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RESUMEN

Antecedentes: el cancer condiciona al paciente, mas aun al paciente
pediatrico, a contar con apoyo permanente. El cuidador primario asume
responsabilidades y tareas que podrian perjudicar su calidad de vida, y le
enfrentan ante una posible sintomatologia psicologica como sobrecarga,

ansiedad y depresion.

Objetivo general: determinar las caracteristicas de sobrecarga, ansiedad y
depresion en cuidadores primarios de pacientes oncolégicos pediatricos del
Instituto Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA) de la ciudad de Cuenca,
20109.

Materiales y métodos: estudio cuantitativo, descriptivo. Se aplicaron 62
encuestas a cuidadores primarios de pacientes entre 0-18 afios de edad en
guimioterapia de minimo seis meses de evolucién, atendidos en SOLCA —
Cuenca. Se utilizaron: la ficha de “Caracterizacion de la diada cuidador-persona
con enfermedad cronica”, la Escala de Zarit y los Inventarios de Depresion y
Ansiedad de Beck. Los datos se tabularon en SPSS 23 y Microsoft Excel 2013,

y fueron presentados a través de tablas.

Resultados: el cuidador primario fue representado por mujeres (80.6%), entre
18 y 35 afios (51.6%), del area rural (67.7%), de instruccién primaria (51.6%),
casadas (56.5%) y dedicadas al hogar (72.6%). La mitad de participantes fueron
cuidadores unicos, rol generalmente de las madres (74.2%). El 62.9% de la
poblacion dedico al cuidado 24 horas, con un tiempo total de cuidado de mas de
37 meses (67.7%). Se encontrd sobrecarga intensa en el 38,7% de cuidadores

primarios, 41.9% de ansiedad moderada y 71% de nivel minimo de depresion.

Conclusiones: se evidencio sobrecarga, ansiedad y depresion en la poblacion

de estudio, datos que concuerdan con los expresados por otros autores.

Palabras clave: Oncologia médica. Cuidadores. Depresion. Ansiedad.

Instituciones oncolégicas. Dependencia.
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ABSTRACT

Background: cancer conditions the patient, especially the pediatric patient, who
needs permanent support. The primary caregiver assumes responsibilities and
tasks that could harm his quality of life, and confront him to a possible

psychological symptomatology such as burden, anxiety and depression.

General objective: to determine the characteristics of burden, anxiety and
depression in primary caregivers of pediatric cancer patients of Society for the
Fight Against Cancer Institute (SOLCA) of the city of Cuenca, 2019.

Materials and methods: quantitative, descriptive study. Sixty-two surveys were
applied to primary caregivers of patients between 0-18 years of age in
chemotherapy of at least six months of evolution, attended in SOLCA - Cuenca.
The following tests were used: the "Characterization card of the dyad caretaker -
person with chronic disease", the Zarit Burden Interview and the Beck Depression
and Anxiety Inventories. The data was tabulated in SPSS 23 and Microsoft Excel

2013, and presented in tables.

Results: the primary caregiver was represented by women (80.6%), between 18
and 35 years old (51.6%), of the rural area (67.7%), of primary education (51.6%),
married (56.5%) and dedicated to home (72.6%). Half of the participants were
single caregivers, usually mothers' role (74.2%). 62.9% of the population devoted
to care 24 hours, with a total time of care of more than 37 months (67.7%).
Intensive burden was found in 38.7% of primary caregivers, 41.9% of moderate

anxiety and 71% of minimum level of depression.

Conclusions: there was evidence of overload, anxiety and depression in the

study population, data that agree with those expressed by other authors.

Key words: Medical Oncology. Caregivers. Depression. Anxiety. Cancer care

facilities. Dependency

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 3 I



UNIVERSIDAD DE CUENCA

INDICE

RESUMEN coecttecsctesesstesssessssssssessssssassssssssssssssssssssssssessssssssasssssssssssssssssssssssessssssssssssneanes 2
ABSTRACT wteteteie et cass s st s st sssssasssr st ssessesasssssssssssss s sss st asesssssssssssesssassssassassssessnsnsessens 3
TN D ICE cutetstetesereieseicsssesssssssesssessssssasseseseassssasssessssasseassesssssssssesasssssssssssssssssssssesssssssnnsaesesess &b
AGRADECIMIENTOS w..ceveseeeseeiseeasersssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssesessssssssssssssssssssssesess 10
DEDICATORIA co.eevcteeeseteeseessssssssessssssssnsssssssssssssssssssessssssssassssessssssssssssssssssesssssssssnsessess 11
DEDICATORIA cu.vvvitirsessrsssssssssssesissessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssasssssssssssasessess 12
Cof Y 1 1] 1o T | |
1.1 INTRODUCCION wveveceeieeeescicsesssess s s sssssssasssssssssesssssssssssssssssssssasssssssssessssess 13
1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA ..ocvvevrerencrssissssssssssssesessesssessssssssssessasessans 140
1.3 JUSTIFICACION ..cececeeeeeeeesesseessssssssssssssesssesssssssssssssssssssssssssessssssesssssssssssessess 16
(of- ) 1] o U |
2 FUNDAMENTO TEORICO covuiveeeeissesesesssssssssssesessssesssssssssssssssssessssssssssssssesessees 18
21 CANCERY SITUACION ACTUAL cueevveeeieeeeeeeressesssssssssesereressssssssssssssssssereraes 18

2.2 ELCUIDADOR: DEFINICION, CLASIFICACION Y PERFIL wvcerrveriessssssssssensnsesees 19
2.2.1  Definicion de cuid@dor........cooveeeiieciieesiisiiieecsieeseesveasssssssseerenneesnnnns 19

D B O s =T} (e o [ BSOS L.

2.2.3  Perfil del clid@aar.....cccovvviiiccne e sssssssissne e s sssrssss s e eensnennnss 2.0

2.3 LAFAMILIA Y EL IMPACTO EMOCIONAL ANTE EL DIAGNOSTICO DE CANCER
22

2.3.1 L L T SO '
2.3.2  Impacto emocional ante el diagnostico de cancer ......veenvcieninnns 22
2.3.3  Reoccion @ malas NOtICIOS.....ueeeeeeeceeaeesisie s eesssssmsasssssrsseseesensneesnes 23
2.3.4 Trastornos GaAPTALIVOS. ..o eeeecsaeaeesisseeee v e s asssmsasesssssneaeesenaneesnes 22
2.4  SOBRECARGA, DEPRESION Y ANSIEDAD EN EL CUIDADOR PRIMARIO ....... 26
D o T 7= ol [ (O SORPNUUUO.
242 ANSIEAAT ....oveieeeetieistee e sra e e a s nnnnns 20
B B B T T T SO U UUPPRURSR 7 |

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 4 I



UNIVERSIDAD DE CUENCA

2.1 OBJETIVO GENERAL: c..cvvrveereeecseeseesesesesenseessssssssssssassessensensssesssssesssssesnsrens 38
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS: cvvueeeeeeceeeesesesesrereesssssssssssassssseesessasssnssssesssssesnerens 38
CAPITULD IV ..ooeeeneeaeranseressessesessesassssassssssssssensessessrnsssnsssassansssassansenssnssnsssnsssassansensrens 39
4. DISENO METODOLOGICO...uuverceeerseesseessasseessassesssssssssesssnsressassesssssssasssseseress 39
A1 TIPO DE ESTUDIO ceuvusrerereressreresessssssssesssssssssreressssssssssssssasssresesssssansassasssssareress 39

2.2 AREA DE ESTUDIO c..ecveeereeevesreeessssssssessseseseesessassesssssssssssssssesssssssasssssasssssserees 39

4.3 POBLACION DE ESTUDIO ..vuvrveeiecseeecseeseseseeseeassssssssssssssssnseessssassssssssassssssneress 39

4.4 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION ...oocoeeeceeeceeeeeese s seseescseesssssassssssssneeeas 39

A5 VARIABLES ...veeveeceececeeresssseeeessssssssnssssesesssesseressssasssssssassssnseesnsssenssnsesssssesnsrens 40

4,6 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS . ...cvvvvecurnsrsssresssesssrereressssnssssessssssarerers 40

4.7 PROCEDIMIENTOS «.eveeevevevesreeeesesssssssssseseseesesssssssssssssssssssssessssassensasssssssssneres 43

4.8 PLAN DE TABULACION Y ANALISIS ...coovevarereerererensssnssssesasssseresersssssssssssssnssasaenes 44

2.9 ASPECTOS ETICOS ..ecvveereeevesreeessssassssssnsesessseseresssssssssssssssssnseesensssenssssessssseansrens 411
CAPITULD V ..c.oeeeeeeeeeeeeesneetmssseesessnsas s snssssssessensnssssssassasssssssensensensanessasssassansenseneidD
5 RESULTADOS oveevereecsrareresesesrssssassssssssssssssassssreressssassssssessassnsesenssssensasssssssssaeress 45
CAPITULD VI c.eoeeeeeeeeeeeeenesseasenesesnsss s sesssssnsessesssnesssssassesssssssensenssnsanessasssassanseneenes DO
B DISCUSION ..vcveeieteseesserererarscreseessasssssesesesarsssesesessssansssssesesarsesesssesssssnsansnenssarsess D8
CAPITULD VI coeeeeeeeeveeeeeessesseeesnensss s sesssssssessesssnsssesssassasssssssessensenssnsssasssassonsensenes B
7  CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES.......cvcveeeeeeeesseeceesesessseesessssssssssesssssesnerens B4
0 e T LY T TSSO - 7. §

7.2 RecOmengaciones. s e e s sessnssnassnssnsesseessessnssnssnssnssassaansnns OF
CAPITULD VI c.cenveeeranserernessmsessesasssrasssssssssessessesesnssssssassassssassassenssnssasssnsssassansensrees B8
8  REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...oovceeeceesereieseareceessnssssssnssssasseesenssssssssssssssssesnerens B8
CAPITULD Xl....ecuereserarsenersessmsessesessssassssssssssessessesesnsssssssassassssassansenssnssnssensssassansenssens 2
9 ANEXDS ceueeereiceeeraesessssssssesesssesessessasassssssssssssssessereasssnsssssssssssnsesensassensassassssssnernss 12
ANEXOD L coooveevieeeeeeeeesssesssseessa e eesssssssssssasseseseesessassssssssssssssnsnsessssassansassassssssnernss 12
ANEXOD 2 1oveveveveireeesasssssssssasesessas s sessssssssssesssssssasenesssssssssssessassnsesesssssansassassssssareress 13
ANEXD 3 oooeoeeeveireeeaeeessssssseessasessessssasssnssssssesnsesseressssasssssssssssssesenssssnssnsessssssssrnne 17
ANEXO 4 ooooveveveireeeaeesssssssaseesss s sessssssssnssesesssssesreresessassasssssssssnssereresssenssnsessassarerers 50
ANEXOD 5 oovoveeveireeesseeassssssssesessasessessasasssnssssssesssesssnesssasssnssssssssnsesssnsssenssnsesssssssnsrens 87
ANEXOD 6 woveveevcveeeeeseeesssssssessssseessessssasssnssssssesssessereasssassssssssssssnsessensasssnssnsesssssesnsrens S8

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 5 I



ﬁ"“cmig UNIVERSIDAD DE CUENCA

LICENCIA Y AUTORIZACION PARA PUBLICACION EN EL REPOSITORIO
INSTITUCIONAL

Yo, Emily Ariella Morocho Romero, en calidad de autora y titular de los derechos
morales y patrimoniales del proyecto de investigacion “Sobrecarga, ansiedad y
depresion en cuidadores primarios de pacientes oncolégicos pediatricos
del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019", de

conformidad con el Art. 114 del CODIGO ORGANICO DE LA ECONOMIA

SOCIAL DE LOS CONOCIMIETOS, CREATIVIDAD E INNOVACION reconozco
a favor de la Universidad de Cuenca una licencia gratuita, intransferible y no
exclusiva para el uso no comercial de la obra, con fines estrictamente
académicos.

Asimismo, autorizo a la Universidad de Cuenca para que realice la publicacion
de este proyecto de Investigacion en el Repositorio Institucional de conformidad

a lo dispuesto en el Art. 114 de la Ley Organica de Educacién Superior.

Cuenca, 21 de mayo del 2019.

;5 & Q %
(i eO4—

Emily Ariella Morocho Romero
Cl: 0106040934

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 6 I



h”%'i:“’% UNIVERSIDAD DE CUENCA

CLAUSULA DE PROPIEDAD INTELECTUAL

Yo, Emily Ariella Morocho Romero, autora del proyecto de investigacion
“Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes
oncoldégicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer.
Cuenca 2019, certifico que todas las ideas, opiniones y demas contenidos
expuestos en la presente investigacion son de exclusiva responsabilidad de su
autora.

Cuenca, 21 de mayo del 2019.

s
Emily Amho Romero

Cl: 0106040934

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 7 I



UNIVERSIDAD DE CUENCA

LICENCIA Y AUTORIZACION PARA PUBLICACION EN EL REPOSITORIO
INSTITUCIONAL

Yo, Carolina Elizabeth Mosquera Rojas, en calidad de autora y titular de los
derechos morales y patrimoniales del proyecto de investigaciéon “Sobrecarga,
ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes oncolégicos
pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019”,
de conformidad con el Art. 114 del CODIGO ORGANICO DE LA ECONOMIA
SOCIAL DE LOS CONOCIMIETOS, CREATIVIDAD E INNOVACION reconozco
a favor de la Universidad de Cuenca una licencia gratuita, intransferible y no

exclusiva para el uso no comercial de la obra, con fines estrictamente
académicos.

Asimismo, autorizo a la Universidad de Cuenca para que realice la publicacion

de este proyecto de Investigacion en el Repositorio Institucional de conformidad
a lo dispuesto en el Art. 114 de la Ley Organica de Educacién Superior.

Cuenca, 21 de mayo del 2019.

& 14 /

3 /Zﬂnr-{uvu‘; LG it
PR i B 4

/

Carolina Elizabeth Mosquera Rojas
Cl: 0105154900

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 8 I



UNIVERSIDAD DE CUENCA

CLAUSULA DE PROPIEDAD INTELECTUAL

Yo, Carolina Elizabeth Mosquera Rojas, autora del proyecto de investigacion
“Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes
oncolégicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer.
Cuenca 2019, certifico que todas las ideas, opiniones y demas contenidos
expuestos en la presente investigacion son de exclusiva responsabilidad de su
autora.

Cuenca, 21 de mayo del 2019.

[.)n-m}mq('&)a“om
b (>
Carolina Elizabeth Mc;squera Rojas
Cl: 0105154900

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 9 I



UNIVERSIDAD DE CUENCA

AGRADECIMIENTOS

Agradecemos al Dr. Ismael Morocho, Director y Asesor, por incentivarnos y
brindarnos su continua colaboracién para el desarrollo del presente trabajo de

investigacion.

Al Instituto del Cancer de SOLCA — Cuenca y su Departamento de Docencia, de
manera especial a los Dres. Andrés Andrade, Fray Martinez y Dra. Maria Caridad
Alvarado por abrirnos las puertas y guiarnos durante este periodo, que ha sido

fundamental para culminar con éxito el proyecto.

A los participantes de este trabajo de investigacion por brindarnos su valioso
tiempo, paciencia y confianza, ya que gracias a ellos hemos podido conocer
parte de la realidad que conlleva tener un familiar con cancer y nos ha permitido

entender la importancia de también prestar atencion a sus necesidades.

Finalmente, a nuestros familiares y amigos que nos han acompafado y

sobretodo apoyado en este largo recorrido.

LAS AUTORAS.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 10 |



UNIVERSIDAD DE CUENCA

DEDICATORIA

Aprovecho la oportunidad para dedicar este trabajo a las personas mas
importantes en mi vida, mi familia ya que han sacrificado todo por verme

cumplir mis suefios.

A mi madre, mi mejor amiga, por desvelarse junto a mi en las noches en donde
necesité fuerza para no decaer. A mi maravilloso padre, por ensefiarme el valor

del trabajo y a esforzarme cada dia mas para culminar con éxito mis metas.

A mis hermanos Kevin y Andy, por comprenderme y estar junto a mi a lo largo

de este tiempo.

A mi pequefa Luciana, por llenar mi vida de colores e inspirarme a seguir

adelante.

A mis segundos padres Lucy, Pachi y mi abuelita, quienes han sido mi pilar y
han potenciado mis ganas de convertirme en Médico.

Finalmente a mi mejor amigo y a mis 3 hermanas de estetoscopio. Este

maravilloso camino, no hubiera sido el mismo sin ustedes.

Emily Ariella Morocho Romero.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 11 |



UNIVERSIDAD DE CUENCA

DEDICATORIA

A mis padres, por todo: por la vida, por las normas y por su fe en mi, gracias a
lo cual he podido siempre culminar mis metas. Por tenerme a la vista, pero aun

asi dejandome ser libre.

A mi hermano, por la compafia de todos mis recuerdos, por las malas noches
gue hemos compartido, y sobre todo por funcionar mejor que un despertador

en los dias mas duros.

A mi comparfiero, por ensefiarme a vivir mas alla de lo conocido y pintarme

sonrisas cuando nadie mas lo ha logrado.

A mis amigos, con los que creci, cambié y fui mil veces feliz. Hoy podemos

decir que si; realmente valio la pena.

A todos los maestros que de todo corazon dejaron algo para recordar y quienes

me demostraron que la medicina es mucho mas que tantos libros.

Y finalmente a todos quienes nos brindaron su enfermedad y su dolor para
poder ahora llegar a entender lo fragil, hermoso y complejo que es el ser

humano.

Carolina Elizabeth Mosquera Rojas.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 12 |



UNIVERSIDAD DE CUENCA
CAPITULO |

1.1 INTRODUCCION

Las altas tasas de incidencia y supervivencia respecto al cAncer, han dado como
resultado un incremento en el nimero de pacientes con este padecimiento y por
ende un grave problema de salud. Pese a que, de todos los casos de cancer
diagnosticados solamente entre el 0.5% y el 4.6% involucra a la poblacién
pediatrica de acuerdo a los datos presentados por la Organizacion Mundial de la
Salud en el afio 2016, estos pacientes llegan a generar dependencia de cuidados
y necesidad de apoyo continuo respecto a los ejes bioldgicos, psicologicos,
sociales, espirituales e incluso econémicos, en mayor medida que los otros

grupos etarios (1).

