de tabulacion, aplicacion y comprension.

Por lo que las mejores herramientas para este estudio son una ficha de datos
personales, consentimiento informado Yy los cuestionarios de Ansiedad y Depresion de
Beck.

La ficha de datos personales permite adquirir la informacion necesaria sobre las
variables a ser estudiadas, mientras que los cuestionarios de Beck permiten evaluar los
sintomas de ansiedad y depresion diferenciandolos uno del otro y cuentan con sustento
teorico y las siguientes ventajas:

- Corto tiempo de aplicacién

- Facil entendimiento

- Rapida obtencion de resultados

- Datos estandarizados, lo que permite la utilizacion y el analisis estadistico de

los mismos
(*Por respeto a las personas y consideracion ética, se utilizd consentimiento informado

antes de la aplicacion de los cuestionarios)
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6.4.1.- Caracteristicas de los cuestionarios
Escala de Depresion de Beck (BDI)

El BDI es uno de los instrumentos més utilizados para detectar y evaluar depresion
ya que sus puntuaciones muestran una alta discriminacién entre personas con Trastorno
Depresivo mayor y sin depresion. El BDI fue adaptado y validado al castellano por Conde
y Useros. Es un inventario de 21 items que evalta fundamentalmente los sintomas clinicos
de melancolia y los pensamientos intrusivos presentes en la depresion. Entre sus elementos
distintivos se encuentran el hecho de que es un inventario que tiene un alto porcentaje de
items cognitivos, asi como la ausencia de sintomas motores y de ansiedad.

Los sintomas evaluados son los siguientes:

1. Estado de &nimo

2. Pesimismo

3. Sentimiento de fracaso

4. Insatisfaccion

5. Sentimiento de culpa

6. Sentimiento de castigo

7. Odio a si mismo

8. Autoacusacion

9. Impulsos suicidas

10. Periodos de Ilanto

11. Irritabilidad

12. Aislamiento social



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

28
Indecision
Imagen corporal
Capacidad laboral
Trastornos del suefio
Cansancio
Pérdida de apetito
Pérdida de peso
Hipocondria

Libido

La manera de administracion es a través de una entrevista o auto aplicado. En esta

version (21 items) el valor de cada una de las respuestas a cada pregunta es distinto, sin

embargo estos varian entre 0 y 3 puntos (Garcia J. B.).

Las puntuaciones medias correspondientes a las distintas gravedades de la

depresion son:

Ausente 0 minima: puntuacion media de 10,9
Leve: puntuacién media de 18,7
Moderada: puntuacion media de 25,4

Grave: puntuacién media de 30 (Garcia J. B.)
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Escala de ansiedad de Beck (BAI)

Es un cuestionario de 21 items con escala tipo Likert, lo que significa que la
evaluacioén de la severidad de los sintomas se hace mediante una escala de 0 a 3 puntos.
Puede ser aplicada a través de una entrevista o auto aplicado. Este cuestionario fue disefiado
para medir el estado de ansiedad diferenciando el contenido depresivo. Puede aplicarse a
personas pertenecientes a poblaciones clinicas como a poblacion en general siendo un
cuestionario sencillo de utilizar. EI BAI se distingue en cuanto a su contenido, por evaluar
sintomas fisiologicos (14 de sus 21 items), mientras que 4 items evalGan aspectos
cognitivos y 3 items los aspectos afectivos (Secop, 2013) (UCM, 2006).

Los sintomas evaluados son los siguientes:

1. Torpe o entumecido

2. Acalorado

3. Con temblor en las piernas

4. Incapaz de relajarse

5. Con temor a que ocurra lo peor
6. Mareado

7. Con latidos del corazon fuertes y acelerados
8. Inestable

9. Atemorizado o asustado

10. Nervioso

11. Con sensacion de bloqueo

12. Con temblores en las manos
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13. Inquieto, inseguro
14. Con miedo a perder el control
15. Con sensacion de ahogo
16. Con temor a morir
17. Con miedo
18. Con problemas digestivos
19. Con desvanecimientos
20. Con rubor facial
21. Con sudores, frios o calientes
Para calificar las respuestas se suman los puntajes obtenidos en cada una de las

preguntas, interpretandose el nivel de ansiedad de la siguiente manera:

Minimadela5

Leve de 6 a 15

Moderada de 16 a 30

Grave de 31 a 63

7.- RESULTADOS

El tamafio de la muestra inicial para esta investigacion fue de 20 personas, sin
embargo debido a los criterios de exclusion, la muestra final estuvo compuesta por 15
padres y familiares de nifios diagnosticados con cancer quienes desempefian el rol de

cuidadores primarios, de los cuales en su mayoria fueron mujeres (n=12) y solo un 20%
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hombres (n=3). Las edades de estos cuidadores se encontraban en un rango de edad entre
los 20 y 65 afios (m= 30 afios).

