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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo determinar la sobrecarga
subjetiva del cuidador primario en la atencién de infantes con cancer en la
Fundacion Extiende Tu Mano I.A.P. método. El disefio de la investigacion
fue de corte mixto-descriptivo, la muestra estuvo integrada por 124 padres
de familia, residentes de 31 municipio del estado de México y de otros
estados como Guerrero y Michoacan. La captura de la informacion se realizé
atraves de la aplicacion de un cuestionario de tipo exprofeso disefiado con
¢l perfil sociodemogréfico del cuidador primario y estado de salud de los
infantes, asi como el cuestionario de Zarit integrado por las siguientes
dimensiones: personal, socio familiar y econdmica, con las siguientes
puntuaciones: 0 Nunca, 1 Rara vez, 2 Algunas veces, 3 Bastantes veces y4
Casi siempre. El analisis de la informacion se realizé mediante el programa
Microsoft Excel. Conclusiones. 94% de las madres de familia realizan el rol
de cuidador primario, debido a que el infante requiere de cuidados
tpeciales, presentando caracteristicas socioculturales y bioldgicas en
omin; cuentan con estudios de secundaria, se encuentran en la etapa de
plenitud de 4 vida, desarrollan actividades relacionada con el hogar, tienen
- vineulo matrimonial y son integrantes de familias nucleares, ol aumento
el despaste puede afectar su calidad de vida,
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a

i rupo de enfermedades que pueden
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La Organizac igna un amplio g

irico v des (sti
caneer ¢ gCmi“wypaﬂc del cuerpo”, una de sus caracteristicas eg la
= ~ uicr -
afectar a cualq

ienden mas all3
licacion rapida de células anormales que s:: e);t e roa de Jog
hiicac ; : €
;md':lci normales y pueden invadir partes adyacentes POy propagarse
JMIEes Hd ©

a otros 6rganos (OMS, 2018).

El cancer sigue constituyendo una de las. principales caudsas dd(zi morbj-
i do, originandose en los diferentes grupos de edad, siendo
ol de g de acuerdo con la OMS generalmente
uno de ellos los infantes, termino que. e : 1€
se utiliza para diagnosticar distintos tipos de gagt?cer que padecen los nifios,
antes de cumplir los 15 afios. El cancer infantil™ es poco frecuentg, .debldoa
que representa entre un 0,5% y un 4,6% de la carga total de morbilidad por
esta causa. Las tasas mundiales de incidencia oscilan entre 50 y 200 por cada
millon de nifios en las distintas partes del planeta, los tipos de cancer més
frecuentes en esta poblacién son: la leucemia representa alrededor de una
tercera parte de todos los cénceres infantiles, los tumores malignos mas
comunes son los linfomas y los tumores del sistema nervioso central, existen
varios tipos tumorales que se dan casi exclusivamente en los nifios, como los

neuroblastomas, Jos nefroblastomas, los meduloblastomas y los
retinoblastomas (OMS,; 2020)
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1flamados, enrojecimiento de la piel, llagas que no se curan o

. en lunares existentes, anemia acompafiada de sangrados y exceso
Camblostomas tos persistente o dificultad para respirar. hinchazon y masa
de hem';1 i ﬁcilltad para tragar, infecciones frecuentes, dolor muscular o
an?f“izl_’ persistente, fiebres prolongadas, sangrado o hematomas, sin causa
art;snte, (INC, 2019; ACS, 2016; Mayo Clinic, 2019; Rojas Diaz y Pérez
guirado, 2011).

por lo tanto, €l diagnostico de cancer en los ipfantes requiere de la
participacién familiar durante el proceso del tratamiento de la enfermedad,
ituacion que afecta a todos los integrantes de la familia,** trayendo como
consecuencia alteraciones en su estructura, funciones y dinamica familia,
debido a que alguno de los padres tiene que asumir el compromiso del
cuidado del infante (Herrera Jaén, 2016). Surgiendo asi la figura del
cuidador primario, quien es persona que asume® la responsabilidad de
atender al infante, cuyas funciones corresponden a proporcionar ayuda o el
cual desempefiard actividades de apoyo o reemplazo en las acciones de la
vida diaria del infante como también las situaciones que se vayan
presentando durante el proceso de salud-enfermedad, este rol lo puede
realizar un familiar o un conocido cercano (Moreira de Souza y Turrini,
2011; Ballestas Cueto, y otros, 2013). Sin embargo, las personas que realizan
el rol de cuidadores primarios, con el paso del tiempo se ven afectados
situacion que afecta su salud fisica y mental, son dificultades que estan
vinculadas principalmente por sentimientos de carga, estrés y tristeza, y se

les ha denominado sindrome de carga del cuidador (Carlin y Garcés, 2011;
Zambrano y Ceballos, 2007).