Las enfermedades crénicas son definidas segun la OMS en el afio 2012 como
dolencias de larga duracion y, por lo general, de progresion lenta. Considerando
los cambios epidemioldgicos que muestran un incremento en la expectativa de
vida; es necesario un cambio en cuanto a la perspectiva prondstica, de
enfermedad/enfermo terminal, hacia personas con enfermedades cronicas
avanzadas y prondostico de vida limitado (2). Este cambio en la condicion del

cancer ha requerido que al mismo tiempo aumente el nimero de cuidadores (3).

La Sociedad Latinoamericana de Lucha contra el Cancer, en el 2013, manifiesta:
La mayoria de los pacientes, familiares y personas al cuidado de un ser querido,
presentan algun grado de depresion, angustia y miedo (4). El estudio del rol de
los cuidadores primarios y como este influye en los pacientes con enfermedades
dependientes de cuidados como es el caso del cancer, ha ido cobrando mayor
importancia en los ultimos afios, ya que ademas del perjuicio para su vida, se ha
constatado que una de las dimensiones que mas influye en la calidad de vida de

los pacientes oncoldgicos es el apoyo social que reciben (2).

Por todas estas razones, hemos encontrado que es necesario salir ligeramente
de la centralizacion hacia el paciente y dirigir nuestra atencion hacia aquellos
que comparten su ambiente y quienes, sometidos a esta situacion
potencialmente catastrofica, adquieren un alto riesgo de transformarse también

en enfermos.

Emily Ariella Morocho Romero
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En la presente investigacion se plantea encontrar la frecuencia de esta

problematica social, que en la mayoria de los casos se ha visto puesta en
segundo plano o tomada como parte de los deberes familiares, con el fin de
poner un punto de inicio para la transformacion ideoldgica e incentivar la
investigacion mas profunda, y por qué no mencionarlo también la intervencion

en este campo tedricamente nuevo.

1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cAncer es una de las causas méas importantes de mortalidad a nivel mundial,
en 2012 ocupaba el puesto 5, siendo responsable de 8.2 millones de muertes
(47 % de las muertes en Latina América y el Caribe) (4). De acuerdo a la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se estima la existencia de 160000
nuevos casos de cancer infantil y 90000 muertes en menores de 15 afios debido
a esta enfermedad. Cada afio, aproximadamente 27000 casos de cancer infantil
son diagnosticados en América produciendo como resultado 10000 muertes;
resaltando que la mayor parte se producen en América Latina y el Caribe.
Gracias a los avances en cuanto al tratamiento, la tasa de supervivencia se ha

elevado hasta un 80%, sobretodo en entornos desarrollados (5) (6).

El cancer, al ser una enfermedad incapacitante, produce dependencia y requiere
de periodos largos de cuidado, por lo que representa un evento estresante que
transgrede y cambia la calidad de vida del paciente y su familia. Son
generalmente los padres, quienes luego de conocer el diagnostico enfrentan
repentinamente el rol de cuidadores primarios, adoptando un patron conocido
como afrontamiento activo, en el cual dedican su esfuerzo a comprender las
exigencias y amenazas de la enfermedad, dejando de lado su malestar personal.
Por lo cual, eventualmente, se enfrentan a problemas en el ambito psicoldgico

como depresién, ansiedad, panico y aislamiento (6) (7) (8).

Un reporte del 2015 en Estados Unidos, indicé que 43.5 millones de adultos
proporcionan cuidado a un adulto o nifio que padece algun tipo de enfermedad
cronica; la mayor parte corresponden al sexo femenino (60%). También se
determind que el cancer es la cuarta causa por la cual un paciente necesita

cuidados por parte de un familiar (9). Alfaro et al., en un estudio realizado en

Emily Ariella Morocho Romero
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México, en el afio 2008, indican que en multiples estudios a nivel mundial, los

cuidadores primarios presentan sintomas depresivos e incluso ansiedad e
insomnio, en una proporcidn significativamente mayor al resto de la poblacion
(10).

Un trabajo de investigacion realizado en el Instituto Mexicano del Seguro Social
por Navarro-Sandoval et al., en el afio 2014 concluye que: de 76 cuidadores
primarios estudiados, el 32.9% presentaba depresion leve, y el 11.8% depresion
moderada; ademas de esta misma muestra se encontré que 44.7% presentaba
sobrecarga ligera y el 14.5% sobrecarga intensa (10). En Espafa, en el afio
2005, un estudio mostré una tendencia a la depresién y ansiedad en el personal
de salud encargado del cuidado de pacientes con cancer terminal, otras cifras
en el mismo pais indican que el 84% del personal de salud presenta niveles altos
de estrés en relacién con la responsabilidad dentro de un centro de cuidados

paliativos (11).

Diversos trabajos realizados en América Latina, indican que entre las patologias
psiquiatricas mas frecuentes se encuentran la ansiedad y depresion. Asi,
Aranda-Paniora, en Pert 2017, concluye que el 87.5% de los cuidadores
primarios en el Instituto Nacional de Salud del Nifio de la ciudad de Lima
presentaron sintomas de ansiedad y depresiéon del 135% y 17%

respectivamente (12).

Datos estadisticos respecto a la sobrecarga y depresion que sufren los
cuidadores en Quito, Ecuador en el afio 2015, reportan que el 26.3 % de los
cuidadores primarios presentaron algun grado de sobrecarga, un 72.9%

presentd depresion de los cuales el 3.47 % presentd depresion severa (1).

Es en este contexto que hemos decidido realizar el presente tema de
investigaciébn como un aporte a nuestra realidad, con el objetivo de encontrar la
frecuencia de estos fendmenos relacionados con la salud mental, los cuales se
presentan, como nos indican los estudios mencionados, de manera frecuente sin
ser tomados realmente en cuenta ni resueltos por parte de los sistemas de salud,
esperando asi un cambio de perspectiva y por gué no decirlo también un cambio

en el futuro para los mencionados cuidadores (1).
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Con este fundamento hemos planteado la siguiente pregunta de investigacion:

¢, Cudles son las caracteristicas de sobrecarga, ansiedad y depresion en
cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad

de Lucha contra el Cancer en Cuenca 2019?

1.3 JUSTIFICACION

Frecuentemente tanto el rol como las necesidades de los cuidadores pasan
desapercibidos debido a las grandes demandas que sugieren tanto para los
sistemas de salud como para la familia y la sociedad, un paciente con una
enfermedad agresiva como es el cancer. Es ahi cuando la funcion que
desempeinia el cuidador, sobre todo el cuidador primario, es blanco de grandes

repercusiones tanto en su salud como en su calidad de vida (3) (9).

Tras el diagnoéstico, aquellos relacionados directamente con el enfermo, pasan
repentinamente y sin preparaciéon alguna a asumir la responsabilidad de cuidado;
rol que les coloca inmediatamente en una situacion de estrés psicoldgico. Esta
falta de preparacion resulta en un bajo nivel de confianza en cuanto a su
habilidad para desempefiar este cargo ademas de la sensacion de ansiedad ante

la futura y desconocida demanda que supondra el mismo (13) (9).

Este contexto convierte al cuidador primario en una persona vulnerable, quien
ante la mencionada carga de estrés corre el riesgo de padecer problemas fisicos,
emocionales, familiares, sociales y de salud. Y junto a esto, sintomatologia en el
area psicolégica como sobrecarga, depresion y ansiedad, que, de no ser
tomados en cuenta, resultardn en la degeneracion de su salud fisica y mental
(14) (13).

Cabe sefialar que los efectos que produce tal carga de estrés no solo se ve
reflejada en el detrimento de la calidad de vida del cuidador sino también en la
capacidad para proporcionar la asistencia adecuada a su ser querido. Existe
ademas evidencia del impacto econémico que representa para el cuidador la
carga de la enfermedad que se ve reflejada en afios de productividad perdidos
(9) (13) (15).
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El presente estudio se enmarca dentro de las prioridades de investigacion del

Ministerio de Salud Publica del Ecuador y de la Universidad de Cuenca en el
acapite “Salud Mental y Trastornos del Comportamiento”, por lo que resulta
esencial ampliar esta area de investigacion en lo referente a los cuidadores de
pacientes con enfermedades cronicas, ya que representan el apoyo primario de
los mismos y su grado de asimilacion parece ser significativa en la evolucion y

adaptacion del paciente (2).

Con los datos obtenidos en este estudio, se pretende sentar bases estadisticas
que reflejen esta problematica social sobre los cuidadores primarios de los
pacientes oncoldgicos pediatricos de SOLCA -Cuenca, para de esta manera
fomentar la creacion de programas y estrategias encaminados hacia el respaldo
de los cuidadores primarios mediante apoyo ya sea de tipo psicolégico y/o social,
gue ayuden a la prevencién de trastornos mentales relacionados con esta labor.
Se aspira, ademas, a la publicacion del contenido de esta investigacion a través
del Comité Cientifico de SOLCA-Cuenca para garantizar su difusion. Por todas
estas razones, tenemos la certeza de que nuestro trabajo sera de utilidad tanto

para la sociedad como para el Ministerio de Salud Publica del Ecuador.
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CAPITULO I

2 FUNDAMENTO TEORICO

2.1 CANCER Y SITUACION ACTUAL
De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud «Cancer» es el resultado de
una multiplicacion acelerada de células anormales que puede afectar a cualquier
parte del cuerpo; llegando mas alla de los limites habituales, incluso hacia zonas
lejanas lo cual se conoce como “metastasis”. Es considerada una enfermedad

cronica no transmisible (ECNT) debido a que su evolucion es lenta y prolongada
(4).

De acuerdo a las estadisticas de la OMS y GLOBOCAN 2018, la incidencia
global del cancer para ambos sexos de todas edades identifica como las 5
primeras causas de cancer a las afecciones producidas en mama, préstata,
pulmon, colon-recto y cuello uterino. De estas, el cancer de pulmén ocupa el
primer lugar en rango de mortalidad seguido del cancer de mama y cancer

colorrectal (16).

Aproximadamente el 2% de todos los casos son pediatricos. La Asociacion de
Familiares y Amigos de nifios con Cancer, hace referencia a que la definicion de
“cancer infantil” incluye al grupo etario entre los 0 y 14 anos. El promedio de la
incidencia de cancer infantil es de 125 por millon. A nivel mundial, mas de 160000
nifos son diagnosticados de cancer anualmente, de los cuales el 80% se
localizan en paises en vias de desarrollo, siendo el tercer mundo el area de
mayor incidencia de cancer infantil, lo que implica una problemética especial por

la dificultad de acceso a recursos médicos (17).

‘A pesar de la baja proporcion que representa el cancer pediatrico en
comparacion con el cancer total de un pais, es muy importante ya que es
responsable del mayor nUmero de afios de vida potencialmente perdidos (5.5%
de todos los afos-vida de todos los casos de cancer) ademas del compromiso

emocional que provoca a los pequefios pacientes y a sus familiares” (17).

En este contexto el cancer infantil corresponde al cuarto cancer mas importante

después del pulmonar, de mama y de colon (17).
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Las tasas a nivel mundial de incidencia de cancer infantil para ambos sexos

reportados a través de la OMS y GLOBOCAN 2018 indican que la leucemia es
el tipo de cancer mas frecuente en este grupo de edad con una incidencia de
3,4% y mortalidad correspondiente a 29241 casos al afio. De esta patologia la
leucemia linfobl4stica aguda es el tipo que mas se presenta en nifios de 0-14
afos de edad (16) (17).

El Instituto Sociedad Lucha Contra el Cancer de la ciudad de Quito en el afio
2015 en su publicacion “Cancer Infantil” sefiala que en el Ecuador se incluyen
otros tipos de cancer como retinoblastomas y tumores 0seos. Segun SOLCA-
Quito, 270 casos son diagnosticados cada afio en esta ciudad, sin embargo, mas
del 50% de estos pertenecen a pacientes de otras regiones del pais, afectando
de manera especial a los nifios varones en un 55%. Al finalizar el afio “17 de

cada 100 mil menores de 19 anos seran casos nuevos” (18).

2.2 EL CUIDADOR: DEFINICION, CLASIFICACION Y PERFIL

2.2.1 Definicién de cuidador
De manera general, la American Society of Clinical Oncology (ASCO) en el afio
2015, define al cuidador (usualmente un familiar o amigo) como la persona que

provee de apoyo fisico, practico y emocional a una persona enferma (3).

2.2.2 Clasificacion

El cuidador puede ser clasificado de acuerdo a la forma en la cual ejerce su rol:
cuidador formal o cuidador informal. Y de acuerdo al grado de responsabilidad
respecto al cuidado: cuidador primario y cuidador secundario. Cabe destacar que
el cuidador informal realiza generalmente a su vez el papel de cuidador primario
(3).

e Cuidador formal: se considera cuidador formal a aquel profesional que
proporciona un trabajo especializado que se caracteriza por ser remunerado
econémicamente, tener un tiempo limite y menor acercamiento afectivo con el

paciente (3).

e Cuidador informal: se pone al cuidado de familiares o personas con
quienes se encuentra ligado emocionalmente. Por lo general este cumple
también el rol de cuidador primario (3).
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e Cuidador secundario: es un familiar del enfermo, cercano a él, cuyo rol es
evitar la sobrecarga y ademas proporcionar soporte emocional y técnico al

cuidador primario (19).

e Cuidador primario: Corresponde a una persona (generalmente familiar o
amigo), con vinculo de parentesco o cercania, quien se encarga del cuidado de
un paciente con enfermedad crénica, interviene en las decisiones, destina gran
parte de su tiempo medido en numero de horas al dia al cuidado del enfermo, y
que ha realizado las tareas de cuidado durante un minimo de seis semanas sin
recibir ningun tipo de remuneracion. Este cuidador se convierte en el responsable
directo y el miembro de referencia del equipo de atencién en el cuidado del
paciente: realizan o supervisan las actividades de la vida diaria y buscan

compensar las disfunciones que existen en el paciente (4).

El cuidador primario es responsable de tareas como la alimentacion,
administracion de medicacion, higiene, llevar al paciente a sus visitas médicas y
brindarle apoyo emocional; rol que demanda gran cantidad de tiempo y
dedicacion (14) (20).

Espinoza Miranda y Jofre Aravena en Chile, 2012 indican que el cuidado informal
tiene ciertas caracteristicas: es un trabajo no remunerado econémicamente, y al
no contar con un precio en el mercado es desvalorizado. Desde el punto de vista
social, es un papel generalmente destinado a las mujeres como parte del rol de
género. El cuidado esta basado en el afecto y parentesco, lo cual se mantiene
oculto del resto de la sociedad pues el problema queda dentro del nacleo familiar

).

Conforme progresa la enfermedad lo hace de la misma manera la incapacidad y
por tanto la importancia del cuidador primario incrementa. Su trabajo también se
ve reflejado en las personas que rodean al enfermo, ya que su rol es mantener
al grupo unido ademas de cumplir con las actividades de cuidado directo hacia
el enfermo (14) (20).

2.2.3 Perfil del cuidador

Debido a los roles de género que socialmente se tienen establecidos, son

principalmente las mujeres quienes cumplen el papel de cuidadoras (2).
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En cuanto a la edad del cuidador, existen ciertas diferencias en cuanto a su

comportamiento. Asi, un cuidador muy joven, menor de 18 afios, tiende a ejercer
este rol sin implicarse realmente, es decir asumen su funcion cuando quieren.
Sin embargo, en algunos casos, implica dejar de lado actividades importantes
como por ejemplo sus estudios (15).

Por otra parte, durante la edad productiva, 18-35 afios, el cuidador ve frustradas
sus proyectos de vida, en esta etapa en la que se comienza a formar la familia,
esta situacion pone en riesgo la atencion brindada al resto de integrantes, sobre
todo a los demas hijos. A partir de los 36 afios el cuidador cuenta ya con mayor
serenidad y experiencia, sin embargo, generalmente cuenta ya con un sitio en el
contexto laboral por lo que al convertirse en cuidador podria ver afectada su
productividad. Por lo cual generalmente la carga de la enfermedad es medida a
través de los afios de vida productivos perdidos, estos datos indican de qué

manera esta afectado el estilo de vida tanto del paciente como del cuidador (15).

El nivel educativo del cuidador cobra importancia ya que al tener algun nivel de
instruccion podra proveer de mejores cuidados al enfermo. Por ejemplo, para el

manejo de medicacion seria importante que el cuidador sepa leer (15).

Las enfermedades crénicas pueden presentarse en cualquier estrato social, por
lo cual existen cuidadores de toda clase socioecondémica. Sin embargo, estos
factores pueden servir de predictores de ansiedad y depresion en los cuidadores
(15).

En un estudio realizado en México en el 2016 acerca del grado de depresiéon en
cuidadores primarios informales de pacientes con limitacion en la actividad, se
encontrd una prevalencia de mujeres cuidadoras (83.3%), la mayoria estado civil
casado (77.8 %). La persona que se dedica al cuidado del paciente con mayor
frecuencia es la madre. Catélicos en un 66.66 %. La mayoria de los cuidadores
primarios informales reportdé ser ama de casa (33.33%). El nivel de estudios fue
de licenciatura (50%). Se encontré un rango de edad entre 30 y 70 afios, con
una media de 46.6 + 13.4 (21).

En Venezuela, 2016 se realizdé un trabajo a cerca del Sindrome de carga y
calidad de vida del cuidador de pacientes pediatricos, obteniéndose como
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resultado que el promedio de edad fue de 28,93 + 8,14 afios, la mayor proporcion

entre 23 y 32 afios (47%). La mayoria del sexo femenino (95%), madres (88%),

de estado civil solteros (54%), ocupacion del hogar (53%) (22).