Después de aplicar los cuestionarios, estos fueron tabulados y analizados. Con lo que se
obtuvo un promedio grupal de depresién de 15,3 mientras que el promedio de ansiedad fue

de 13,3.

7.1.- Sexo del cuidador

Tabla 1.
Sexo de los cuidadores primarios

Frecuencia Porcentaje
Mujeres 12 80%
Hombres 3 20%
Total 15 100%

Nota: La tabla muestra la forma en la que estuvo compuesta la poblacidn de estudio. 12 cuidadoras
son mujeres y tres cuidadores hombres.
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= Mujeres

= Hombres

Figura 1 Sexo del cuidador. El grafico muestra que el 80% de cuidadoras primarias en Asonic son
mujeres., mientras que solo un 20% son hombres.

7.2.- Edad del cuidador

Tabla 2.
Distribucion edad de los cuidadores
Rango de edad Mujeres Hombres Total %
20-35 9 3 12 80%
35-50 2 0 2 13%
50-65 1 0 1 7%
Total 12 3 15 100%

Nota: Al existir distintas edades entre los cuidadores evaluados, se agrupo en un rango de edad de
15 afos de tal forma de abarcar desde los 20 afios (edad del cuidador menor) hasta 65 afios (edad
del cuidador con mas afios).
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= 20-35
= 35-50

= 50-65

Figura 2. Edad de los cuidadores. Se puede observar que en su gran mayoria los cuidadores se
encuentran en edades comprendidas entre los 20-35 afios de edad. Un 13% estd en edades
comprendidas entre 35-50 afios, y apenas un 7% de la muestra tiene entre 50-65 afios.

7.3.- Estado Civil

Tabla 3.
Distribucion Estado Civil de los cuidadores
Muijeres Hombres Total %

Soltero/a 4 0 4 27%
Casado/a 2 0 2 13%
Separado/a 2 0 2 13%
Union libre 4 3 7 47%
Total 12 3 15 100%

Nota: La tabla muestra que 4 de los cuidadores son solteros, 2 casados, 2 separados y 7 quienes
representarian la mayoria del grupo se encuentran en union libre.
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27%
Soltero/a

= Casado/a
Separado/a

= Unién libre

13%

Figura 3. Estado civil del cuidador. El 47% de los cuidadores se encuentran en Union libre, lo que
representaria la mayoria del grupo, mientras que los solteros representan al 27%. Y apenas el 13%
se encuentran casados o separados respectivamente.

7.4.- Nivel de Instruccion del cuidador

Tabla 4.
Distribucion nivel de instruccién del cuidador

Mujeres Hombres Total %
Primaria 10 0 10 67%
Secundaria 2 2 4 27%
Superior 0 1 1 6%
Total 12 3 15 100%

Nota: Durante las entrevistas realizadas a los cuidadores se hallé que algunos de ellos no habian
concluido la secundaria, por lo que sus datos constan como estudios primarios ya que estos si fueron
culminados.
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= Primaria

= Secundaria

= Superior

Figura 4 Nivel de instruccion del cuidador. Se puede apreciar que el 67% de los cuidadores solo
tiene culminados sus estudios primarios, mientras que en estudios secundarios la poblacién
representa un 27% de la muestra total. Y Unicamente un 6% tiene estudios superiores.

7.5. Analisis e Interpretacion de los resultados de las Escalas de Depresion y Ansiedad
Beck tomando en cuenta las variables estudiadas (sexo, edad, estado civil, nivel de

instruccion)

Tabla 5.
Interpretacion BDI & BAI

BDI (media) BAI Nivel de gravedad
10,9 lab Minima
18,7 6al5 Leve
25,4 15a30 Moderada
30 31a63 Grave

Nota: se muestra los puntos de corte estandarizados de cada cuestionario. Los cuales indican el
nivel de gravedad.
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Tabla 6.
Promedio de puntuaciones obtenidas seguin sexo
Promedio Nivel de Promedio Nivel de
Puntuacion BDI Depresion Puntuacion BAI Ansiedad
Hombres 8,7 Minima 47 Minima
Mujeres 16,9 Leve 15,4 Moderada

Nota: la tabla muestra los promedios obtenidos por cada participante en ambos cuestionarios
permitiendo la comparacion de resultados seguin su sexo. Se puede observar que las mujeres tienen
niveles mas altos que los hombres.