En el 2015 se realiz6 en Quito, Ecuador un trabajo acerca de la sobrecarga,
depresion y ansiedad en los cuidadores de pacientes oncolégicos. En el cual se
indica que de los 118 cuidadores primarios encuestados: el 74.6% fueron
mujeres, con una edad promedio de 46 afos, casados (53.4%), y un nivel
académico alcanzando de secundaria (40.7%), el encargado del cuidado era
principalmente la madre (60.2%), ocupando mas de 12 horas al dia en esta labor
(80.5%) (1).

2.3 LA FAMILIA Y EL IMPACTO EMOCIONAL ANTE EL
DIAGNOSTICO DE CANCER

2.3.1 Familia
La familia constituye un grupo social, es decir una union de individuos en la que
existen sentimientos de pertenencia y cooperacién mutua en funcién de un
proyecto vital comun. La Declaracion Universal de los Derechos Humanos
establece que la familia es una clave natural y fundamental de la humanidad y

por esta razén requiere de proteccidn tanto de la sociedad como del estado (23).

2.3.2 Impacto emocional ante el diagndstico de cancer

El cancer es una enfermedad de alto impacto social, por ser esta una condicion
que estigmatiza y asusta a la comunidad. Su diagnéstico no afecta Unicamente
a quien lo padece sino ademas engloba a las personas que comparten el entorno
del enfermo principalmente a los familiares, quienes por la situacién deben
destinar su tiempo a la realizacién de numerosos cuidados que seran Utiles para
mejorar la calidad de vida, en este caso de pacientes oncoldgicos pediatricos
(24).

La reaccion de cuidadores primarios ante la enfermedad crénica depende de
ciertos factores entre ellos de su personalidad, el significado individual especifico
de las circunstancias relacionadas a una perdida potencial y por ultimo de la

experiencia. La ansiedad que experimenta el cuidador primario puede ir
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disminuyendo gracias a un proceso de adaptacion en el cual se reduce el miedo

respecto a las habilidades de cuidado que requiere el paciente y su futuro (25).

En contraste, el patron depresivo observado en los cuidadores se presenta
como pensamientos que alteran la informacion y generan ideas pesimistas y
catastroficas sobre el desarrollo de la enfermedad, ademéas la ansiedad y
depresion que experimentan causan un exceso de preocupacion que resulta en
la sobreproteccion al nifio y disminuye su capacidad emocional para enfrentarse
a intervenciones médicas y el tratamiento lo que empeora el prondstico de la
enfermedad (25).

2.3.3 Reaccién a malas noticias
Se entiende por mala noticia a cualquier informacién que tenga un impacto
negativo y afecte las aspiraciones que tiene el paciente de si mismo y su futuro.
Asi, la comunicacién de una mala noticia puede ir desde la expresién de
resultados de laboratorio hasta la indicacién de diagnésticos de mal prondstico
(26).

La reaccibn a malas noticias, especialmente cuando se habla sobre una
enfermedad tan importante como el cancer, determina una particular
vulnerabilidad del medio ambiente del enfermo durante la evolucion clinica de

esta dolencia (27).

El entendimiento del concepto “enfermedad” desde el punto de vista
biopsicosocial definido afios atras por la OMS, ha permitido determinar de qué
manera la comunicacion de malas noticias modifica la estabilidad emocional del
paciente, familia, cuidadores e incluso profesionales de la salud. Esto es
fundamental ya que el aumento de las ECNT conlleva el analisis de temas
relacionados con la calidad de vida y con las emociones que estos individuos

pueden presentar (28).

Culturalmente, la familia juega un rol importante en la reaccion a malas noticias
ya sea como fuente de apoyo o de conflicto, es por esta razén que se deben
tomar en cuenta aspectos clave sobre como enfrentar a la familia en el proceso
de comunicacion de malas noticias ya que ésta se encargara del

acompafnamiento del paciente y ayudara en la toma de decisiones (29).
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Herrera et al., en el articulo “Entrega de malas noticias en la practica clinica”
realizado en Chile, 2014 menciona que la persona que acarrea una mala noticia
confronta ciertas emociones entre ellas ansiedad, sentido de responsabilidad por

la noticia y miedo (28).

El cancer sobretodo en pacientes pediatricos conlleva gran exigencia emocional
de la diada cuidador enfermo lo que a su vez da como resultado una alteracion
de la calidad de vida. Hoy en dia para solventar este problema creciente, y
gracias a la serie de investigaciones que han demostrado la existencia de un
namero significativo de estos eventos, nace la psicooncologia desarrollada por
psicologos y psiquiatras, ésta como parte de la solucién para legitimar las
intervenciones psicologicas necesarias no solo del paciente oncolégico sino de
la familia (30).

2.3.4 Trastornos adaptativos

Los trastornos adaptativos (TA) inicialmente registrados en el afio de 1952 en el
DSM-1 como "Trastornos de Personalidad Situacionales Transitorios" fueron
definidos en el afio 2000 por La Asociacion Americana de Psiquiatria como:
"reacciones desadaptativas ante estresantes psicosociales identificables que
ocurren en un corto espacio de tiempo desde el inicio del factor de estrés. Se
manifiestan por deterioro funcional (social u ocupacional) o por sintomas como
depresion o ansiedad que son reacciones que resultan excesivas para lo

esperado como normal ante dicho estresante" (31).

A pesar de la falta de claridad en cuanto a fisiopatologia se refiere sobre los
trastornos adaptativos, se piensa que estos se producen como una respuesta
andémala de los procesos de adaptacion durante una situacion estresante (31).
La quinta ediciébn del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales publicada en el afio 2013, ha categorizado los TA dentro de los
trastornos relacionados con el trauma y el estrés. Esta clasificacién actual
mantiene seis subtipos descritos en la edicion preliminar en funcion de la

sintomatologia predominante, tal como se detalla a continuacion (31) (40):

e TA con estado de &nimo depresivo: los sintomas son los de una depresiéon

menor.
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« TA con ansiedad: en la clinica predominan sintomas de ansiedad.

« TA mixto con ansiedad y estado de animo depresivo: los sintomas son
una combinacion de ambas.

o TA con trastorno del comportamiento: los sintomas se manifiestan como
alteraciones de conducta en cuanto a violar las normas sociales o los
derechos de los otros.

e« TA con alteracion mixta de las emociones y del comportamiento: las
manifestaciones son tanto alteraciones emocionales como trastornos del
comportamiento.

e TA no especificado: se usa cuando una reaccion desadaptativa no se

puede clasificar bajo los otros subtipos y ocurre en respuesta al estrés.

El Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5 publicado por la APA
en el 2013, detalla que los trastornos adaptativos abarcan sintomas emocionales
o0 comportamentales caracterizados por (31) (40):

e Los sintomas surgen en respuesta a un factor o factores estresantes.

e Elinicio de los sintomas debe ser en los 3 meses siguientes al inicio del

estresante.

e Los sintomas deben ser clinicamente significativos en cuanto a:
Producen un malestar mayor al esperable como respuesta al
estresante.

Debe haber un deterioro significativo en la actividad social o laboral.
e Los sintomas no son debidos a otro trastorno del eje | (incluido un duelo).
e Una vez cede el estresante los sintomas o sus consecuencias no deben

persistir mas de 6 meses.

En la actualidad las investigaciones realizadas para determinar datos
estadisticos sobre los trastornos adaptativos no son extensas, sin embargo, en
la "Guia Clinica de Trastornos adaptativos" del afio 2017, se indica que
Maercker, 2012 encontré una prevalencia en la poblacion general de 0,9y 1,4%
en Alemania. En otro estudio realizado por Valle-Ldpez, et al., en el 2017 se
determind que, en una muestra de 304 pacientes, mas del 50% mujeres con
edad entre los 47 afos, los estresores mas frecuentes fueron problemas de salud

con un 33,2%, seguido de conflictos laborales con el 21,3% y finalmente el hogar
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con el 16%. El subtipo mixto prepondera en el 47,9% de los casos. En contraste,

otro estudio realizado por Arbus, 2013 en pacientes ancianos concluyé que el

subtipo ansioso es el que mas se presenta con el 77,7% (31).

2.4 SOBRECARGA, ANSIEDAD Y DEPRESION EN EL CUIDADOR
PRIMARIO

2.4.1 Sobrecarga
Las acciones de cuidado en el ambito de la salud pueden ser el punto de partida
para problemas de tipo emocional y/o de tipo psiquiatrico. Uno de ellos es la
sobrecarga, definida como “todas aquellas reacciones emocionales que se
experimentan ante la vivencia de cuidar, y los cambios en diversos aspectos del
ambito domeéstico y de la vida en general de los cuidadores (Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980)” (14). Asi, el término sobrecarga engloba todos los cambios
producidos en la vida del cuidador en relaciéon funciébn que desempefia
cotidianamente y como la misma se ve afectada desde el punto de vista personal,

social, econémico, mental y fisico (32).

2.4.1.1 Epidemiologia de la sobrecarga
Los multiples datos estadisticos relacionados con la sobrecarga en el cuidador

primario reflejan la importancia del estudio de estas variables a nivel mundial (2).

En un estudio prospectivo realizado en la ciudad de Buenos Aires durante marzo
y mayo del 2015 se encontré que, de 54 cuidadores, con una media de edad 48
afos de las cuales 70% eran mujeres mediante la aplicacién del Test de Zarit,
se obtuvo como resultado un 67% de sobrecarga con rango entre 47-80 puntos,
distribuidos como se ensefia a continuacién (2):

- Sobrecarga intensa, con el 43%.

- Sobrecarga leve, con el 24%.

- Ausencia de sobrecarga con el 33%.

En el estudio realizado por Corbalan Carrillo, et al., la variable sobrecarga,
estaba presente en un 87% de mujeres estudiadas distribuidas segun el tipo de
la siguiente manera (32):

- No sobrecarga, 29,2%.

- Sobrecarga leve, 22,9%.
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- Sobrecarga intensa, 47,9%.

En otro estudio realizado en México, 2015 por se encontré que el 74% de la

muestra presentd algun nivel de carga; de éstos, el 28% en nivel excesivo (25).

2.4.1.2 Clasificacion de la sobrecarga
El término “sobrecarga” posee una definicion amplia pero concreta, dentro de la
cual se determinan componentes que permiten su clasificacion en algunos tipos
(33).

e Carga subjetiva: conjunto de emociones o sentimientos negativos que son
identificados por el cuidador como consecuencia del papel que este
desempena, “‘como por ejemplo moral baja o estado de animo
desmoralizado, ansiedad y depresiéon (Garcia y cols., 2004; Montgomery
y Kosloski, 1994)” (33).

e (Carga objetiva: son todas las actividades que se relacionan con el cuidado

del enfermo y que son medibles y observables por el cuidador (34) (35).

Otra manera de clasificar la sobrecarga es mediante la aplicacion de la Escala
de Carga del Cuidador de Zarit disefiada por Zarit, Reever, & Bach-Peterson en
1980 y que fue validada en el afio del 2014, en México por Montero, Jurado,
Valencia, Méndez y Mora para cuidadores primarios informales de pacientes con
cancer. Consta de 22 items y tres subescalas a través de las cuales se clasifica
la carga segun grados de corte: de 0 a 46 puntos hay ausencia de carga, de 47
a 55 puntos sobrecarga leve y de 56 0 mas puntos sobrecarga intensa (3) (20).

“Las puntuaciones de sobrecarga se correlacionan significativamente con los
sintomas psicopatoldgicos en el cuidador y con su salud fisica, asf como con la

relacion entre cuidador y paciente” (32).

Ankri et al., en el afio 2005 determinaron que la sobrecarga leve constituye un
factor de riesgo para generar “sobrecarga intensa” y a su vez esta ultima se
encuentra relacionada con mayor morbimortalidad tanto médica como

psiquiatrica y social del cuidador (2).
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2.4.1.3 Patogenia de la sobrecarga
Se han identificado algunas variables que son responsables de la carga en el
cuidador, sin embargo para hablar de esto se debe considerar aquellas que estan
ligadas al enfermo y aquellas relacionadas netamente con el cuidador: la pérdida
de autonomia y/o el grado de deterioro y determinantes sociodemograficos
como la edad, sexo sumado a otros relacionados con el cuidado entre estos la
motivacion, la presencia o no de redes de apoyo y el tiempo y relacion afectiva

entre la diada respectivamente (25).

Caqueo-Urizar y colaboradores, en su estudio “Impacto de la relacion de ayuda
de cuidadores primarios en la calidad de vida de pacientes con cancer avanzado”
publicado en el afio 2013 menciona que: el cuidado de un paciente con cancer
ocasiona niveles de desgaste fisico y psicologico por la demanda de tiempo al
dia que involucra cuidar a un enfermo, de modo que el mismo sufre un proceso
de “adaptacion” al estrés que puede dar como resultado el Sindrome del
Cuidador Primario, razon por la cual los cuidadores requieren de apoyo por el
gran valor que representa la atencién a estos individuos, el potencial deterioro
funcional al que se encuentran expuestos, y en términos generales el desgaste

emocional que conlleva esta labor, dentro de estos la ansiedad y depresion (36).

En un estudio realizado en la Universidad de Buenos Aires en el 2015 por
Tripodoro et al., se indica que segun Bayes et al., en 1996 existen “cuatro de los
factores que parecen influir en la aparicion e intensidad del sindrome de
agotamiento : a) la importancia que revisten la vida y el sufrimiento del enfermo
para el cuidador; b) la incertidumbre que rodea el proceso de enfermedad; c) la
sensacion de inminencia de una confrontacion anticipada con momentos criticos
de la misma, tales como un diagndstico desfavorable, o resultado dudoso de un
analisis, ya que dicha inminencia incrementa la percepcion de amenaza; y d) la
duracion de la situacion de enfermedad, ya que los efectos del estrés son

acumulativos” (2).

El Sindrome de Carga del Cuidador tiene manifestaciones clinicas
caracteristicas entre ellas: sentimientos de desesperanza la mayor parte del
tiempo, resentimiento hacia la persona a su cuidado, pensamientos de suicidio
o abandono, trastornos en el patron del suefio, irritabilidad, altos niveles de
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ansiedad, reacciébn exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones

interpersonales, aislamiento, pérdida del interés en las actividades que le
resultaban placenteras y alteraciones de la memoria y otras manifestaciones

somaticas como cefaleas, lumbalgia, astenia (37).

2.4.1.4 Diagnostico de la sobrecarga
Para la evaluacion de la sobrecarga, se proponen varios instrumentos, sin
embargo el més difundido es el Cuestionario de Zarit, disefiado precisamente
para cuidadores informales (38).

El cuestionario Caregiver Burnout Inventory (CBI) evallia aspectos como el
tiempo dedicado al paciente, sobrecarga emocional, condicion de salud y
sobrecarga emocional. El cuestionario de evaluacion de repercusion familiar
(IEQ) mide la sobrecarga de cuidadores tomando en cuenta tension, supervision,

preocupacion y estimulacion. (38)

Muchos de los instrumentos pretenden objetivar la sobrecarga, sin embargo
miden solo algunas dimensiones de este problema que abarca calidad de vida,
autocuidado, red de apoyo y capacidad para enfrentar problemas. Por el
contrario, la Escala de Zarit toma en consideracion todas estas dimensiones, por

lo cual es la mas utilizada. Presentando un alfa de Cronbach de 0.91. (39)

La gran extensién constituye su mayor inconveniente, por lo cual se validé en
Espafia una forma abreviada con buena sensibilidad y especificidad, sin
embargo, sigue siendo recomendada la escala original en estudios mas
detallados. (39)

2.4.2 Ansiedad

De acuerdo con el DSM5, la ansiedad es un trastorno mental caracterizado por
la preocupacion excesiva en relacién a la posible ocurrencia o antelacion de una
serie de acontecimientos o actividades. En la guia de practica clinica para el
manejo de pacientes con trastornos de ansiedad en atencion primaria de Madrid
2008, se define a la ansiedad como una anticipacion de un dafio o desgracia

futuros, que cursa con disforia y/o sintomas fisicos de tension (40) (41).
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2.4.2.1 Epidemiologia de la ansiedad

Un estudio acerca de la percepcion de sobrecarga en el cuidador informal
realizado en Nigeria en el 2014, se indican reportes de ansiedad incluso de un
40.7% y de, lo cual incrementa durante la fase paliativa donde se evidencia que
el 13% de los cuidadores cumple con criterios de un trastorno psiquiatrico
(trastorno de panico 8,0%, trastorno depresivo mayor 4,5%, trastorno de estrés

post-traumatico, 4,0%, a 3,5% trastorno de ansiedad generalizada) (42) (43) (2).

En otro estudio realizado en el Instituto Nacional de Salud del Nifio en Lima, 2017
obtienen como resultados que el 87,5% de cuidadores primarios mostré puntajes
sugestivos de ansiedad (13,5%) y depresion (17%) (12).

Un trabajo de investigacion realizado en México en el 2015, en el cual se utilizé
el Inventario de Ansiedad de Beck, reporta que toda la poblacion present6
sintomas de ansiedad y depresion, los cuales aparecieron en el 16% de la
poblacion en un nivel severo en la primera variable y en el 20% de la segunda
(25).

2.4.2.2 Clasificacién de la ansiedad

De acuerdo con el DSM5 (41), los trastornos de ansiedad se clasifican en :

— Trastornos de ansiedad.

— Trastorno por ansiedad de separacion.
— Trastorno por mutismo selectivo.

— Trastorno panico.

— Agorafobia.

— Fobia especifica.

— Trastorno de ansiedad social.

— Trastorno de ansiedad generalizada.

— Trastorno de ansiedad inducida por sustancias/medicamentos.
— Trastorno de ansiedad atribuible a otras condiciones médicas.
— Otros trastornos especificos de ansiedad.

— Trastorno de ansiedad no especificado.
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2.4.2.3 Patogenia de la ansiedad
En el contexto del presente estudio, cabe mencionar que los altos niveles de
ansiedad que sufre el cuidador primario estan en estrecha relacion con la falta
de preparacion y la incertidumbre al no saber como deber& desenvolverse en su
nuevo rol (3). Debido a todos estos cambios abruptos en la vida del cuidador,
este es vulnerable a presentar afectaciones psicolégicas como ansiedad y
depresion en una proporcion superior a la encontrada a nivel de la poblacion en

general (20).

2.4.2.4 Diagnostico de la ansiedad
Para establecer un diagndstico se utilizan varios métodos entre estos los criterios
clinicos que en este caso se hace referencia a los incluidos en el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM V y detallados en las
tablas 1y 2 (41).

Tabla N.1 Criterios diagnésticos de trastorno de ansiedad generalizada
segln DSM-5

Ansiedad y preocupacion excesiva (expectacion aprensiva) que se observan durante un periodo
superior a 6 meses y que se centran en una amplia gama de acontecimientos y
situaciones/actividades (trabajo, escuela, rendimiento, etc).
Dificultad para controlar la preocupacion.
La ansiedad y la preocupacidn se acompaiian de al menos otros tres sintomas:
Inquietud/ agitado o nervioso.
Fatiga precoz.
Dificultad para concentrarse, tener la mente en blanco.
Irritabilidad
Tensién muscular
Trastornos del suefio

En nifos basta con la presencia de un sintoma
La ansiedad, la preocupacion o los sintomas fisicos provocan malestar clinicamente significativo o
deterioro de valor en el ambito social, laboral o de otras areas importantes del funcionamiento.
El trastorno no se debe a los efectos fisiologicos de una sustancia (por ejemplo, una droga de
abuso, una medicacidn) o de otra condicién médica (por ejemplo, hipertiroidismo).
La alteracion no se explica mejor por otro trastorno mental

Fuente: American Psychiatric Association. DSM-5 (41).
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Tabla N.2 Criterios diagnésticos de trastorno de panico segun DSM-5

A. Ataques de panico imprevistos recurrentes. Un ataque de panico es la aparicion subita de miedo intenso

o de malestar intenso que alcanza su maxima expresion en minutos y durante este tiempo se producen
cuatro (o mas) de los sintomas siguientes:

Nota: La aparicidn subita se puede producir desde un estado de calma o desde un estado de ansiedad.

Palpitaciones, golpeteo del corazén o aceleracion de la frecuencia cardiaca.
Sudoracion.

Temblor o sacudidas.

Sensacion de dificultad para respirar o de asfixia.

Sensacion de ahogo.

Dolor o molestias en el torax.

Nduseas o malestar abdominal.

Sensacion de mareo, inestabilidad, aturdimiento o desmayo.

Escalofrios o sensacidn de calor.

Parestesias (sensacion de entumecimiento o de hormigueo).
Desrealizacion (sensacidn de irrealidad) o despersonalizacion (separarse de uno mismo).
Miedo a perder el control o de “volverse loco.”

Miedo a morir.

Nota: Se pueden observar sintomas especificos de la cultura (p.ej., actfenos, dolor de cuello, dolor de cabeza,

gritos o llanto incontrolable).Estos sintomas no cuentan como uno de los cuatro sintomas requeridos.

Al menos a uno de los ataques le ha seguido un mes (o mas) de uno o los dos hechos siguientes:
Inquietud o preocupacidén continua acerca de otros ataques de panico o de sus consecuencias (p. €j.,
pérdida de control, tener un ataque de corazon, “volverse loco”).

Un cambio significativo de mala adaptacion en el comportamiento relacionado con los ataques (p. €j.,
comportamientos destinados a evitar los ataques de panico, como evitacion del ejercicio o de las
situaciones no familiares).

C. La alteracion no se puede atribuir a los efectos fisiolégicos de una sustancia (p. ej., una droga, un

medicamento) ni a otra afeccion médica (p. ej., hipertiroidismo, trastornos cardiopulmonares).

D. La alteracion no se explica mejor por otro trastorno mental (p. ej. trastorno de ansiedad social, fobia

especifica, trastorno obsesivo-compulsivo, trastorno de estrés postraumatico trastorno de ansiedad por
separacion)

Fuente: American Psychiatric Association. DSM-5 (41).

Por otra parte, existen instrumentos que si bien no permiten un diagndstico
preciso de ansiedad pueden guiarnos para determinar sintomatologia sugerente
de este trastorno. Uno de ellos, es el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) que
constituye uno de los instrumento mas empleados en la valoracion de sintomas
de ansiedad en todo tipo de poblacion, con una alta validez convergente (mas
de 0,5) y consistencia interna (alfa superior a 0.90) (44).
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El BAI funciona de mejor manera ante trastornos con componente fisiolégico

dominante como en el trastorno de panico, comparado con trastornos en los
cuales predomina el componente cognitivo como la fobia social o el trastorno

obsesivo compulsivo (44).

El BAI fue elaborado para medir sintomas que casi no comparten aquellos de la
depresion; es decir evalla conductas anormales de la ansiedad. Y es de mayor
interés en cuanto a la identificacion de sintomas de la crisis de angustia de
acuerdo al DSM IV, cubriendo el 78.6% de criterios diagnosticos. Esta
caracteristica es importante debido a que las crisis de angustia ya sean
completas o parciales, pueden aparecer en la mayoria de los trastornos de
ansiedad. Otro punto a destacar del BAI, es que no tiene items que midan los
criterios sintométicos de depresion, lo cual tiene gran relevancia ya que el test
mediria solamente items del dominio de la ansiedad clinica e incrementaria su

validez discriminante (43).

El BAI contiene solamente 21 items que pueden ser respondidos en un tiempo
de 5 a 10 minutos. No esta disefiado para el diagnostico de ansiedad, lo que
pretende es ayudar a la identificacion de un probable trastorno de ansiedad para

luego ser confirmado con un instrumento mas adecuado (45).

El Cuestionario de Ansiedad Estado — Rasgo (STAI) contiene ademas solamente
21 items, los mismo que pueden responderse en 5 a 10 minutos por tanto es Util
tanto en la monitorizacién del progreso del paciente como en poblacion en la cual

sea necesario la aplicacion de instrumentos no tan extensos (44).

El Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI), se elaboré con el fin de medir
la ansiedad rasgo, entendiendo la misma como la propension ansiosa en la cual
difieren los sujetos al percibir situaciones estresantes. Evalla un rasgo normal
de personalidad, y es mas util para medir el contenido de la sintomatologia del
Trastorno de Ansiedad Generalizada tomando en cuenta el Manual diagnostico
y estadistico de los trastornos mentales (DSM [V), ya que cubre el 62.5% de sus
criterios diagnosticos. Un problema con esta escala es la poco discriminacion
gue hace con respecto a los criterios de depresién, por lo cual gran parte de su

puntaje podria atribuirse también a sintomas depresivos (45).
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La escala de ansiedad y depresion hospitalaria (HADS), evalta el malestar

emocional en paciente con enfermedades crénicas. Toma en cuenta aspectos

cognitivos y conductuales; sin embargo, no mide sintomas somaticos (44).

2.4.3 Depresion
Depresion es un estado de animo en el cual se denota una pérdida en la
capacidad del individuo para interesarse y disfrutar de las cosas; ademas una

reduccion de su actividad por falta de vitalidad y cansancio exagerado (2).

Segun el DSM-5, depresion es un trastorno del estado de animo que se
caracteriza por un estado de &nimo triste o por la disminucion del placer
generalmente de las actividades durante un periodo minimo de dos semanas,

durante casi todos los dias, casi todo el dia (41).

2.4.3.1 Epidemiologia de la depresion
La depresion y la ansiedad son las patologias psiquiatricas mas frecuentes en la
poblacién general. Estudios epidemiolégicos realizados en Pera por el Instituto
Especializado de Salud Mental Honorio Delgado Ideo Noguchi reportan que la
prevalencia de depresion en Lima Metropolitana en 18,2%, en la sierra peruana
16,2% y en la selva 21,4% (12).

Alfaro et al., refieren que diversos estudios a nivel internacional han encontrado
que entre el 46 y el 59% de los cuidadores primarios estan clinicamente
deprimidos (10).

En estudios anteriores realizados en México dentro del Instituto del Seguro
Social, se observd que mas del 50% de los cuidadores se encuentra en riesgo
de experimentar depresion o cubre los criterios para un episodio depresivo
mayor. Estos estudios encontraron que los sintomas depresivos con mayor
porcentaje de reporte fueron: ganas de llorar (73%), irritabilidad (69%), fatiga
(67%), tristeza (65%), problemas para la concentracion (60%), problemas de
suefio (59%) y dolor de cabeza (50%) (24).

En el 2016, se realiza un estudio en la ciudad de Quito, Ecuador, acerca de los
niveles de sobrecarga, depresion y ansiedad en los cuidadores primarios de

pacientes oncoldgicos, y obtienen como resultados, utilizando el Cuestionario de
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Sobrecarga del Cuidador de Zarit, la Escala de depresion de Beck y la escala de

Hamilton para ansiedad, obteniéndose que: 72.9% de los -cuidadores
presentaron depresion; de los cuales 46.6% presento depresion leve, el 22.9%

depresion moderada y el 3.4% depresion severa (1).

2.4.3.2 Clasificacion de la depresion
El Manual Diagndéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) (41)
clasifica a los trastornos depresivos de la siguiente manera:
— Trastorno depresivo mayor (a menudo denominado depresion).
= Trastorno depresivo persistente (distimia).
— Otro trastorno depresivo especificado o no especificado.
Otros son clasificados por la etiologia:
— Trastorno disforico premenstrual.
— Trastorno depresivo debido a otra enfermedad.

— Trastorno depresivo inducido por sustancias/farmacos.

2.4.3.3 Patogenia de la depresion
El trabajo que realiza el cuidador debe ser en general constante e intensa, debido
al alto nivel de dependencia por parte del paciente. Esta circunstancia sobrepasa
tanto la capacidad fisica como mental del cuidador, desencadenando un cuadro
de estrés cronico y finalmente afectando directamente su calidad de vida (42)
sus actividades sociales, laborales y familiares, ademas limita el tiempo que se
solia dedicar a si mismo, llevandolo finalmente a presentar trastornos como

ansiedad y depresién (24).

2.4.3.4 Diagnoéstico de la depresion
Al igual que para el trastorno de ansiedad, el diagndstico del trastorno depresivo
puede ser determinado a través de criterios especificos, de acuerdo al Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (41), detallados en la tabla
3. Sin embargo también es posible determinar sintomatologia relacionada con
este trastorno mediante instrumentos como el Inventario de Depresion de Beck

(BDI) tanto la primera como la segunda version o el test de Hamilton (46) (47).
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Tabla N.3 Criterios diagndésticos de trastorno de depresion mayor segun
DSM-5

A. Cinco (o mas) de los sintomas siguientes han estado presentes durante el mismo periodo
de dos semanas y representan un cambio de funcionamiento previo; al menos uno de los
sintomas es (1) estado de animo depresivo o (2) pérdida de interés o de placer.

(1) Estado de animo deprimido la mayor parte del dia, casi todos los dias, seglin se
desprende de la informacidon subjetiva o de la observacion por parte de otras
personas.

(2) Disminucion importante del interés o el placer por todas o casi todas las actividades
la mayor parte del dia, casi todos los dias (como se desprende de la informacion
subjetiva o de la observacion).

(3) Pérdida importante de peso sin hacer dieta o aumento de peso, o disminucién del
apetito casi todos los dias.

(4) Insomnio o hipersomnia casi todos los dias.

(5) Agitacion o retraso psicomotor casi todos los dias.

(6) Fatiga o pérdida de energia casi todos los dias.

(7) Sentimiento de inutilidad o culpabilidad excesiva o inapropiada (que puede ser
delirante) casi todos los dias (no simplemente el autorreproche o culpa por estar
enfermo).

(8) Disminucion de la capacidad para pensar o concentrarse, o para tomar decisiones, casi
todos los dias (a partir de la informacidn subjetiva o de la observacién por parte de
otras personas).

(9) Pensamientos de muerte recurrentes (no solo miedo a morir), ideas suicidas
recurrentes sin un plan determinado, intento de suicidio o un plan especifico para
llevarlo a cabo.

B. Los sintomas causan malestar clinicamente significativo o deterioro en lo social, laboral u
otras areas importantes del funcionamiento.

C. El episodio no se puede atribuir a los efectos fisioldgicos de una sustancia o de otra
afecciéon médica.

D. El episodio de depresion mayor no se explica mejor por un trastorno esquizoafectivo,
esquizofrenia, trastorno esquizofreniforme, trastorno delirante, u otro trastorno
especificado o no especificado del espectro de la esquizofrenia y otros trastornos
psicoticos.

E. Nunca ha habido un episodio maniaco o hipomaniaco.

Fuente: American Psychiatric Association. DSM-5
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El BDI —IA es una herramienta valida y confiable para medir sintomas depresivos

y su gravedad tanto en poblacion clinica como no clinica. Tiene buena
sensibilidad y especificidad para discriminar entre deprimidos y no deprimidos.
Se han realizado mas de 500 estudios que avalan sus propiedades
psicométricas; ademas en los Ultimos estudios se demuestra que no existe
variabilidad importante entre el BDI-IA'Y EL BDI-Il en cuanto a los factores que
evallan; ademas ambos alcanzan un alfa de Cronbach entre 89 y 93 (48). El
BDI-II fue creado con el objeto de adaptar el inventario a los criterios del DSM IV
(46).

La escala de valoracién de Hamilton para la evaluacion de la depresion (HDRS),
fue disefiada para utilizarla en paciente ya diagnosticados de depresién, con el

fin de evaluar la gravedad de los sintomas y valorar el progreso del paciente (47).

LA MADRS se centra en aspectos cognitivos, afectivos y en menor medida en
aspectos somaticos por lo cual es Util para evaluar pacientes adultos mayores o
con enfermedades medicas concomitantes. Su mayor interés es lograr un alta
sensibilidad al cambio lo cual le pone en ventaja frente a escalas como la de
Hamilton. Se han realizado varios estudios de validacion y ha mostrado buenos
resultados de confiabilidad con una consistencia interna entre 0.76 y 0, 95 y
confiabilidad alta (49).
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CAPITULO Il

3 OBJETIVOS

3.10BJETIVO GENERAL:

Determinar las caracteristicas de sobrecarga, ansiedad y depresion en
cuidadores primarios de pacientes oncolégicos pediatricos del Instituto

Sociedad de Lucha Contra el Cancer de la ciudad de Cuenca 2019.

3.20BJETIVOS ESPECIFICOS:

3.2.1 Caracterizar a los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos

pediatricos de SOLCA - Cuenca, segun variables sociodemogréficas.

3.2.2 Establecer las caracteristicas del cuidado segun variables como:
cuidador unico, parentesco, horas de cuidado diario, tiempo total como

cuidador.

3.2.3 Identificar los niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion que se
presentan en los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos pediatricos
de SOLCA - Cuenca.
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CAPITULO IV

4 DISENO METODOLOGICO
4.1TIPO DE ESTUDIO
Este trabajo de investigacion es de tipo cuantitativo, descriptivo.

4.2 AREA DE ESTUDIO
El presente estudio se desarrollo en el Instituto del Cancer de SOLCA -
Cuenca, provincia del Azuay, ubicado en la Avenida del Paraiso y Agustin
Landivar. Se abarcé a cuidadores primarios de pacientes oncoldgico
pediatricos de 0-18 afios de edad que se encontraron en tratamiento
guimioterapéutico de minimo 6 meses de evolucion, localizados tanto en el
area de hospitalizacion como de consulta externa, ambas areas en el tercer

piso del mencionado lugar.

4.3POBLACION DE ESTUDIO
A través de la base de datos del departamento de estadistica del Instituto del
Cancer de SOLCA- Cuenca, se obtuvieron un total de 471 personas de 0-18
afios con diagnostico de cancer desde el afio 2011 al 2018. Tomando en
cuenta este periodo, para la seleccion de los participantes que cumplan con
los criterios de inclusion para este estudio (detallados mas adelante), se
eligieron Unicamente a los cuidadores primarios de pacientes de 0-18 afios
de edad que se encontraban en tratamiento quimioterapéutico. Con esta
premisa, la poblaciéon objeto de estudio se conformd por un total de 62
cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos en tratamiento con
quimioterapia de minimo seis meses de evolucién, atendidos en el Instituto
del Cancer de SOLCA - Cuenca. Este numero correspondi6 a la totalidad de

los pacientes que acudian a este lugar durante el periodo de estudio.

4.4CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
4.4.1 Criterios deinclusién

e Personas mayores de 18 afos.
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e Familiar, conocido o amigo que de forma verbal indique ser el principal

proveedor de cuidados a una persona con diagnostico de cancer de 0-18
anos de edad.

e Cuidar a una persona de 0-18 afios de edad diagnosticada con algun tipo
de cancer de minimo seis meses de evolucion.

e Cuidar a una persona diagnosticada de cancer de 0-18 afios de edad que
se encuentre recibiendo tratamiento quimioterapéutico por al menos 6
meses, al momento del estudio.

¢ No recibir remuneracion econémica por desempefiar el rol de cuidador.

e Personas que acepten participar en el estudio, previo consentimiento

informado.

4.4.2 Criterios de exclusion
e Tener adiestramiento profesional o técnico en cuidados de pacientes.
e Formularios incompletos.
e Participantes que se nieguen a concluir la entrevista.
e Participantes que deseen retirarse del estudio en cualquier momento y

hayan firmado el consentimiento informado.

4.5VARIABLES

Edad, sexo, procedencia, residencia, nivel de instruccion, estado civil,
ocupacion, cuidador Unico, parentesco, horas de cuidado diario, tiempo total
como cuidador, sobrecarga, ansiedad, depresion.

4.5.1 OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

Ver anexo N° 1

4.6 METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS

4.6.1 Método
Este proyecto de investigacion es de tipo observacional. En coordinacion
con la Dra. Maria Caridad Alvarado, Psicologa Infantil y el departamento

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 40 |



4.6.2

4.6.3

UNIVERSIDAD DE CUENCA
de estadistica de SOLCA- Cuenca, se solicitd el listado de pacientes de

0-18 afos que se encontraban en tratamiento quimioterapéutico por al
menos 6 meses. Ademas, se contd con el agendamiento diario de citas
médicas durante los meses de enero, febrero y marzo, tiempo destinado
para la recoleccion de los datos. Se acudié en horario de consulta externa
de 10:00am a 12:00pm y ademas durante horario de visitas entre las
14:00 y 15:00pm. Todo esto con la autorizacién del director del Instituto
del Cancer de SOLCA- Cuenca.