18 16,9

16 | | 15,4
14 | | | |
12 | | | |
10 8,7 | | | |
8 . | | | |
6 | o | 4,7 | |
4 | | | | | | |
0 | | | | | |

Promedio Puntuaciones BDI Promedio Puntuaciones BAI

m Hombres m Mujeres

Figura 5. Distribucion del promedio de nivel de depresion y ansiedad obtenidas por cada sexo. Se
puede apreciar que el promedio de las mujeres es mayor tanto en depresion como ansiedad
comparado a los resultados obtenidos por los hombres.
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Tabla 7.
Promedio de puntuaciones seguin rango de edad
Promedio Nivel de Promedio Nivel de
_g_Ra:d;)dde Puntuacién BDI Depresion Puntuacion BAI Ansiedad
20-35 14,7 Leve 10,9 Leve
35-50 20,5 Moderada 28,5 Moderada
50-65 12 Leve 11 Leve

Nota: La tabla muestra el promedio de la puntuacion obtenida en ambos cuestionarios segun el
rango de edad establecido, ubicandolos en su respectivo nivel de depresion y ansiedad
respectivamente.

30 28,5

25

20,5

20

15

10,9

10

Promedio Puntuaciones BDI Promedio Puntuaciones BAI

m20-35 m35-50 m50-65

Figura 6. Distribucién de promedios segln edad. Se puede apreciar que aquellos cuidadores entre
20.35 afios presentan un nivel leve tanto de depresién como de ansiedad, mientras que el grupo de
35 y 50 afios presenta niveles mas altos de tanto de depresién como de ansiedad, ubicandolos en
un nivel moderado. El dltimo grupo se encuentra igualmente en un nivel leve tanto de depresion
como ansiedad.
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Tabla 8.
Promedio de puntuaciones segun estado Civil.
Promedio Nivel de Promedio Nivel de
Puntuacion Depresion Puntuacion Ansiedad
BDI BAI
Soltero/a 20 Moderada 15 Leve
Casado/a 11 Leve 75 Leve
Union Libre 13,7 Leve 14,1 Leve
Separado/a 15,5 Leve 12,5 Leve

Nota: La tabla muestra los diferentes estados civiles y compara los promedios que se obtuvo de
ambos cuestionarios.

25

20

20

15

1

o

ol

15,5
. 13,7 . 15 14,1
12,5
11
. . | .5 .

Promedio Puntuaciones BDI Promedio Puntuaciones BAI

o

m Soltero/a = Casado/a mUnion Libre = Separado/a

Figura 7. Distribucion del promedio en ambas escalas segin Estado Civil. En el caso de esta
variable, se puede apreciar que tanto en los solteros, casados y separados los niveles de depresién
son mas altos que de ansiedad; sin embargo en el caso de las personas en union libre los resultados
de depresion y ansiedad son relativamente iguales.
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Tabla 9.
Promedio de puntuaciones segun nivel de instruccion

Promedio Promedio

— Nivel de — Nivel de
Puntuacion D—e resion Puntuacion A—nsie dad
BDI =enresion BAI Ansiedad
Primaria 18,1 Leve 17,3 Moderada
Secundaria 8,7 Minima 45 Minima
Superior 13 Leve 8 Leve

Nota: La tabla muestra el promedio de las puntuaciones obtenidas en ambos cuestionarios segun el
nivel de instruccién de los cuidadores.

18,1 173
13 . .
8,7 ' ' 8
l . . ] I

Promedio Puntuaciones BDI Promedio Puntuaciones BAI

e e e S
O N B O 0 O

O N b OO ©

mPrimaria ™ Secundaria ™ Superior

Figura 8. Distribucion del promedio obtenido de ambos cuestionarios segin el Nivel de
Instruccién. En cuanto a los cuidadores con instruccion primaria es minima la diferencia entre
promedios de depresién y ansiedad. En el caso de aquellos con estudios secundarios se puede
observar que el nivel de depresion es més alto que el de ansiedad. De igual forma quien tiene
instruccion superior presenta niveles mas altos de depresidn que de ansiedad.
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8.- DISCUSION

Con los resultados obtenidos en ambos cuestionarios (BDI & BAI) junto con las
variables estudiadas (sexo, edad, estado civil y nivel de instruccién) se puede contestar la
pregunta de investigacion diciendo que si existen sintomas de depresion y ansiedad en la
poblacion estudiada y no existen diferencias significativas ya que en ambos cuestionarios
las puntuaciones medias se encontraron en un nivel leve de gravedad.

Tras haber analizado y comparado todos datos obtenidos, junto con la teoria, se
pudo determinar que la presencia de niveles de depresion y ansiedad en cuidadores
primarios se debe en gran parte al rol que desempefian en su labor al cuidado del nifio con
cancer. De tal forma que este trabajo de investigacion ha cumplido con los objetivos
planteados en un inicio.