Técnica

Encuesta mediada por entrevista. Se solicitd a las personas que
cumplieron con los criterios de inclusion para este estudio, participen de
una entrevista que permita el desarrollo de los formularios una vez firmado
el consentimiento informado. Cabe recalcar que ademas se explico a los
participantes el contenido de los formularios y el mecanismo de la
entrevista para lograr el correcto llenado de los instrumentos, finalmente

se despejaron dudas.

Instrumentos

Para caracterizar a la poblacion de estudio de acuerdo a variables
sociodemogréficas y variables relacionadas con las caracteristicas del
cuidado, se aplico la ficha de “Caracterizacion de la diada cuidador
— persona con enfermedad crénica del GCPC — UN”, la cual consta de
21 pardametros que informan sobre el perfil de la diada y condiciones
del cuidado (4). Esta encuesta que cuenta con respaldo en la literatura y
con validez en Latinoamérica, posee tres acapites que incluyen:
pardmetros sociodemogréficos, la percepcion de carga y apoyo y los
medios de informacién y comunicacion (15). La misma fue modificada por
las autoras del proyecto de investigacion de acuerdo a la situacién actual
del lugar de estudio para lograr obtener los datos en relacion a las

variables de investigacion.

Para medir las variables sobrecarga, depresion y ansiedad, se utilizaron
los siguientes instrumentos: Escala de Carga del Cuidador de Zarit e

Inventarios de Depresion y Ansiedad de Beck. La Escala de Carga del
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Cuidador de Zarit (Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980) fue validada en

el afio del 2014, en México por Montero, Jurado, Valencia, Méndez y Mora
para cuidadores primarios informales de pacientes con cancer (50). Es
una escala autoaplicable que consta de 22 items y tres subescalas:
impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia.
El Test de Zarit posee una validez de 0,92 y alfa de Cronbach de 0.84;
mide la carga percibida por el cuidador a través de un formato de
respuesta tipo Likert con cinco opciones que son: 1 (nunca), 2 (rara vez),
3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre) (3). La
puntuacion de este test oscila de 22 a 110 puntos y clasifica la carga
segun grados de corte: de 0 a 46 puntos hay ausencia de carga, de 47 a

55 puntos sobrecarga leve y de 56 0 mas puntos sobrecarga intensa (2).

El Inventario de Ansiedad de Beck es una escala que mide de modo auto
informado el grado de ansiedad a través de 21 reactivos. La version
validada en México por Robles, Varela, Jurado y Paez en el afio 2001
demostrd una consistencia interna de 0.83. La evaluacion de la severidad
de los sintomas se hace mediante una escala de 0 a 3 puntos, donde 0
indica nada, 1 mas o menos, 2 moderadamente y 3 severamente. Para
facilitar la interpretacion se suman las puntuaciones obtenidos en cada
uno de los reactivos y se interpreta el nivel de ansiedad en puntos de corte
que califican el nivel de ansiedad de la siguiente manera: minima de 1 a

7, leve de 8 a 15, moderada de 16 a 25 y severa de 26 a 63 puntos (51).

El Inventario de Depresién de Beck es otro instrumento autoaplicable
compuesto por 21 items de tipo Likert, indicativos de sintomas tales como
tristeza, pérdida de placer, sentimientos de fracaso y de culpa, deseos de
suicidio, pesimismo, entre otros, los cuales se corresponden con los
criterios para el diagndstico de los trastornos depresivos recogidos en el
DSM-IV (Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales,
cuarta edicion, American Psychiatric Association, 1994) y CIE-10
(Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
relacionados con la Salud, Organizacion Mundial de la Salud, 1993).

Conforme aumenta el puntaje, es mayor la severidad del sintoma. La
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adaptacion validada en México por Jurado, Campos y Cruz posee una

consistencia interna de 0.95. Para calificar el instrumento, se suman los
puntajes obtenidos en cada uno de los reactivos siendo las puntuaciones
minima y méxima en el test entre 0 y 63. Se han establecido puntos de
corte que permiten clasificar a los evaluados en uno de los siguientes
cuatro grupos: 0-13, minima depresion; 14-19, depresion leve; 20-28,

depresion moderada; y 29-63, depresion grave (51).

Como se ha sefialado anteriormente, a pesar de que estas encuestas son
de tipo autoaplicable, para esta investigacion con fines de dinamismo y
tiempo, dada la extension de informacion a estudiarse, se realiz6 una

entrevista a los participantes para la recoleccion de los datos.

4.7 PROCEDIMIENTOS

4.7.1

4.7.2

4.7.3

Autorizacion

Se solicitdé la aprobacién de esta investigacion por el Comité de
Investigacion de la Universidad de Cuenca. A continuacion, se realizd
solicitud de autorizacion al director del Departamento de Docencia del
Instituto del Cancer SOLCA, para el desarrollo del presente estudio en los
cuidadores primarios de pacientes oncolégicos pediatricos hospitalizados

en este lugar.

Capacitacion

Para desarrollar esta investigacion, se conté con conocimientos previos
sobre las catedras de Metodologia de la Investigacion, Bioestadistica y
Epidemiologia, que fueron aprobadas previamente por las autoras del
presente proyecto. Ademas, se ejecutd revision bibliografica extensa
sobre el tema en estudio, la metodologia propuesta, y los conocimientos
estadisticos utiles para su produccion, mas la guia y experticia de nuestro

director de tesis.

Supervision
El presente trabajo de investigacion fue supervisado por el Doctor Ismael

Morocho, director y asesor de la investigacion.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 43 |



4.8

4.9

UNIVERSIDAD DE CUENCA

PLAN DE TABULACION Y ANALISIS

Para la tabulacion y andlisis de los datos se utilizaron los programas SPSS
version 23 y Microsoft Excel 2013. Para las variables cualitativas se
implementaron frecuencias y porcentajes. La informacion recolectada fue
analizada por medio de la estadistica descriptiva con la representacion a

través de tablas creadas por las autoras de este proyecto de investigacion.

ASPECTOS ETICOS

Los datos recopilados en este proyecto de investigacion seran
absolutamente de caracter confidencial y seran vigentes por un lapso de
5 afios, teniendo en cuenta que la informacion podra ser utilizada
Gnicamente por las autoras, director y asesor de tesis. Ademas, se dara
conocimiento de la informacidén recolectada a los representantes del
Departamento de Docencia del Instituto del Cancer de SOLCA - Cuenca
y de la Universidad de Cuenca. Se solicitaron previamente los permisos
respectivos para realizar el estudio, mismos que fueron dirigidos a las
autoridades correspondientes de la Universidad de Cuenca y de SOLCA-

Cuenca a través de un oficio.

Los datos obtenidos se utilizaran GOnicamente para la presente

investigacion.

Al ser el presente un proyecto de investigacion que implico la colaboracion
de seres humanos se pidi6 previamente a los participantes el

consentimiento informado.

Para la recolecciéon de los datos se implementaron cuatro cuestionarios,
validados para su uso dentro del contexto latinoamericano, en afios

diferentes.
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CAPITULO V
5 RESULTADOS
Tabla N.4

Distribucion de 62 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos
pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA- Cuenca segun
caracteristicas sociodemograficas. Cuenca, 2019.

variable Frecuencia (n=62) Porcentaje
Edad
18-35 afios 32 51.6
36-59 afnos 29 46.8
60 afos o mas 1 1.6
Sexo
Hombre 12 19.4
Mujer 50 80.6
Residencia
Urbana 20 32.3
Rural 42 67.7
Procedencia
Costa 11 17.7
Sierra 47 75.8
Oriente 4 6.5
Region Insular 0 0
Nivel de instruccion
Ninguno 0 0
Primaria 32 51.6
Secundaria 25 40.3
Superior 5 8.1
Estado civil
Soltero 11 17.7
Casado 35 56.5
Viudo 1 1.6
Divorciado 2 3.2
Union libre 13 21.0
Ocupacion
Dedicacion al hogar 45 72.6
Trabajo independiente 17 27.4

Fuente: formulario de recoleccion de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.
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Se obtuvo la informacion correspondiente a las caracteristicas
sociodemogréficas de 62 cuidadores primarios de pacientes de 0-18 afios de
edad de SOLCA - Cuenca en donde se observo que la poblacion de estudio
estuvo conformada en su mayoria por cuidadores primarios entre 18-35 afios de
edad siendo el 51.6 % (32), mientras que Unicamente el 1.6% (1) correspondi6
a cuidadores primarios de 60 afios o mas. El 80.6% (50) de los participantes de

este estudio fueron mujeres.

En relacién a la residencia predomind la zona rural con el 67.7% (42). La mayoria
de los cuidadores primarios procedio de la Sierra (75.8%), seguido de la region
Costa con el 17.7% (11). En cuanto al nivel de instruccion se observo que el
51.6% (32) culmind la primaria, seguido de la secundaria que conformé el 40.3%
(25) de la muestra. El estado civil mas frecuente fue el de casado representando
el 56.5% (35).

Finalmente en cuanto a la ocupacion, los cuidadores primarios dedicados al
hogar conformaron la mayor parte de la muestra con el 72.6% (45), contrastando
con solamente el 27.4% (17) de los mismos, quienes indicaron un trabajo

independiente.
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Tabla N.5

Distribucion de 62 cuidadores primarios de pacientes oncolégicos
pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA-Cuenca segun
caracteristicas del cuidado. Cuenca, 2019.

variable Frecuencia (n=62) Porcentaje

Cuidador Unico

Si 31 50.0
No 31 50.0
Parentesco

Madre 46 74.2
Padre 13 21.0
Abuela (0) 1 1.6
Otro 2 3.2
Horas de cuidado diario

Menos de 6h 0 0
7-12h 9 14.5
13-23h 14 22.6
24h 39 62.9
Tiempo total como cuidador

6 meses 3 4.8
7-18 meses 9 14.5
19-36 meses 8 12.9
Mas de 37 meses 42 67.7

Fuente: formulario de recoleccion de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.

La tabla N.5 representa las caracteristicas del cuidado en la poblacion de
estudio, mediante la cual se observa que el 50% (31) de los cuidadores primarios
afirmé ser un cuidador Unico; sin embargo, el otro 50% (31) indic6 compartir el
cuidado de los pacientes. El 74.2% (46) de los cuidadores primarios fueron
mayoritariamente madres, seguido de padres con el 21% (13), quienes afirmaron
dedicar 24 horas de cuidado diario con el 62.9% (39). Ningun cuidador primario
dedico menos de 6h de cuidado diario. Un 67.7 % (42) del total de la muestra
refirio tener mas de 37 meses de tiempo total como cuidador y solo 4.8% (3) de

los encuestados un minimo de 6 meses.
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Tabla N.6

Distribucion de 62 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos
pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA-Cuenca segun
niveles de sobrecarga, ansiedad y depresién. Cuenca, 2019.

variable Frecuencia (n=62) Porcentaje
Sobrecarga
No sobrecarga 20 32.3
Sobrecarga leve 18 29.0
Sobrecarga intensa 24 38.7
Ansiedad
Nivel minimo de ansiedad 0 0
Ansiedad leve 11 17.7
Ansiedad Moderada 26 41.9
Ansiedad Grave 25 40.3
Depresion
Nivel minimo de depresién 44 71.0
Depresion leve 13 21.0
Depresion moderada 3 4.8
Depresion grave 2 3.2

Fuente: formulario de recoleccion de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.

Los resultados obtenidos en este estudio con 62 cuidadores primarios a quienes
se les aplico el Test de Zarit para determinar la sobrecarga y los Inventarios de
Depresion y Ansiedad de Beck demostraron que entre los niveles de sobrecarga
se destaco el nivel de sobrecarga intensa en el 38.7 % (24) de los encuestados,
seguido de no sobrecarga con el 32.3% (20) y finalmente sobrecarga leve en 18

participantes, correspondiente al 29.0%.

La mayoria de los cuidadores primarios presentaron ansiedad moderada en un
41.9% (26). El 40.3% (25) presentd ansiedad grave y el 17.7% (11) ansiedad
leve. Ademas, se pudo observar que de la totalidad de la muestra al menos uno

de ellos presento algun grado de ansiedad.

En relacién con los niveles de depresion, se pudo evidenciar que en el 71%
representado por 44 cuidadores primarios existio un nivel minimo de depresion,
seguido de depresion leve con el 21% (13) y posteriormente el nivel de depresién

grave con el 3.2% (2) de la poblacion en estudio.
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pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA-Cuenca segun
sobrecarga y variables sociodemograficas y del cuidado. Cuenca, 2019.

SOBRECARGA

VARIABLE No sobrecarga Sobrecarga leve Sobrecarga

intensa
Edad
18-35 afios 14 (22.6) 8 (12.9) 10 (16.1)
36-59 afios 5(8.1) 10 (16.1) 14 (22.6)
60 afios 0 mas 1(1.6) 0(0) 0(0)
Sexo
Hombre 5(8.1) 3(4.8) 4 (6.5)
Mujer 15 (24.2) 15 (24.2) 20 (32.3)
Residencia
Urbana 5(8.1) 8 (12.9) 7(11.3)
Rural 15 (24.2) 10 (16.1) 17 (27.4)
Procedencia
Costa 3(4.8) 2(3.2) 6 (9.7)
Sierra 16 (25.8) 16 (25.8) 15 (24.2)
Oriente 1(1.6) 0 (0) 3(4.8)
Regién Insular 0(0) 0(0) 0(0)
Nivel de instruccién
Ninguno 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Primaria 9 (14.5) 9 (14.5) 14 (22.6)
Secundaria 8 (12.9) 8 (12.9) 9 (14.5)
Superior 3(4.8) 1(1.6) 1(1.6)
Estado civil
Soltero 5(8.1) 2(3.2) 4 (6.5)
Casado 10 (16.1) 14 (22.6) 11 (17.7)
Viudo 1(1.6) 0 (0) 0 (0)
Divorciado 0 (0) 0 (0) 2 (3.2)
Union libre 4 (6.5) 2(3.2) 7(11.3)
Ocupacién
Dedicacion al hogar 13 (21.0) 14 (22.6) 18 (29.0)
Trabajo independiente 7 (11.3) 4 (6.5) 6 (9.7)
Cuidador unico
Si 12 (19.4) 5(8.1) 14 (22.6)
No 8 (12.9) 13 (21.0) 10 (16.1)
Parentesco
Madre 14 (22.6) 14 (22.6) 18 (29.0)
Padre 4 (6.5) 3(4.8) 6 (9.7)
Abuela (0) 1(1.6) 0 (0) 0 (0)
Otro 1(1.6) 1(1.6) 0(0)
Horas de cuidado diario
Menos de 6h 0 (0) 0 (0) 0 (0)
7-12h 4 (6.5) 3(4.8) 2(3.2)
13-23h 3(4.8) 7(11.3) 4 (6.5)
24h 13 (21.0) 8 (12.9) 18 (29.0)
Tiempo total como cuidador
6 meses 1(1.6) 0(1.6) 2(3.2)
7-18 meses 2(3.2) 2(3.2) 5(8.1)
19-36 meses 3(4.8) 3(4.8) 2(3.2)
Mas de 37 meses 14 (22.6) 13 (21.0) 15 (24.2)

Fuente: formulario de recoleccién de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.
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En la tabla N.7 se puede observar que la presencia de sobrecarga fue mas
frecuente en cuidadores primarios de 36-59 afios de edad. De esta poblacion, el
22.6% (14) presentd sobrecarga intensa, seguido de sobrecarga leve en el
16.1% (10). El grupo de edad que no presentd sobrecarga fueron en su mayoria
cuidadores primarios de 18 a 35 afios de edad, representado por el 22.6 %

equivalente a 14 participantes de este estudio.

Ademas, se pudo observar que la sobrecarga fue mayor en mujeres,
especialmente la de tipo intensa con el 32.3% (20). Del total de hombres
encuestados, la mayor parte presentd no sobrecarga correspondiente al 8.1%
(5). La mayoria de los cuidadores primarios que presentd sobrecarga ya sea leve
0 intensa pertenecid al area rural con el 16.1% (10) y el 27.4% (17)
respectivamente. La sobrecarga fue mayor en cuidadores primarios de la Sierra,
en quienes se pudo observar una ligera diferencia entre sobrecarga leve con el
25.8% (16) frente a sobrecarga intensa con el 24.2% es decir, 15 cuidadores. De
los cuidadores primarios que provinieron de la regién Costa la mayoria presento

sobrecarga intensa con el 9.7% (6).

En cuanto al nivel de instruccion se observé que los cuidadores primarios que
cursaron la primaria y secundaria presentaron con mayor frecuencia sobrecarga,
no asi los que tuvieron educacion superior, en quienes predominé la no
sobrecarga con el 4.8% (3). Los cuidadores primarios casados tuvieron un
mayor porcentaje de sobrecarga, sobretodo leve con un 22.6% (14). Finalmente,
los cuidadores primarios que se dedicaban al hogar presentaron con mayor

frecuencia sobrecarga intensa con el 29% (18).

Segun las variables del cuidado, se pudo observar que tanto los cuidadores
anicos como aquellos que compartian el cuidado de los pacientes oncolégicos
pediatricos presentaron sobrecarga; sin embargo, la presencia de sobrecarga
intensa fue mas frecuente en los cuidadores Unicos con un 22.6% (14), no asi la
presencia de sobrecarga leve que estuvo presente en un 21% (13) de los

participantes que indicaron compatrtir el cuidado. La sobrecarga intensa estuvo
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presente en el 29% (18) de las madres y en el 9.7% (6) que refirieron el

parentesco de padre.

Existi6 mas sobrecarga, principalmente intensa en los cuidadores primarios que
dedicaron 24 horas de cuidado diario con el 29% (18), asi como en aquellos que

indicaron tener un tiempo de mas de 37 meses como cuidador en el 15% (24.2).
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Tabla N.8

Distribucion de 62 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos
pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA-Cuenca segun
ansiedad y variables sociodemograficas y del cuidado. Cuenca, 2019.

ANSIEDAD

VARIABLE Nivel minimo Ansiedad Ansiedad Ansiedad

de ansiedad leve moderada grave
Edad
18-35 afios 0 (0) 4 (6.5) 21 (33.9) 7 (11.3)
36-59 afios 0 (0) 7(11.3) 5(8.1) 17 (27.4)
60 afios 0 mas 0(0) 0(0) 0(0) 1(1.6)
Sexo
Hombre 0 (0) 4 (6.5) 6 (9.7) 2(3.2)
Mujer 0(0) 7(11.3) 20 (32.3) 23 (37.1)
Residencia
Urbana 0 (0) 1(1.6) 8 (12.9) 11 (17.7)
Rural 0 (0) 10 (16.1) 18 (29.0) 14 (22.6)
Procedencia
Costa 0 (0) 0 (0) 4 (6.5) 7 (11.3)
Sierra 0 (0) 10 (16.1) 21 (33.9) 16 (25.8)
Oriente 0 (0) 1(1.6) 1(1.6) 2(3.2)
Region Insular 0(0) 0(0) 0 (0) 0(0)
Nivel de instruccién
Ninguno 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Primaria 0 (0) 4 (6.5) 13 (21.0) 15 (24.2)
Secundaria 0 (0) 5(8.1) 10 (16.1) 10 (16.1)
Superior 0(0) 2 (3.2 3(4.8) 0 (0)
Estado civil
Soltero 0 (0) 2(3.2) 6 (9.7) 3(4.8)
Casado 0 (0) 7(11.3) 13 (21.0) 15 (24.2)
Viudo 0 (0) 0 (0) 1(1.6) 0 (0)
Divorciado 0(0) 1(1.6) 0(0) 1(1.6)
Union libre 0(0) 1(1.6) 6 (9.7) 6(9.7)
Ocupacion
Dedicacion al hogar 0(0) 7(11.3) 19 (30.6) 19 (30.6)
Trabajo independiente 0 (0) 4 (6.5) 7 (11.3) 6 (9.7)
Cuidador Gnico
Si 0 (0) 4 (6.5) 11 (17.7) 16 (25.8)
No 0(0) 7(11.3) 15 (24.2) 9 (14.5)
Parentesco
Madre 0 (0) 7(11.3) 18 (29.0) 21 (33.9)
Padre 0 (0) 4 (6.5) 6 (9.7) 3(4.8)
Abuela (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 1(1.6)
Otro 0(0) 0(0) 2(3.2) 0(0)
Horas de cuidado diario
Menos de 6h 0(0) 0(0) 0 (0) 0 (0)
7-12h 0 (0) 2(3.2) 7 (11.3) 0 (0)
13-23h 0 (0) 1(1.6) 6 (9.7) 7 (11.3)
24h 0(0) 8 (12.9) 13 (21.0) 18 (29.0)
Tiempo total como cuidador
6 meses 0 (0) 0 (0) 1(1.6) 2(3.2)
7-18 meses 0 (0) 2(3.2) 3(4.8) 4 (6.5)
19-36 meses 0(0) 3(4.8) 2(3.2) 3(4.8)
Mas de 37meses 0(0) 6 (9.7) 20 (32.3) 16 (25.8)

Fuente: formulario de recoleccion de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.
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La ansiedad fue mas frecuente en los cuidadores primarios entre 18 y 35 afios
de edad presentando principalmente ansiedad moderada en el 33.9% (21). Sin
embargo, los cuidadores primarios de 36-59 afios de edad presentaron con mas
frecuencia ansiedad grave con un 21.4% (17). Se observé un solo cuidador
primario de 60 afios 0 mas con ansiedad grave, correspondiente al 1.6% (1). Del
total de la muestra, la ansiedad resulté ser mayor en las mujeres, quienes a su
vez experimentaron ansiedad grave en el 37.1% (23), seguida de ansiedad

moderada en el 32.3% (20). El 6.5% (4) de los hombres presento ansiedad leve.

Mas de mitad de los cuidadores primarios que presentaron ansiedad
pertenecieron a la zona rural, entre estos la variante de ansiedad més frecuente
fue de tipo moderada en el 29% (18). En relacidén a la procedencia existe mas
ansiedad en los cuidadores primarios de la region Sierra, la misma que fue de
33.9% (21) para ansiedad moderada y posteriormente para ansiedad grave en
el 25.8% (16). Ningun participante de la regién Costa en la presente investigacion
experimentd un nivel minimo de ansiedad o ansiedad leve. El 3.2% (2) de los

encuestados que provino del Oriente presentd ansiedad grave.

La ansiedad especialmente de tipo grave resulté ser mayor en los cuidadores
primarios que cursaron la primaria representado el 24.2% (15). Los participantes
qgue tuvieron educacion superior no presentaron ansiedad de tipo grave sino

moderada en un 4.8%.

La ansiedad estuvo presente predominantemente en los cuidadores primarios
casados. En este grupo existio ansiedad grave en el 24.2% (15), ansiedad
moderada en el 21% (13) y finalmente ansiedad leve en 11.3% (7). De los
encuestados que tuvieron trabajo independiente se presentd ansiedad sobretodo
moderada en el 11.3% (7), teniendo en cuenta que en aquellos cuidadores
primarios cuya ocupacion fue la dedicacion al hogar hubo mayor cantidad de

ansiedad especificamente de tipo moderada y grave, ambas con el 30.6% (19).

La presencia de ansiedad se manifestd en cuidadores primarios Unicos y no
anicos. Los cuidadores unicos presentaron con mas frecuencia ansiedad grave

en un 25.8% (16), no asi quienes compartieron el cuidado en donde destaco la
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presencia de ansiedad moderada con una minima diferencia del 24.2% (15). Los

cuidadores primarios que ocuparon el rol de madre tuvieron mayor ansiedad,
esta de tipo grave en el 33.9% (21). De los padres, el 9.7% (6) presentd ansiedad

moderada. Se encontr6 un cuidador primario abuelo (a) con ansiedad grave 1.6%

(1)

Finalmente, en esta investigacion se observo que la ansiedad fue mas frecuente
en aquellos cuidadores primarios que dedicaron 24 horas de cuidado diario,
dentro de este grupo el 29% (18) experimenté mas ansiedad grave, seguido de
ansiedad moderada en el 21% (13). Ademas, se evidencié que, con respecto al
tiempo total como cuidador, hubo mas ansiedad cuando el cuidado fue de mas
de 37 meses especialmente con ansiedad moderada el en 32.3% (20) de los

cuidadores primarios.
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Tabla N.9

Distribucion de 62 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos
pediatricos atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA-Cuenca segun
depresion y variables sociodemograficas y del cuidado. Cuenca, 2019.

DEPRESION

VARIABLE Nivel minimo Depresion Depresién Depresién

de depresion leve moderada grave
Edad
18-35 afios 25 (40.3) 6 (9.7) 1(1.6) 0 (0)
36-59 afios 19 (30.6) 6 (9.7) 2(3.2) 2(3.2)
60 afios 0 mas 0(0) 1(1.6) 0 (0) 0 (0)
Sexo
Hombre 7(11.3) 4 (6.5) 1(1.6) 0 (0)
Mujer 37 (59.7) 9 (14.5) 2(3.2) 2(3.2)
Residencia
Urbana 13 (21.0) 4 (6.5) 1(1.6) 2(3.2)
Rural 31 (50.0) 9 (14.5) 2(3.2) 0(0)
Procedencia
Costa 6 (9.7) 2(3.2) 2(3.2) 1(1.6)
Sierra 36 (58.1) 9 (14.5) 1(1.6) 1(1.6)
Oriente 23.2) 2(3.2) 0 (0) 0 (0)
Regién Insular 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Nivel de instruccién
Ninguno 0(0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Primaria 22 (35.5) 6 (9.7) 2(3.2) 2(3.2)
Secundaria 17 (27.4) 7 (11.3) 1(1.6) 0 (0)
Superior 5(8.1) 0 (0) 0 (0) 0(0)
Estado civil
Soltero 7(11.3) 4 (6.5) 0 (0) 0 (0)
Casado 27 (43.5) 6 (9.7) 1(1.6) 1(1.6)
Viudo 1(1.6) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Divorciado 1(1.6) 0 (0) 1(1.6) 0 (0)
Union libre 8 (12.9) 3(4.8) 1(1.6) 1(1.6)
Ocupacién
Dedicacion al hogar 31 (50.0) 10 (16.1) 2(3.2) 2(3.2)
Trabajo independiente 13 (21.0) 3 (4.8) 1(1.6) 0 (0)
Cuidador unico
Si 22 (35.5) 5(8.1) 2(3.2) 2(3.2)
No 22 (35.5) 8 (12.9) 1(1.6) 0(0)
Parentesco
Madre 34 (54.8) 8 (12.9) 2(3.2) 2(3.2)
Padre 8 (12.9) 4 (6.5) 1(1.6) 0 (0)
Abuela (0) 0 (0) 1(1.6) 0 (0) 0 (0)
Otro 2(3.2) 0(0) 0 (0) 0(0)
Horas de cuidado diario
Menos de 6h 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
7-12h 8 (12.9) 0 (0) 1(1.6) 0 (0)
13-23h 10 (16.1) 4 (6.5) 0 (0) 0 (0)
24h 26 (41.9) 9 (14.5) 2(3.2) 2(3.2)
Tiempo total como cuidador
6 meses 0 (0) 2(3.2) 0 (0) 1(1.6)
7-18 meses 4 (6.5) 3(4.8) 1(1.6) 1(1.6)
19-36 meses 8 (12.9) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Mas de 37meses 32 (51.6) 8 (12.9) 2(3.2 0 (0)

Fuente: formulario de recoleccién de datos.
Elaborado por: Emily Morocho, Carolina Mosquera.
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De los diferentes grados de depresion el que mas se presenté entre los

cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos de SOLCA — Cuenca
fue el nivel minimo de depresion, especificamente en la edad de 18-35 afios con
el 40.3% (25), sin embargo, en este grupo no se encontraron casos de depresion
grave. El 1.6% (1) de participantes con 60 afios 0 mas de edad manifestd

depresion leve.

El nivel minimo de depresion y la depresion leve fue mayor tanto en hombres
como mujeres. De las mujeres encuestadas el 59.7% (37) tuvo nivel minimo de
depresion y depresion leve en el 14.5% (9); en cambio los cuidadores primarios
hombres presentaron 11.3% (7) de nivel minimo de depresién frente a un 6.5%
(4) de depresién leve. En el area urbana y rural predominé el nivel minimo de
depresion y la depresion leve. Existié nivel minimo de depresion en el 50% (31)

de los cuidadores primarios del area rural y en el 21% (13) del area urbana.

La frecuencia del nivel minimo de depresion fue mayor en los cuidadores
primarios de la Sierra con el 58.1% (36), no asi en los encuestados que
pertenecieron a la Costa en donde el nivel minimo de depresion fue del 9.7% (6)

y ademas del 3.2% (2) para depresion leve.

En relacién al nivel de instruccion se determiné que, del total de los cuidadores
primarios, quienes presentaron de mayor forma un nivel minimo de depresion
fueron los que cursaron primaria y secundaria con el 35.5% (22) y el 27.4% (17)
respectivamente. Sin embargo, fue en los participantes con instruccion primaria
en quienes se observo con mayor frecuencia depresion grave con el 3.2% (2).
En todos los diferentes tipos de estado civil, se observé mayoritariamente un
nivel minimo de ansiedad, de manera predominante en los casados, que

representan 43.5% (27) de la muestra.

La presencia de depresion, especificamente en nivel minimo y leve, se manifesto
en cuidadores primarios Unicos y no Unicos, ambos en el 35.5% (22). En relacién
a las horas de cuidado se pudo determinar que no existio depresion moderada
ni grave en los cuidadores primarios que dedicaron de 13-23 horas de cuidado,
en ellos fue mayor el nivel minimo de depresion en un 16.1% (10). Por el

contrario, en los cuidadores primarios que dedicaron 24 horas de cuidado diario
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si existié depresion moderada y grave cada una en un 3.2% (2), teniendo en

cuenta que igual fue mas frecuente el nivel minimo de depresion con el 41.9%
(26).

Para concluir, el 51.6% de los 62 encuestados que tuvo mas de 37 meses como
cuidador manifesté un nivel minimo de ansiedad, seguido de depresion leve en
el 12.9% (8). Dentro de este grupo no existieron casos de depresion grave. En
contraste la presencia de depresion grave se mostro en el 1.6% (1) de los
cuidadores primarios que indicaron un tiempo total como cuidador de 6 meses y

de 7-18 meses.
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CAPITULO VI
6 DISCUSION

El diagnéstico de cancer en un nifio, crea en su cuidador primario (generalmente
sus padres) una gran carga fisica, emocional, econémica y social por las

circunstancias que conlleva esta enfermedad croénica (52).

Varios estudios afirman que existe una asociacion entre la actividad de cuidado
y la generacion de emociones negativas como la sobrecarga, ansiedad y
depresion, que han sido el objeto de estudio en este proyecto de investigacion
(53) (2).

Se trabajé con un grupo de 62 cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos de
0-18 afos de edad en tratamiento con quimioterapia de minimo seis meses de
evolucion, atendidos en el Instituto del Cancer de SOLCA — Cuenca para
determinar las caracteristicas de sobrecarga, ansiedad y depresion, la
caracterizacion sociodemogréfica de la poblacién y de acuerdo a variables del
cuidado. Este numero de cuidadores primarios correspondio a la totalidad de los
pacientes oncologicos pediatricos que acudian a este lugar durante el periodo

de estudio.

En un estudio realizado por Salinas en Hidalgo, México en 2017, se encontr6 un
mayor nivel de sobrecarga en cuidadores de los nifios que estan cursando la
fase activa de la enfermedad que en aquellos que se encuentran en remision; e
indican que posiblemente se deba a las implicaciones negativas como la
efectividad del tratamiento, las consecuencias que le traeran al enfermo y los
sintomas que se asocian a este. Por estas diferencias encontradas entre ambos
grupos, es decir, cuidadores de pacientes en fase activa versus cuidadores de
pacientes en remision, decidimos escoger el grupo de cuidadores de quienes
permanecian en tratamiento por al menos seis meses para asi obtener un
resultado que se base en un contexto equitativo. Caracteristica que también
implica variaciones en cuanto a los resultados comparados con otros estudios
analizados, en los cuales se trabaja con una muestra indistinta, sin tomar en

cuenta la fase de la enfermedad del paciente (3).
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El perfil del cuidador en este proyecto estuvo representado en su mayoria por
mujeres (80.6%), de 18-35 afos de edad (51.6%), predominantemente del area
rural (67.7%), de la region Sierra (75.8%), casadas (56,5%), con nivel de
instruccion  primaria  (51.6%), dedicadas al hogar (72.6%). Datos
correspondientes a las encontradas en otros estudios, como el realizado en
Colombia por Benitez y Moreno en el afio 2014, el cual mostré que la mayoria
correspondio al género femenino (90.88%), con un rango de edad entre 18 y 35
afnos (47,69%), nivel de escolaridad: primaria incompleta (20.19%) (4).

Con respecto a este ultimo dato, Cueto, et al., reportan que un nivel de formacién
inferior representa una dificultad para el cuidador primario, porque su condicion
disminuye las posibilidades de comprender en su total dimension la situacion de
su hijo y las orientaciones que el personal de salud le proporciona para su
cuidado. Lo cual, de acuerdo a nuestra investigacién parece correlacionarse, ya
que los participantes con mayor nivel de formacion (secundaria o0 superior)
correspondieron a porcentajes mucho mas bajos de sobrecarga, ansiedad y
depresion en todos sus niveles en comparacion con aquellos participantes que

refirieron haber cursado solo la primaria (4).

Sin embargo, refiriéndonos a datos correspondientes a Ecuador, en el 2015,
Vasco, realizé un trabajo de investigacién en Quito, en el cual obtiene como
resultado que el 74,6% de los encuestados corresponden al sexo femenino, en
su mayoria casados, con una edad entre 40 a 59 afios, y en su mayor parte con
educacion secundaria. Esta informacion puede ser equiparable con la
informacion obtenida en nuestra investigacion, a excepcion de los rangos de
edad y nivel de instruccion. Lo cual podria guiarnos hacia la busqueda de
factores relacionados con estas variables sociodemogréficas, tomando en
cuenta que se trata de informacion compartida a nivel local (1).

En el estudio realizado en Colombia por Benitez y Moreno, la mayoria de los
cuidadores procedieron del area urbana a diferencia de nuestro estudio, en el
cual predomino el area rural (67.7%). En cuanto al estado civil, el 65,03%
mantuvo una relacién estable, semejante a lo obtenido en nuestra poblacién de
estudio, en la cual se evidencié como mayoritario el estado civil casado (56.5%),
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lo cual como reporta Avila, puede ser un factor que influye en la calidad de vida

de los cuidadores, pues el contar con una pareja estable, puede influir en el

apoyo percibido, el afrontamiento y el relevo (4).

En México y en Colombia, los estudios reflejan que la mayor parte de los
participantes se dedicaron al hogar, resultados que corresponden con los

encontrados en nuestro estudio con un porcentaje del 72.6% (4) (3).

En cuanto a las caracteristicas del cuidado, hemos encontrado que la mayoria
de los cuidadores primarios informales invierten entre 7 y 24 horas de cuidado
diario, resaltando que mas de la mitad (62.9%) de ellos dedican las 24 horas a
esta labor. Asimismo, el tiempo total asumiendo el rol de cuidador primario
estuvo representado en un 67.7% por un periodo mayor a 37 meses.

En comparacion con un trabajo realizado en el afio 2017 por Pardo, et al., en
México, el cuidador proporcionaba en su mayoria, mas de 13 horas a esta labor;
ademas indicaron que habian cuidado a su paciente a partir de su enfermedad,

gue iba de un mes a diez afios (51).