Se pudo encontrar tres investigaciones similares realizadas en CMX (México), Sao
Paulo (Brasil) y Bucaramanga (Colombia), lo cual permitio comparar los resultados
obtenidos en el presente estudio con los de estas investigaciones previas. Dos de estas tres
investigaciones emplearon las mismas escalas que el presente estudio (BDI & BAI),
mientras que la tercera investigacion (Bucaramanga) utilizo el inventario IDER y STAI.
Dentro de los hallazgos comunes de todos los trabajos, se pueden destacar que la mayoria
de cuidadores primarios de nifios con cancer siempre tienen presente sintomas de depresion
y ansiedad asi sea en diferentes grados, esto como parte de la reaccion emocional ante su
rol y todos los cambios que deben experimentar en un corto periodo de tiempo.

El presente estudio realizado en ASONIC (Quito) a 15 cuidadores primarios de

nifios con cancer, dio como resultado que el 80% de la poblacion evaluada son mujeres
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mientras que el apenas el 20% son hombres. Si se contrasta estos resultados con las
investigaciones de las otras tres ciudades de Latinoamérica, se tiene como comun
denominador que la mayoria (80%) de cuidadores son mujeres. Lo cual hace notar la
importancia de las madres/cuidadoras en una enfermedad como el cancer infantil.

Ahora al hablar de los promedios obtenidos tanto en la escala de depresion como
de ansiedad, se obtuvo que el promedio de depresion en la poblacién estudiada fue de 15,3
lo cual seria un nivel de gravedad leve, mientras que el promedio de ansiedad fue de 13,3
lo cual también seria un nivel de gravedad leve. Al comparar estos resultados obtenidos
con los resultados de la investigacion realizada en CDMX por Montero, et al. (2015) se
podria decir que ambas poblaciones al tener culturas relativamente similares arrojan con
sus resultados cifras igualmente parecidas entre si.

Ahora, si a los resultados obtenidos en la presente investigacion se los analiza
separadamente por cada una de las variables estudiadas se tendria como resultado que,
segun el sexo, aquellas cuidadoras mujeres presentan niveles mas altos de depresion (16,9)
y ansiedad (15,4) comparado a los hombres, estos Gltimos tienen niveles minimos de
depresion (8,7) y ansiedad (4,7). Con lo cual estos resultados corroborarian lo que Espada
& Grau (2012) mencionan, de que el hecho de que los cuidadores puedan sufrir depresion
y ansiedad esta relacionado con el sexo, siendo las cuidadoras mas vulnerables.

Siguiendo con la segunda variable estudiada (edad), se debe mencionar que ésta es
importante ya que se observo diferencias en los puntajes obtenidos segun el rango de edad
establecido. Empezando por el grupo de cuidadores entre 20 y 35 afios sus niveles de

depresion y ansiedad reflejaron un nivel de gravedad leve, sin embargo el promedio de
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depresion (14,7) era mayor al de ansiedad (10,9). Con el grupo de 35 a 50 afios, existieron
mayores diferencias ya que en depresion obtuvieron nivel de gravedad leve (20,5) pero en
ansiedad sus niveles fueron moderados (28,5), estando a pocos puntos de convertirse en
grave. Con el rango de edad entre 50 y 65 afios se debe mencionar que solo existio un
cuidador, por lo que la puntuacion unica reflejaria un nivel leve tanto para depresion (12)
como ansiedad (11). Con los resultados analizados segun edad y comparados con los
resultados de la investigacion de Sao Paulo, se podria inferir que quizas en el grupo del
medio (35-50 afios) podria existir algin factor que les pudiese generar mayor
vulnerabilidad ya que en ambos estudios este grupo arrojo datos mas elevados comparados
a las otras edades.

Continuando con el estado civil de los cuidadores evaluados en el presente estudio,
se obtuvo como resultado que el 27% de la muestra se encuentra soltero y sus puntuaciones
fueron mayores en depresion (20 “moderada’) comparadas a las puntuaciones de ansiedad
(15 “leve™). Con respecto a los casados estos obtuvieron niveles leves tanto de depresion
(11) como de ansiedad (7,5), siendo estos ultimos los niveles méas bajos dentro de toda la
muestra segun la variable estado civil. En aquellos cuidadores en union libre se pudo
observar que tienen puntajes similares tanto en depresion (13,7) como en ansiedad (14,1)
ubicandolos en un nivel de gravedad leve, en cuanto a este grupo también se pudo observar
que la mayoria de cuidadores se encuentran en union libre. Por ultimo en aquellos
cuidadores cuyo estado civil es separado, se observo que el nivel de depresion es mas alto
que el nivel de ansiedad (15,5 y 12,5 respectivamente), sin embargo segun los puntos de