Otro dato relevante fue que el rol de cuidador fue llevado a cabo principalmente
por las madres (74.2%), seguido por los padres (21%), quienes en el 50%
indicaron ser cuidadores unicos. Este ultimo valor concuerda con Ballestas, H.
et al., en 2013, estudio en el cual el 51,1 % de la poblacién no conté con ayuda
en su labor de cuidado. Adquiriendo significado estas cifras en el contexto de
que la necesidad de cuidado del nifio con cancer requiere de la presencia
permanente del cuidador, y esta dependencia del cuidador familiar limita sus
contactos sociales. Con referencia a este dltimo hallazgo varios autores
establecen que la falta de soporte social aumenta la vulnerabilidad del cuidador

de sufrir problemas de tipo bioldgico, social y mental (52).

La sobrecarga en los cuidadores primarios de esta investigacion estuvo
principalmente representada por un nivel de sobrecarga intensa con un 38.7%,
dato similar al encontrado en Hidalgo, México por Salinas, et al., en el afio 2017,
en donde mas de la mitad de los cuidadores presentaron algun nivel de

sobrecarga, y de estos la mayoria (22,8%) carga excesiva, al igual que datos
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obtenidos por Montero, et al., en donde también predomind la carga excesiva

con un porcentaje menor (16%) (3).

En cuanto a los datos obtenidos por Vasco, en Quito, el 26.3% de los cuidadores
primarios presentaron algun grado de sobrecarga, la mayor parte (73.7%) no
presentaron sobrecarga. Del 26.3% que presentd sobrecarga, el 11% manifesto

sobrecarga de tipo intensa (1).

Por otra parte, Hernandez- Cantq, et al., en su trabajo de investigacion realizado
Nuevo Ledn, en el afio 2017 encontré que mas de la mitad de los encuestados
(54%) no manifestd ningun tipo de sobrecarga, de ellos el 35% dijo tener
sobrecarga leve y solo el 11% obtuvo puntuaciones de sobrecarga intensa, datos
que difieren de los obtenidos en nuestro estudio (3).

Estos resultados se podrian explicar dada la naturaleza multifactorial de la
sobrecarga; la cual depende no solo del enfermo y sus caracteristicas tales como
el grado de deterioro o la pérdida de autonomia; sino también del cuidador, su
grado de informacion respecto a la enfermedad, su capacidad para cuidar, el
estilo de afrontamiento, la motivacion para el cuidado e incluso la presencia o0 no

de redes de apoyo (51).

Siendo el nivel de sobrecarga intensa, aquel que se presentdé con mayor
frecuencia en nuestro estudio, encontramos que las caracteristicas del cuidador
representante de esta variable se corresponden a aquellas del perfil del cuidador
ya antes mencionadas. Actualmente no se cuenta con bibliografia que refleje de
manera detallada el perfil sociodemografico de los cuidadores primarios con
sobrecarga. Sin embargo, la literatura justifica los resultados obtenidos en esta
investigacion; por ejemplo, Salinas en el articulo “Estrés, Sobrecarga Y Ansiedad
En Cuidadoras Primarias De Nifios Que Padecen Leucemia En Hidalgo” indica
gue existe mayor nivel de sobrecarga cuando el cuidador es el padre o la madre
(3). Lo cual se ve reflejado en cifras de nuestro estudio, en donde las madres
obtuvieron los porcentajes mas altos de sobrecarga: 22.6% de sobrecarga leve
y 29% de sobrecarga intensa, comparados con los demas miembros de la familia

como padres, abuelos y otros.
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Otro dato importarte es el presentado por Hernandez- Cantd, et al., quien

manifiesta que el hecho de recibir o no apoyo de terceros tampoco influyé en la
presencia de sobrecarga, resultados que difieren de aquellos reportados en esta
investigacion en la cual, existié un nivel de sobrecarga leve mayor en aquellos
cuidadores que contaron con ayuda, pero un nivel mayor de sobrecarga intensa

en aquellos que reportaron encargarse solos del cuidado (54).

En cuanto a la variable ansiedad; en el presente estudio fue méas frecuente la
ansiedad de tipo moderada (41,9%), cuyas caracteristicas sociodemogréficas y
de cuidado se asemejan a las antes presentadas. De igual manera, no se
disponen de datos que especifiquen un perfil de cuidador con ansiedad, por lo
que es importante profundizar la investigacion con respecto a este tema de

estudio.

En México, en el afio 2017, Salinas presentd un estudio con cifras de ansiedad
gue difieren de las obtenidas en nuestro proyecto; ya que se reporta 16.32% de
ansiedad moderada, evidenciandose incluso niveles severos de ansiedad en
mas de la mitad de la muestra. Lo mismo que resulta relevante debido a que la
ansiedad corresponde a un indicador de probables problemas que podria
desarrollar el cuidador primario como por ejemplo sobrecarga, o temor sobre el
futuro (3).

En un estudio realizado en Lima, Peru, por Aranda-Paniora en 2017, el 13,5%
de la poblacion de estudio presentd puntajes sugestivos de ansiedad, con
prevalencia en la segunda década de vida y en aquellos cuidadores con nivel de
instruccion primaria, resultados que difieren de los presentados en nuestra
investigacion, probablemente relacionados con el uso de instrumentos diferentes
(Prueba de Goldberg para depresion y ansiedad) para la medicién de esta
variable (12).

La depresién en los cuidadores primarios de los pacientes oncoldgicos
pediatricos de SOLCA — Cuenca, se presentdé en mayor medida como un nivel
minimo de depresion, determinado por el 71% de la poblacion de estudio; este
dato fue mucho mayor al encontrado en diversos trabajos de investigacion entre

los que se puede destacar al realizado en Quito por Vasco durante el afio del
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2015, en el cual la mayoria de los encuestados demostré preferentemente

depresion leve en un 46.6% (1).

La depresion leve en este proyecto fue del 21%. En el trabajo de investigacion
elaborado por Carredn — Nieto en Morelia, México en el afio del 2014, se obtuvo
un 13.3 % de depresion leve en un grupo de 113 cuidadores de pacientes con
cancer. Aqui es importante destacar que el instrumento utilizado fue la escala de
depresion de Zung que podria relacionarse con la diferencia de estos resultados.
(11).
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CAPITULO VII

7 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

7.1 Conclusiones

Tras culminar la presente investigacion se concluye que:

. Se encontré que el rango de edad con mayor porcentaje fue de 18-35
afios de edad (51.6%). Los cuidadores primarios fueron predominantemente
mujeres (80.6%), que pertenecen al area rural (67.7%) y que indicaron en su
mayoria procedencia de la region Sierra (75.8%). La primaria fue el nivel de
instruccion mas frecuente (51.6%). Ademas, de la totalidad de la poblacion de
estudio, el 56.5% fueron casados Y refirieron principalmente dedicarse al hogar

(72.6%) en lugar de poseer un trabajo independiente (27.4%).

o El 50% de los participantes fueron cuidadores unicos, sin embargo, el otro
50% reparti6 el cuidado. El rol de cuidador primario fue llevado acabo
fundamentalmente por las madres (74.2%). EI 62.9% de los participantes de este
estudio indicaron 24 horas de cuidado diario y la mayoria de estos cumplié con

mas de 37 meses de tiempo como cuidador (67.7%).

o Se encontré con mayor frecuencia sobrecarga intensa en el 38.7% de los
cuidadores primarios; asimismo, 41.9% de ansiedad moderada y 71% de nivel
minimo de depresion. Estos datos fueron equiparables con aquellos obtenidos
en otros estudios, lo que nos da a entender la importancia de la investigacion de
situaciones que afectan el &mbito fisico, social o psicolégico de la calidad de vida

del cuidador primario.

o La presencia de sobrecarga fue mas frecuente en cuidadores primarios
de 36 -59 afos de edad, quienes presentaron un 22.6% de sobrecarga intensa.
Ademas, la sobrecarga intensa también fue mayor en mujeres (32.3%). La
mayoria de los cuidadores primarios que presentd sobrecarga ya sea leve o

intensa pertenecio al area rural (16.1% - 27.4%).
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La sobrecarga fue mayor en cuidadores primarios de la Sierra, en quienes se

pudo observar una ligera diferencia entre sobrecarga leve (25.8%) frente a
sobrecarga intensa (24.2%). En cuanto al nivel de instruccion se observo que los
cuidadores primarios que cursaron la primaria y secundaria presentaron con
mayor frecuencia sobrecarga, no asi los que tuvieron educacién superior, en
quienes predomind la no sobrecarga (4.8%). Los cuidadores primarios casados
tuvieron un mayor porcentaje de sobrecarga, sobretodo leve (22.6%).
Finalmente, el 29% los cuidadores primarios que se dedicaban al hogar
presentaron con mayor frecuencia sobrecarga intensa.

Segun las variables del cuidado, se pudo observar que los cuidadores primarios
anicos presentaron con mas frecuencia sobrecarga intensa (22.6%.), a diferencia
de los cuidadores que compartieron el cuidado en quienes con una minima
diferencia fue mas frecuente la sobrecarga leve (21%). El 29% de las madres
presentaron con mayor frecuencia sobrecarga intensa, asi como los cuidadores
primarios que dedicaron 24 horas de cuidado diario, y también aquellos que

indicaron tener un tiempo de mas de 37 meses como cuidador (24.2%).

o La ansiedad fue mas frecuente en los cuidadores primarios entre 18 y 35
afios de edad, presentando principalmente ansiedad moderada (33.9%). Los
cuidadores primarios de 36-59 afios de edad tuvieron con mas frecuencia
ansiedad grave (21.4%). Del total de la muestra, la ansiedad resulté ser mayor
en el 37.1% de las mujeres, quienes en su mayoria experimentaron ansiedad
grave.

Mas de mitad de los cuidadores primarios que presentaron ansiedad
pertenecieron a la zona rural, la variante mas frecuente fue ansiedad moderada
(29%), al igual que los cuidadores primarios de la region Sierra (33.9%). La
ansiedad especialmente de tipo grave resultdé ser mayor en los cuidadores
primarios que cursaron la primaria (24.2%). El 24.2% de los casados presentd
con mas frecuencia ansiedad grave. De los encuestados que tuvieron trabajo
independiente se presentd mayoritariamente ansiedad moderada (11.3%). Por
otro lado, aquellos que se dedicaron al hogar tuvieron ansiedad moderada y

grave, ambas con el 30.6%.
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Los cuidadores Unicos presentaron con mas frecuencia ansiedad grave (25.8%),

no asi quienes compartieron el cuidado en donde destacO la presencia de
ansiedad moderada con una minima diferencia (24.2%). En las madres
cuidadoras se manifest6 mas la ansiedad grave (33.9%) y también en los que
dedicaron 24 horas de cuidado diario (29%). Ademas, se evidencié que, con
respecto al tiempo total como cuidador, hubo mas ansiedad moderada (32.3%)

cuando el cuidado fue de mas de 37 meses.

o Los cuidadores primarios de pacientes oncologicos pediatricos de SOLCA
— Cuenca presentaron en su mayoria nivel minimo de depresion, tanto en
hombres (11,3%) como mujeres (59.7%). El nivel minimo de depresion se
presentd con mas frecuencia en el area rural (50%), quienes ademas indicaron
proceder de la Sierra (58.6%). En relacion al nivel de instruccién se determind
que los participantes que cursaron primaria (35.5%) presentaron en mayor
medida nivel minimo de depresion. Sin embargo, en el mismo grupo se observo
el porcentaje mas alto de depresion grave (3.2%). En todos los diferentes tipos
de estado civil, se observé con mas frecuencia un nivel minimo de depresion,
pero de mayor manera en los casados (43.5%) y en quienes se dedicaron al
hogar (50%).

La presencia de depresion, especificamente en nivel minimo y leve, se manifesto
en cuidadores primarios Unicos y no unicos, ambos en el 35.5%. Ademas, existid
de mayor manera nivel minimo de depresion en los participantes que indicaron
parentesco de madre (54.8%), dedicaron 24 horas de cuidado diario (41.9%) y

tuvieron un tiempo mayor a 37 meses como cuidador (51.6%).
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7.2 Recomendaciones

o Fomentar la implementacion de un centro de apoyo exclusivo para los
cuidadores primarios de los nifios con cancer y ademas del resto de sus areas,
en el Instituto del Cancer de SOLCA- Cuenca, que permita realizar un tamizaje
de la presencia de sobrecarga, ansiedad y depresion y permita incidir de manera
temprana para evitar el desarrollo de trastornos psiquiatricos a largo plazo.

o Fortalecer la inclusiébn constante de personal relacionado con la salud
mental en el servicio de oncologia pediatrica con el fin de mantener una relacion
integral que no solo vele por la salud mental del nifio con cancer sino también

por la salud mental de su cuidador primario.

o Realizar mas estudios respecto a temas de investigacion relacionados con
los cuidadores primarios no soélo de pacientes con cancer si no también con otras
enfermedades ya sean agudas o cronicas, en los diversos centros y hospitales
del Ecuador, ya que la necesidad de ayuda en estos grupos por la importante
labor que desarrollan diariamente, es creciente y ademas se ve asociada a la
presencia de trastornos como sobrecarga, ansiedad y depresion con sus

respectivas afectaciones a nivel fisico y mental.

o Investigar la existencia de factores asociados a la aparicion de
sobrecarga, ansiedad y depresién en los cuidadores primarios de nifios con
cancer encaminados a la identificacion de ya sea factores personales o incluso
predisponentes, sobre todo a nivel local, dado que estos hallazgos serian
potencialmente Utiles para disefiar intervenciones mas claras y especificas que
promuevan el bienestar fisico, social y emocional de esta poblacion, previniendo

gue los cuidadores primarios, también se conviertan en pacientes.

o Difundir y orientar sobre las técnicas de un cuidado adecuado al paciente
con cancer para cada situacion con la ayuda de la institucién, y ademas enfatizar
la importancia del soporte social requerido para el desempefio de esta funcion,
de modo que estas sirvan para brindar seguridad al cuidador primario al
momento de ejercer su rol y como un medio de apoyo para prevenir la presencia

de sobrecarga, ansiedad o depresion.
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OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES
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VARIABLES DEFINICION DIMENSION | INDICADOR ESCALA

Edad Lapso Tiempo Edad en 1. 18-35 afios
comprendido afnos 2. 36-59 afos
entre el cumplidos 3. 60 afios o mas
nacimiento y la
fecha actual.

Sexo Conjunto de | Anatomica Formulario 1. Hombre
caracteristicas de datos 2. Mujer
organicas  que
diferencian a las
personas en
masculinos y
femeninos.

Procedencia Lugar de donde | Geografica | Zona 1. Sierra
proviene una geografica 2. Costa
persona. de la que 3. Oriente

viene 4. Region Insular

Residencia Territorio en que | Geografica | Formulario 1. Urbana
habita. de datos 2. Rural

Nivel de | Categoria Académica | Tipo de 1. Ninguno

instruccién académica escolaridad 2. Primaria
alcanzada. 3. Secundaria

4. Superior

Estado civil Estatus legal de | Civil Tipo de 1. Soltero
una persona en situacion 2. Casado
funcibn de la legal 3. Viudo
relacion con su 4. Divorciado
pareja. 5. Unién Libre

Ocupacién Actividad a la que | Social Formulario 1. Dedicacion al
se dedica una de datos hogar
persona 2. Trabajo

independiente
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Cuidador tnico | Unasola persona | Social Formulario 1. Si
que provea de datos 2. No
acciones que
garanticen el
bienestar de otra
persona.
Parentesco Lazo, relacion | Social Formulario 1. Madre
entre varias de datos 2. Padre
personas de 3. Abuela (0)
acuerdo a 4. Otro
situaciones  de
consanguinidad
afinidad o]
afectividad.
Horas de | Curso del tiempo | Tiempo Formulario 1. Menos de 6
cuidado diario dedicado a de datos horas
proveer medidas 2. 7-12h
de bienestar a 3. 13-23h
una persona 4. 24h
durante 24 horas.
Tiempo total | Lapso total | Tiempo Formulario 1. 6 meses
como cuidador | dedicado realizar de datos 2. 7-18 meses
acciones que 3. 19-36 meses
garanticen el 4. Mads de 37
bienestar de otra meses
persona.
Sobrecarga Conjunto de | Conductual | Puntaje 1. No
dificultades Psiquica obtenido en sobrecarga
fisicas, mentales, el test de (0-46)
sociales y Zarit 2. Sobrecarga
econémicas que leve (47 - 55)
presentan los 3. Sobrecarga
cuidadores  de intensa (56 o
personas MAas)
enfermas y que
afectan su diario
vivir  en las
esferas
mencionadas.
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Ansiedad Trastorno Conductual | Puntaje . Nivel minimo
psiquiatrico que | Psiquiatrica | obtenido en de ansiedad
experimenta una el inventario (1-7)
persona de ansiedad . Ansiedad leve
caracterizado por de Beck (8-15)
nerviosismo, . Ansiedad
preocupacion Moderada
excesiva, (16-25)
conmocion entre . Ansiedad
otros. grave (26-63)
Depresion Trastorno Conductual | Puntaje . Nivel minimo
psiquiatrico Psiquiatrica | obtenido en de depresion
caracterizado por el inventario (0-13)
alteraciones en el de . Depresion
estado de animo. depresion leve (14-19)
de Beck . Depresion
Moderada
(20-28)
. Depresion

grave (29-63)
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ANEXO 2
N -~ UNIVERSIDAD DE CUENCA P
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS { ?’ )
——— ESCUELA DE MEDICINA
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: “Sobrecarga, ansiedad y depresidn en cuidadores primarios de pacientes oncologicos
pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019”

Datos del equipo de investigacion:

Investigador Principal | Emily Ariella Morocho Romero 0106040934 Universidad de Cuenca
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 0105154900 Universidad de Cuenca
DESCRIPCION DEL ESTUDIO

Usted esta invitado(a) a participar en este estudio que se realizara en el Instituto Sociedad de Lucha contra el
Cancer (SOLCA) En este documento llamado "consentimiento informado” se explica las razones por las que se
realiza el estudio, cual sera su participacion y si acepta la invitacién. También se explica los posibles riesgos,
beneficios y sus derechos en caso de que usted decida participar. Después de revisar la informacion en este
Consentimiento y aclarar todas sus dudas, tendra el conocimiento para tomar una decision sobre su participacion
0 no en este estudio. No tenga prisa para decidir. Si es necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus
familiares u otras personas que son de su confianza.