corte establecidos el nivel de gravedad tanto para depresion como ansiedad es leve. Al
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comparar los resultados del presente estudio con los resultados obtenidos en la
Investigacion de Sao Paulo, se observé en ambas investigaciones, que los cuidadores que
cuentan con un apoyo de pareja estable (casados-union libre) tienen niveles méas bajos de
depresion y ansiedad que aquellos quienes no cuentan con pareja (solteros —separados).

Espada y Grau (2012) mencionan que el nivel de instruccion de los cuidadores
también es un factor importante relacionado con niveles de depresién y ansiedad; con los
resultados obtenidos en este estudio se corrobora aquello, ya que existen diferencias de
puntuaciones entre quienes tienen estudios primarios, secundarios y superiores. Cuidadores
con estudios primarios obtuvieron un promedio de 18,1 en depresion (leve) y 17,3 en
ansiedad (moderado). Mientras que aquellos cuidadores con instruccion secundaria
obtuvieron niveles minimos de depresion (8,7) y niveles minimos de ansiedad (4,5). En el
caso de estudios superiores cabe sefialar que solo un cuidador culmino este nivel de
instruccion, teniendo como resultado 13 puntos en depresion (leve) y 8 puntos en ansiedad
(leve). Si se observa dentro de la poblacion estudiada, la mayoria de cuidadores han
culminado Unicamente sus estudios primarios. Y al comparar estos resultados con la
investigacion Brasilera, los resultados obtenidos son bastante parecidos ya que en ambas
investigaciones, los cuidadores con instruccion primaria tienen niveles mas altos de
depresion y ansiedad que aquellos con mayor instruccion. Lo cual nos podria dar una pista
que en sistemas educativos similares como lo son los sistemas de educacion publica en
latino américa, los cuidadores con instruccion primaria tienden a ser mas vulnerables que

el resto.
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Se considera que uno de los principales aportes de este proyecto de investigacion
piloto, es el brindar datos reales sobre la situacion emocional que experimentan los
cuidadores primarios de ASONIC, lo cual brinda la oportunidad para que esta fundacion
pueda disefiar e implementar programas de intervencién que ayuden a seguir mejorando
la carga emocional que experimentan sus beneficiarios. Actualmente a nivel pais, existen
pocos estudios, reportajes, entrevistas, etc. sobre el cancer infantil y la situacién emocional
de los padres/cuidadores de nifios diagnosticados con esta enfermedad, por lo que se
considera que otro de los aportes de este proyecto, es que abre la posibilidad que en un
futuro no muy lejano mas personas se interesen en investigar la importancia que tienen los
cuidadores primarios en el cancer infantil asi como en otras enfermedades, profundizando
en los riesgos que estas personas pueden experimentar al asumir este rol, asi como las
implicaciones que se manifiestan en su bienestar tanto personal como familiar. De igual
forma, otra contribucidn que brinda esta investigacion es que da la posibilidad de que mas
fundaciones de ayuda en la lucha contra el cancer infantil puedan brindar la oportunidad
de que otros investigadores realicen proyectos que permitan recolectar mas informacion
sobre la realidad que viven las familias con cancer infantil dentro de nuestro pais.

Por ultimo, podria decirse que los resultados obtenidos en este estudio de cierta
forma son favorables, ya que los cuidadores presentan niveles de depresion y ansiedad leve,
lo cual podria ser el resultado del apoyo social que los cuidadores primarios de fundacion
estan recibiendo. Como lo menciona Pedro, Galvao & Nascimiento (2008), el apoyo social
es un aliado que ayuda durante la trayectoria del cancer, porque los cuidadores logran

establecer una interaccion con personas que estan pasando por la misma situacién y crean
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vinculos de amistad y de formacién, lo cual de manera directa e indirecta les brinda apoyo
emocional contribuyendo a la prevencidn y mantenimiento de su salud. Al encontrar apoyo,
la sobrecarga del cuidador puede ser menor y mejor llevada. Y a su vez los cuidadores
pueden desarrollar estrategias de afrontamiento, las cuales pueden ayudar a sobrellevar los
conflictos que puede traer su labor como cuidadores primarios en su vida diaria, personal
y familiar. Por lo que, los resultados obtenidos en este estudio, también dan la oportunidad
de que se pueda tomar en cuenta en futuras investigaciones relacionadas al tema, la
importancia que tiene el apoyo social, para asi tener un mayor conocimiento de coémo éste
puede influenciar en el estado emocional de los cuidadores.