Introduccion

Reciba Ud. Un cordial saludo de parte de Emily Ariella Morocho Romero y Carolina Elizabeth Mosquera Rojas,
estudiantes de la carrera de Medicina de la Universidad de Cuenca.

Al recibir este documento Ud. ha sido invitado a participar en una investigacién sobre “SOBRECARGA,
ANSIEDAD Y DEPRESION EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS
DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER. CUENCA 2019” a realizarse como un requisito
previo a la obtencion del titulo de médico.

Objetivo del estudio

Determinar las caracteristicas de sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes
oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019. En este estudio
participaran 62 cuidadores primarios que accedan a través de este consentimiento, a ser parte del mismo.

Descripcion de los procedimientos

Aquellas personas que deseen participar en esta investigacion recibiran 3 formularios sencillos que deberan
contestar por medio de una entrevista en un tiempo estimado de 20 minutos. El formulario contiene preguntas
relacionadas con los temas en estudio: datos sobre perfil sociodemografico del cuidador primario, caracteristicas
del cuidado ademas de sobrecarga, ansiedad y depresion.

Riesgos y beneficios

Esta investigacion supone riesgo minimo para los participantes al tomar en cuenta el hecho de que los datos
obtenidos seran difundidos y de conocimiento publico;sin embargo, las autoras de la investigacion garantizan la
absoluta confidencialidad de la informacion y el anonimato de los participantes para evitar circusntancias que
vulneren su integridad. En caso de encontrar preguntas en el formulario que le causen incomodidad o molestia
Ud. tiene toda la potestad de omitir esa pregunta y continuar con la siguiente ya que la desicién de su colaboracion
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es completamente voluntaria, incluso puede revocar este consentiemiento cuando lo crea conveniente. El
proyecto sera de utilidad para conocer informacion sobre la frecuencia de sobrecarga, ansiedad y depresion en
cuidadores primarios de pacientes oncolégicos del servicio de pediatria de SOLCA y mediante el cual podremos
obtener datos importantes y necesarios para aportar positivamente a esta problematica social.

Otras opciones si no participa en el estudio

Ninguna, Ud. tiene la libertad de participar o no en el estudio.

Derechos de los participantes (debe leerse todos los derechos a los participantes)

Usted tiene derecho a:

1) Recibir la informacion del estudio de forma clara;

) Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;

) Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;

) Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traera ningin problema para usted;

) Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;

) Recibir cuidados necesarios si hay algun dafio resultante del estudio, de forma gratuita, siempre que sea

necesario;

7) Derecho a reclamar una indemnizacion, en caso de que ocurra algin dafio debidamente comprobado por
causa del estudio;

8) Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede;

9) Elrespeto de su anonimato (confidencialidad);

10) Que se respete su intimidad (privacidad);

11) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador;

12) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

13) Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material bioldgico que se haya obtenido
de usted, si procede;

14) Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectacion de los derechos que sean
detectados durante el estudio, sean manejados segun normas y protocolos de atencion establecidas por
las instituciones correspondientes;

15) Usted no recibira ninglin pago ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

—_— ==

Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 4097437 que pertenece a
Emily Ariella Morocho Romero o al teléfono 4096898 que pertenece a Carolina Elizabeth Mosquera Rojas o
envie un correo electronico a emmymorocho5@gmail.com /carolinamosquera2914@gmail.com

Consentimiento informado

Comprendo mi participaciéon en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un
lenguaje claro y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente
para tomar la decisién de participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha
Nombres completos del testigo (si aplica) Firma del testigo Fecha
Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar al Dr. José Ortiz Segarra, Presidente del Comité
de Bioética de la Universidad de Cuenca, al siguiente correo electronico: jose.ortiz@ucuenca.edu.ec
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“Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes oncol6gicos
pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019”

FORMULARIO PARA VALORAR SOBRECARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER.
CUENCA 2019.

OBJETIVO: Determinar la frecuencia de sobrecarga, ansiedad y depresién en cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer.
Cuenca 2019.

Este formulario es de caracter ANONIMO, los datos obtenidos seran guardados con absoluta
CONFIDENCIALIDAD.

INSTRUCCIONES:

1. A continuacidn, se presentan una lista de afirmaciones en las cuales se refleja cdmo se sienten a
veces las personas que cuidan a una persona. Indique al entrevistador con qué frecuencia se
siente Ud., asi: nunca, raras veces, bastantes veces, casi siempre.

2. El entrevistador marcara con un circulo la respuesta con la que Ud. mds se identifique.

3. Al momento de responder recuerde que no existen respuestas acertadas o equivocadas, tan solo
su experiencia.

DATOS GENERALES: CARACTERIZACION DE CUIDADOR PRIMARIO

A. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEL CUIDADOR PRIMARIO

Edad: 18-35 afios 36-59afios  60afiosomas_
Sexo: H_ M_____

Residencia: Urbana Rural

Procedencia: Costa _ Sierra__ Oriente Reg. Insular

Nivel de instruccion: Ninguno _ Primaria ____ Secundaria___ Superior
Estado Civil: Soltero___ Casado Viudo Divorciado_____ Unidn libre___
Ocupacion: Dedicacion al hogar: Trabajo independiente:
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B. CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

Es Ud. Cuidador unico del nifio (a): SI NO

Parentesco: Madre Padre: Abuela (o) Otro

Cual

Horas de cuidado diario: Menos de 6h 7-12h 13-23h 24h
Tiempo total como cuidador del nifio (a):6meses 7-18meses
19-36meses Mas de 37m

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

1=NUNCA 2=RARAVEZ 3 =ALGUNAS VECES 4 = BASTANTES VECES 5 = CASI SIEMPRE

1. ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
necesita?
2. éSiente que debido al tiempo que dedica a su familiaryanodispone | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
de tiempo suficiente para usted?
3. ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiary atender | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
ademas otras responsabilidades?
4. iSe siente avergonzado por la conducta de su familiar? 112 (3]4]5
5. éSe siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 1
6. éCree que la situacidon actual afecta de manera negativa a su
relacion con amigos y otros miembros de su familia?

7. éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar

8. éSiente que su familiar depende de usted?

9. ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?
10. éSiente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11. ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su
familiar?

12. éCree que su vida social se ha visto afectada por tenerquecuidar | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
de su familiar?
13. éSe siente incémodo para invitar amigos a casa,acausadesu | 1 | 2 |3 |4 |5
familiar?
14. ¢Cree que su familiar espera que usted le cuide, comosifuerala| 1 | 2 | 3 | 4 | 5
Unica persona con la que puede contar?
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15. ¢ Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidarasufamiliar | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
ademas de sus otros gastos?
16. ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar pormuchomas | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
tiempo?
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17. éSiente que ha perdido el control sobre su vida desde quela| 1 |2 |3 |4 |5
enfermedad de su familiar se manifest6?

18. ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
personas?

19. éSe siente inseguro acerca de lo que debe hacer consufamiliar? | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
20. ¢Siente que deberia hacer mds de lo que hace por su familiar? 112 (3]4]5
21. ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? 112 (3]4]5
22. En general: éSe siente muy sobrecargado por tener que cuidarde | 1 | 2 | 3 | 4 | 5
su familiar?
TOTAL:
SECCION LLENADA POR EL INVESTIGADOR:
PUNTAIJE:

e No sobrecarga 0-46 pts.

e Sobrecarga leve 47-55pts.

e Sobrecarga intensa 56 0 mas pts.
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“Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes oncol6gicos
pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019”

FORMULARIO PARA VALORAR ANSIEDAD EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER.
CUENCA 2019.

OBIJETIVO: Determinar la frecuencia de sobrecarga, ansiedad y depresién en cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer.
Cuenca 2019.

Este formulario es de caracter ANONIMO, los datos obtenidos serdn guardados con absoluta
CONFIDENCIALIDAD.

INSTRUCCIONES:

1. A continuacidn, se presentan una lista de sintomas comunes de ansiedad. Responda cada una
de ellas e indique al entrevistador cuanto le ha afectado en la ultima semana incluyendo hoy.

2. El entrevistador marcara con una X la respuesta con la que mds se identifique.

3. Al momento de responder recuerde que no existen respuestas acertadas o equivocadas, tan
solo su experiencia.

INVENTARIO DE ANSIEDAD DE BECK

En lo | Mas | Modera | Severa

absolu | o da- -
to men | mente mente
0s

1 Torpe o entumecido.

. Acalorado.

. Con temblor en las piernas.

. Incapaz de relajarse.

. Con temor a que ocurra lo peor.

. Mareado, o que se le va la cabeza.
. Con latidos del corazén fuertes y acelerados.
. Inestable.

. Atemorizado o asustado.

10. Nervioso.

11. Con sensacidn de bloqueo.

12. Con temblores en las manos.

13. Inquieto, inseguro.

14. Con miedo a perder el control.
15. Con sensacién de ahogo.

OO |IN(OODjL|h_ W|IN
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16. Con temor a morir.

17. Con miedo.

18. Con problemas digestivos.

19. Con desvanecimiento.

20. Con rubor facial.

21. Con sudores frios o calientes.

TOTAL:
SECCION LLENADA POR EL INVESTIGADOR:
PUNTAIE:
e Nivel minimo de ansiedad 1-7 pts.
e Ansiedad leve 8-15 pts.
e Ansiedad moderada 16-25 pts.
e Ansiedad grave 26-63 pts.
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“Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes oncol6gicos
pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer. Cuenca 2019”

FORMULARIO PARA VALORAR DEPRESION EN CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER.
CUENCA 2019.

OBIJETIVO: Determinar la frecuencia de sobrecarga, ansiedad y depresién en cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha contra el Cancer.
Cuenca 2019.

INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

Este formulario es de caracter ANONIMO, los datos obtenidos serdn guardados con absoluta
CONFIDENCIALIDAD.

INSTRUCCIONES:

1. A continuacion se presentan una lista de sintomas comunes de depresién. Responda cada una
de ellas e indique al entrevistador cuanto le ha afectado en las ultimas2 semanas incluyendo
hoy.

2. Marque con una X la respuesta con la que mds se identifique.

3. Al momento de responder recuerde que no existen respuestas acertadas o equivocadas, tan
solo su experiencia.

1)

No me siento triste.

Me siento triste.

Me siento triste todo el tiempo y no puedo librarme de ello.
Me siento tan triste o desdichado que no puedo soportarlo.

2)

No estoy particularmente desanimado con respecto al futuro.

Me siento desanimado con respecto al futuro.

Siento que no puedo esperar nada del futuro.

Siento que el futuro es irremediable y que las cosas no pueden mejorar.
3)

No me siento fracasado.

Siento que he fracasado mas que la persona normal.

Cuando miro hacia el pasado lo Unico que puedo ver en mi vida es un montdén de
fracasos.

Siento que como persona soy un fracaso completo.
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- Sigo obteniendo tanto placer de las cosas como antes.
- No disfruto de las cosas como solia hacerlo.
- Ya nada me satisface realmente.
- Todo me aburre o me desagrada.
5)
- No siento ninguna culpa particular.
- Me ssiento culpable buena parte del tiempo.
- Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.
- Me siento culpable todo el tiempo.
6)
- No siento que esté siendo castigado.
- Siento que puedo estar siendo castigado.
- Espero ser castigado.
- Siento que estoy siendo castigado.
7)
- No me siento decepcionado en mi mismo.
- Estoy decepcionado conmigo.
- Estoy harto de mi mismo.
- Me odio a mi mismo.
8)
- No me siento peor que otros.
- Me critico por mis debilidades o errores.
- Me culpo todo el tiempo por mis faltas.
- Me culpo por todas las cosas malas que suceden.
9)
- No tengo ninguna idea de matarme.
- Tengo ideas de matarme, pero no las llevo a cabo.
- Me gustaria matarme.
- Me mataria si tuviera la oportunidad.
10)
- Nolloro mas de lo habitual.
- Lloro mds que antes.
- Ahora lloro todo el tiempo.
- Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo llorar nunca, aunque quisiera.
11)
- No me irrito mds ahora que antes.
- Me enojo o irrito mas facilmente ahora que antes.
- Mesiento irritado todo el tiempo.
- No me irrito para nada con las cosas que solian irritarme.
12)
- No he perdido interés en otras personas.
- Estoy menos interesado en otras personas de lo que solia estar.
- He perdido la mayor parte de mi interés en los demas.
- He perdido todo interés en los demas.
13)
- Tomo decisiones como siempre.
- Dejo de tomar decisiones mas frecuentemente que antes.
- Tengo mayor dificultad que antes en tomar decisiones.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas 83 |



= UNIVERSIDAD DE CUENCA
- Ya no puedo tomar ninguna decision.
14)
- No creo que me vea peor que antes.
- Me preocupa que esté pareciendo avejentado (a) o interactivo (a).
- Siento que hay cambios permanentes en mi apariencia que me hacen parecer
interactivo (a)...
- Creo que me veo horrible.
15)
- Puedo trabajar tan bien como antes.
- Me cuesta un mayor esfuerzo empezar a hacer algo.
- Tengo que hacer un gran esfuerzo para hacer cualquier cosa.
- No puedo hacer ningln tipo de trabajo.
16)
- Puedo dormir tan bien como antes.
- No duermo tan bien como antes.
- Me despierto 1 o 2 horas mds temprano de lo habitual y me cuesta volver a dormir.
- Me despierto varias horas mas temprano de lo habitual y no puedo volver a dormirme
17)
- No me canso mas de lo habitual.
- Me canso mas facilmente de lo que solia cansarme.
- Me canso al hacer cualquier cosa.
- Estoy demasiado cansado para hacer cualquier cosa.
18)
- Mi apetito no ha variado.
- Mi apetito no es tan bueno como antes.
- Mi apetito es mucho peor que antes.
- Yano tengo nada de apetito.
19)
- Ultimamente no he perdido mucho peso, si es que perdi algo.
- He perdido mas de 2 kilos.
- He perdido mas de 4 kilos.
- He perdido mas de 6 kilos.
20)
- No estoy mas preocupado por mi salud de lo habitual.
- Estoy preocupado por problemas fisicos tales como malestares y dolores de estdmago
o constipacion.
- Estoy muy preocupado por problemas fisicos y es dificil pensar en otra cosa.
- Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que no puedo pensar en nada mas.

21)
- No he notado cambio reciente de mi interés por el sexo.
- Estoy interesado por el sexo de lo solia estar.
- Estoy mucho menos interesado por el sexo ahora.
- He perdido por completo mi interés por el sexo.

TOTAL:
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SECCION LLENADA POR EL INVESTIGADOR:

PUNTAIJE:
e Nivel minimo de depresidn 0- 13 pts.
e Depresion leve 14-19 pts.
e Depresion moderada 20-28 pts.
e Depresién grave 29-63 pts.

GRACIAS POR SU COLABORACION.

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas




UNIVERSIDAD DE CUENCA

ANEXO 4
Cuenca, noviembre del 2018

Doctor Raul Alvarado Corral
DIRECTOR DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER
Ciudad,

Con un atento y cordial saludo me dirijo a Ud. Yo Dr. Ismael Morocho, subdecano de la
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de Cuenca, en calidad de director y asesor de la
tesis titulada “SOBRECARGA, ANSIEDAD Y DEPRESION EN CUIDADORES PRIMARIOS DE
PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL
CANCER, CUENCA 2018-2019”, que sera realizada por las alumnas: Carolina Elizabeth Mosquera
Rojas y Emily Ariella Morocho Romero como requisito para la obtencidn del titulo de médico de
la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad antes mencionada, para solicitarle de la
manera mds comedida se nos autorice el permiso respectivo para llevar acabo la presente
investigacion en las instalaciones de su prestigioso establecimiento.

Seguros de contar con su apoyo en esta investigacidon, que no solo servird para aportar
positivamente a esta problematica social evidente le agradecemos de antemano por su
favorable acogida.

Atentamente,

Dr. Ismael Morocho
DIRECTOR Y ASESOR DE TESIS
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ANEXO 5

Cuenca, 29 de enero de 2019

Doctor

Andrés Andrade

PRESIDENTE DEL COMITE CIENTIFICO
Su despacha.

De mis consideraciones.

Revisado el protacolo del proyecto “SOBRECARGA, ANSIEDAD Y DEPRESION EN CUIDADORES PRIMARIQS DE
PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DEL INSTITUTO SOCIEDAD DE LUCHA CONTRA EL CANCER. CUENCA
2018 - 2019" y una vez gue se han realizado los ajustes conforme a la observaciones realizadas, considero
que metodoldgicamente, el proyecto puede ser ejecutado.

Le reitero mi consideracion y estima.

Atentamente,

Dr. Fray Martinez Reyes

Asesor Metodoldgico.
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ANEXO 6

Cuenca, 25 de octubre del 2018

Nosotras, Emily Ariella Morocho Romero con cédula de identidad 0106040934 y Carolina
Elizabeth Mosquera Rojas con cédula de identidad 0105154900, estudiantes de la Universidad
de Cuenca y autoras del proyecto de investigacion: “Sobrecarga, ansiedad y depresion en
cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos pediatricos del Instituto Sociedad de Lucha
contra el Cancer. Cuenca 2018-2019”, declaramos no tener ningun tipo de conflicto de
intereses, ni ninguna relacién econdmica, personal, politica o interés financiero con la
Universidad de Cuenca o con la Institucion Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA), Cuenca
gue pueda influir en los resultados de esta investigacion.

Atentamente:

Emily Ariella Morocho Romero

Carolina Elizabeth Mosquera Rojas

Emily Ariella Morocho Romero
Carolina Elizabeth Mosquera Rojas

88 |