Todos estos aportes a la final tienen un solo objetivo: que en un futuro no muy
lejano las investigaciones relacionas al cancer infantil y sus cuidadores vayan creciendo,
de tal forma que como ciudadanos ecuatorianos se tenga un mayor conocimiento sobre
cancer infantil y todo lo que esta enfermedad abarca, y asi se dé méas importancia a todo

el trabajo que las fundaciones/ organizaciones realizan en el apoyo contra esta enfermedad.

8.1 Limitaciones

Este es un proyecto de investigacion “piloto” debido al reducido nimero de
personas que formaron parte de la muestra, y tal vez esta fue la mayor limitacion dentro
del trabajo. Sin embargo al iniciar este proyecto se conocia que seria un tanto complicado
acceder a un gran nimero de cuidadores primarios de nifios con cancer debido a varios

factores tales como:
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- Los pacientes y sus familiares en su gran mayoria provienen de otras provincias
y su estadia en la ciudad de Quito es por periodos.

- Existen pocas fundaciones de ayuda/apoyo para nifios con cancer

- No toda la gente conoce la existencia de las diferentes
fundaciones/organizaciones de lucha contra el cancer.

- Por las razones previas los cuidadores no siempre se encuentran en un solo lugar
(hospital, fundacién, albergue, casa de algin familiar, etc.).

- Muchas veces los cuidadores se encuentran cansados y no desean ser evaluados
ese momento, por lo que se tiene que esperar a la disponibilidad de cada uno de
ellos.

- No todas las fundaciones estan abiertas a la idea de que voluntarios o
investigadores, evaluen a sus beneficiarios.

Por lo que se considera que para estudios posteriores se trate de ver la posibilidad
de hallar una poblacion méas grande para obtener una muestra mas heterogénea. O ver la
posibilidad del apoyo de todas las fundaciones de ayuda contra el cancer infantil en la
ciudad de Quito, de tal forma que se puedan evaluar a los cuidadores presentes en cada una
de ellas.

Con estos factores como limitaciones, se tuvo que tomar algunas medidas para
poder adaptarse y logran la realizar este proyecto de la mejor manera para asi tener cifras
reales. Una de las primeras medidas tomadas fue el poder centrarse en una sola
organizacion, de tal forma que los resultados sean significativos para la poblacion de esta

fundacion. En segundo lugar, como los nifios con cancer y su cuidador en general vienen
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de otras provincias del pais, el periodo de evaluacién duro un mes (las visitas a la
organizacion se realizaban dos veces por semana durante los dias miércoles y jueves por la
tarde, ya que eran los dias que habia mayor nimero de cuidadores hospedados dentro de la
organizacion). Asi se logro evaluar a todos los cuidadores beneficiarios que cumplieron
con los criterios de inclusion.

Entre otras limitaciones, se encuentra el hecho de que a nivel pais, existen pocos
datos sobre céancer infantil, ya que los hospitales publicos que ofrecen tratamiento
oncoldégico infantil no permiten tener acceso a sus datos con respecto a cifras de nimero
de pacientes.

Asi mismo, es reducido el nimero de investigaciones que evalten el estado
emocional de cuidadores de nifios con cancer en Latinoamérica, por lo que es dificil

encontrar datos contra que comparar el presente estudio.

9.- CONCLUSIONES

Al poder estudiar a mas profundidad el rol de los cuidadores primarios dentro de
enfermedades como el cancer infantil y todo lo que implica su trabajo, se brinda la
posibilidad de que en un futuro no muy lejano como mencionan Rubira, et al. (2011) se
pueda seguir generando informacion e implementar acciones dirigidas y efectivas, que
puedan ayudar a minimizar el impacto generado por el rol que asumen en enfermedades
como el cancer.

De igual forma por todo lo que acarrea un diagnoéstico de una enfermedad como el

cancer infantil dentro de la familia, es importante poder abarcar esta enfermedad desde una
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perspectiva interdisciplinaria y no solamente médica. El papel del psico-oncologo es
fundamental para poder apoyar en cada fase del proceso salud-enfermedad, ya que en la
mayoria de casos para los nifios pacientes y sus padres cuidadores les es dificil asimilar
todos los cambios, las hospitalizaciones, tratamientos, etc. Muchas veces entendiendo a
medias lo que les pasa a sus hijos pues el lenguaje médico no es entendido del todo, por lo
que es importante que alguien como un psico-oncélogo les pueda brindar la informacion
de la manera mas apropiada de tal forma que favorezca la comprension de la enfermedad,
adaptacion a la experiencia y en consecuencia traer mayor adhesion a los tratamientos
médicos. Si bien es cierto, la psico-oncologia es una especialidad relativamente nueva, sin
embargo es un campo abierto a diversas disciplinas, lo que al trabajarla de manera multi-
disciplinaria proporciona una mayor sensibilizacion psico-social brindando una
comunicacion mas eficaz entre el equipo médico y la familia del paciente.

Entre las principales lineas de interés de la psico-oncologia estan el rol del estrés
postraumatico, tanto en pacientes como en familiares (especialmente en madres de nifios
con cancer), por lo que las perspectivas futuras en psico-oncologia giran en torno a
consolidar altos estandares de cuidado psicosocial, incorporando aspectos de calidad de
vida, incrementando la investigacion y la difusion de informacion sobre esta rama al
publico en general (Almanza & Holland, 2000). Por todo lo mencionado previamente se
ve necesario la presencia de un psico-oncologo, pero lamentablemente en nuestro pais
existe un numero muy limitado de estos especialistas por lo que la comunicacion entre el
equipo médico y la familia en muchos casos deja mucho que desear. EI hecho de que a

nivel pais existan pocos especialistas en esta rama se debe a que pocas universidades a
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nivel mundial ofertan esta especializacion y el titulo es reconocido como titulo propio, lo
cual lo hace un titulo no reconocido en nuestro pais.

Por lo que al no existir un gran nimero de especialistas en la rama de la psico-
oncologia, los psicologos abarcan toda el area psicoldgica brindando la mejor atencion y
ayuda posible a las familias que viven un cancer pediatrico. Sin embargo, los psic6logos
no muchas veces se encuentran totalmente preparados para asumir ciertas labores o
intervenciones de un psico-oncélogo. De igual forma aunque existen muchas personas con
titulos de psicdlogos, es limitado el niamero de psicologos que trabajan a nivel institucional,
por lo cual muchos pacientes y familiares no reciben la atencién ni el apoyo psicolégico
adecuado, lo cual aumentaria las posibilidades de sufrir un mayor malestar emocional. Y
esto es alarmante pues a nivel nacional existe gran falta de atencion en los sistemas publicos
de salud, no solo hablando a nivel de ayuda psicologia, sino medica en general. Y es por
esto que las tasas de supervivencia no logran superar el 60% desde hace varios afios puesto
que la atencion en muchos casos suele ser tardia, los hospitales estan a horas de distancia
de algunas poblaciones y no siempre se cuenta con los recursos necesarios para continuar
el tratamiento.

Por lo que, las organizaciones de ayuda, juegan un papel fundamental en los casos
de cancer pediatrico, pues facilitan un apoyo psicoldgico y humanitario a las familias que
padecen esta enfermedad, brindando un lugar donde los cuidadores y sus nifios puedan
recibir, comida y albergue, haciéndoles sentir que si existe una salida a la enfermedad,
ayudando a entender a los cuidadores, lo importante que son en la lucha del cancer de su

hijo y que ellos no han fracasado en su rol de padres cuidadores. De igual forma estas
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organizaciones brindan momentos de recreacion para los nifios dentro y fuera del ambiente
hospitalario, lo cual hace que los nifios sientan que ain son nifios devolviéndoles las ganas
de vivir. Y cabe recalcar el rol que desempefian los voluntarios, pues hacen posible la labor
de estas organizaciones, ya que las organizaciones actan a nivel hospitalario a través de
sus voluntarios. Por Gltimo, pero no menos importante existen pocas fundaciones que
sirven como albergue de paso, que son de suma importancia para los cuidadores, pues
como se menciono al inicio del trabajo mas de la mitad de casos diagnosticados de cancer
infantil en Quito provienen de distintas ciudades del pais, lo cual es un alivio como padre
cuidador tener donde llegar cada vez que viene con su hijo a recibir el tratamiento, sin
preocuparse en los gastos que implica un hospedaje.

Muchas veces se tiende a pasar por desapercibido a las fundaciones de ayuda en la
lucha contra el cancer, sin ponerse en realidad a pensar en la labor de ayuda que estan
brindando, si no existieran este tipo de organizaciones, tal vez los padres/cuidadores de
nifios con cancer no tendrian manera alguna de aguantar todo el trajin del proceso del
cancer y existirian mayores tasas de abandono al tratamiento, tal vez las cifras de malestar
psicoldgico y carga de cuidador serian elevadisimas, o quiza el sistema de salud pablica
seria mas deficiente pues no lograria abarcar toda la demanda.

Es por eso que es de suma importancia que como psicélogos, como humanos, como
ciudadanos de un pais que estd en desarrollo, se incentive la investigacion hacia grupos
poblacionales que tal vez representen una minoria, pero que pueden ayudar a entender que
aspectos se debe mejorar como sistema, a ver una realidad oculta ( todo lo que implica un

cancer en la familia), a incentivar la capacitacion del personal institucional de tal forma de
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brindar una mejor calidad de servicio a toda la gente que lo necesita, a promover el papel
de las fundaciones, la capacitacion de los voluntarios, y el importante papel que juega el

apoyo social en casos como cuidadores y padres ante un diagnostico de cancer infantil.
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APENDICE A: MODELO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado para la aplicacion de dos cuestionarios como parte del
trabajo de titulacion

1. USOY CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS

Los datos que se obtengan de su participacion seran utilizados Gnicamente con fines de
formacion y solamente por parte de la investigadora. En ningan caso se haran publicos sus
datos personales, siempre garantizando la plena confidencialidad de estos vy el riguroso
cumplimiento del secreto profesional en el uso y manejo de la informacion y el material
obtenido.

2. DECLARACION DE CONSENTIMIENTO

YO0, SI/STa.. ., He leido el documento de
consentimiento informado que me ha sido entregado, he recibido una charla y he
comprendido las explicaciones facilitadas acerca de la aplicacion de ambos cuestionarios
y he podido resolver todas las dudas al respecto. También he sido informado/a de que mis
datos personales seran protegidos y seran utilizados nicamente con fines de formacion y
desarrollo profesional para la investigadora.

Tomando todo ello en consideracion y en tales condiciones, CONSIENTO participar en la
aplicacion de los cuestionarios y que los datos que se deriven de mi participacion sean
utilizados para cubrir los objetivos especificados en el documento.



APENDICE B: DATOS DE IDENTIFICACION DE LOS CUIDADORES

Tabla Al

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: L. Velasquez

Sexo: Femenino Edad:20 afios Estado civil: Separada
Educacion: Primaria Fecha de entrevista: 16- enero-2019
TablaA2

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: J. Tzuingui

Sexo: Femenino Edad:24 afios Estado civil: Soltera
Educacion: Primaria Fecha de entrevista: 16- enero-2019
Tabla A3

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: J. Mendoza

Sexo: Masculino Edad:25 afos Estado civil: Unién Libre
Educacion: Secundaria Fecha de entrevista: 16- enero-2019
Tabla A4

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: A. Reyes

Sexo: Femenino Edad: 38afios Estado civil: Separada

Educacion: Primaria Fecha de entrevista : 16- enero-2019




Tabla A5

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: D. Guerrero

Sexo: Femenino

Edad: 23afios

Estado civil: Soltera

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 17- enero-2019

Tabla A6

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: R. Barreiro

Sexo: Femenino

Edad: 27 afios

Estado civil: Unidn Libre

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 17- enero-2019

Tabla A7

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: M. Rios

Sexo: Femenino

Edad: 38 afos

Estado civil: Unién Libre

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 23- enero-2019

Tabla A8

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: M. C Rios

Sexo: Femenino

Edad: 65 afos

Estado civil: Casada

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 23- enero-2019




Tabla A9

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: M. Coérdova

Sexo: Femenino

Edad: 26 afios

Estado civil: Casada

Educacion: Secundaria

Fecha de entrevista : 24- enero-2019

Tabla A10

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: G. Mejia

Sexo: Femenino

Edad: 26 afios

Estado civil: Unién Libre

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 24- enero-2019

Tabla A1l

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: L. Almachi

Sexo: Masculino

Edad: 28 afios

Estado civil: Unién Libre

Educacion: Superior

Fecha de entrevista : 30- enero-2019

Tabla A12

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: V. Pefia

Sexo: Femenino

Edad: 27 afos

Estado civil: Unién Libre

Educacion: Secundaria

Fecha de entrevista : 30- enero-2019




Tabla A13

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: J. Chillan

Sexo: Femenino

Edad: 24 afos

Estado civil: Soltera

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 6- Febrero-2019

Tabla A14

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: A. Toapanta

Sexo: Masculino

Edad: 29 afos

Estado civil: Union Libre

Educacion: Secundaria

Fecha de entrevista : 7- Febrero-2019

Tabla A15

DATOS DE IDENTIFICACION

Nombre: K. Devia

Sexo: Femenino

Edad: 29 afos

Estado civil: Soltera

Educacion: Primaria

Fecha de entrevista : 7- febrero-2019




APENDICE C: INSTRUMENTOS UTILIZADOS

- Inventario de Depresion de Beck

- Inventario de Ansiedad de Beck