Porlo tanto, los cuidadores primarios de infantes con cancer han de adquirir
habﬂidades relacionadas con el conocimiento en la administracion de
m_ed.lcamentos, control de los sintomas y soportes en actividades basicas
diarias, asi como los posibles efectos adversos que se han de presentar. Sin

embargo, los cuidadores primarios de infantes con cancer van adquiriendo
—

HPyrn 7

ara 7, sefl famili i . opel al |
— urro (2003) sefiala que “por familia se entiende la unidad biopsicosocial, integrada por un
que vj arjable dﬁ> personas, ligadas por vinculos de consanguinidad, matrimonio y/o union estable y
s, venen el mismo hogar”,

La carga objetiv
controlar,
familia)

a cubre todas aquellas cosas que el cuidador y su familia hacen (ayudar, supervisar,
Pagar, cl?étera), experimentan (alteraciones en la rutina y relaciones interpersonales en la
Mracticar dcl;(s) rizzlr]lrcclloncb en las actividades a las que .cst(ln sometidos (ir de vacaciones, al club,

8, 1ral trabajo, etcétera) como consecuencia de las tareas de cuidado, La carga subjetiva

Puede defin;

nirse ¢ as actitudes v reace! : ana} :

e e como las actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar (sales, 2003
¢n Cruz Ortiz, y otros, 2013),
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habilidades relacionadas con e'l cono‘mmlemone? la ad'm.inis acigy

medicamentos, control de‘ los sintomas y sopo‘ €S en aCt'Vldades éSicde
diarias, asi como los posxblc:s efectos adyersos que se hap de Teseny ag
realizan sus funciones con més apego posible para atender Jog Cuj ar

. dag
infante en el proceso de salud-enfermedad (Lara Y Blanco, 2008). 08 dg)
Objetivo

Determinar la sobrecarga subjetiva del cuidador Primario ep, infantes .
cancer en la Fundacion Extiende TuMano LLAP. 0

Método

. , O Para el propésito de I
€stiona prop
s n;ent_os fgeron N relacion cop: g perfil
> 8¢ utilizg of (. PrMArio y egta de salud del infante.
dimensione. ‘CStionarj it
: art integradg por cuatro

14

bt ¢ 0n0 1 ' e
o g ur mica, cop |a lientes
Y 4 Cag; Siem 4, | Rarg vez, ) > con las sigy
‘ : Sunag veces, 3 Bastantes veces

"CCarga gp rVahda 0 fiable para podermedir
fi cla,20]() Cit; Jeliva e los Cuidadoreg informacion
ad Francg, o al., 2020).
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ocesamiento de la informacion: Para el analisis de |3 informacién e
. rterpreta"ién de tablas y frecuencia se utilizé el programa Microsoft
in

pxcel.

ResultadOS-

Tabla 1. Perﬁ! sociodemografico w@nario
Categoria Opcmg Frecuencia Porcentaje
Genero Femempo 117 95%,

Masculino 7 6%
Fdad 19-24 8 6%
25-29 12 10%
30-34 33 27%
35-39 35 28%
40 -44 15 12%
45 - 49 11 9%
50 a mas 10 8%
Estadocivil  Casado 91 73%
Soltero 17 14%
Uniodn libre 16 13%
Escolaridad ~ Primaria 83 14%
Secundaria 17 67%
Medio superior 16 13%
Profesional 8 6%
Ocupacion ~ Hogar 95 7%
Empleado 12 10%
Comerciante 13 10%
Otro 4 3%
Tipologja Nuclear 1%
familiar 88
Extensa 21 17%
Monoparental 15 12%

F A 4 4 . 1 1 s
uente: Con informacidn obtenida durante la investigacion

/,X Continuacion, se presentan los resultados obtenidos con el Pc‘l‘tll
dodemografico de los cuidadores primarios, 94% corresponden al genero
“1enino, 6% masculino. Edad, 28% se ubican en un rango de edad de 35 a
Y afios, 279, e el grupo de 30 a 34 afios, 12% de 44 a 48 afios, 10% de 25
429 afios, 9% de 45 a 49 afios y 8% en el grupo de 50 a mas. Estado civil,
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n union libre. Escolaridad, 679,

130 0 Vlven € . i
% solteros daria 14% con primaria, 149, 0
25ad0S; acion gecun , 17/ - 0
73% son € estudios dee u i estudios profeSIOHaleS. OCUpaCIOn, 77%
. 0 . e ’
cuentar'llcnof; i superion /o ;:dican , las actividades del hogar, asi cop
10 .S S€ .
QU idadores PAPA P o hijos, 0% son €mMP leados en el 4mbity
de los'dado y crian de 10 rer08 10% se dedican al comercio informy
:n;résarial on categorla d; (?OS diV,erSOS como. ayudantes de mecénicos,
Z informal, o realizan i bi s de campo como la agricultura. Tipologia
electricist?s, costurer®® t;?esjde familias nucleares, 17% extensa y 12%
" integra
familiat, 71% son
monoparenta .
Tabla 2. Tipo d¢ cincer que padecen los mf;x:)?cezntaje
, : A Frecuencia
Categoria Tipo de .cancer 49%
Leucemia
linfoblastica 62
_
Retinoblastoma 13 10%
Meduloblastoma 12 11%
tumoracion en el
cerebro
Hepatoblastoma 13 10%
Tumor germinal 12 10%
testicular
Rgbdomiosarcoma 11 9%,
Histiocitosis 1 1%

Nota: elaboracié i :
acién propia con base a los resultados de la investigacion.

Medulc;)blastoslsa lt?lt;irétllegrpadecen Leucemia linfoblastica Aguda, 11%
racion en el cerebro, 10% Rabdomiosarcoma 10%

Hepatoblasto
0/ tre . ma, 109 :
% Histiocitogr,* UmO" Germinal Testicular, 9% Retinoblastoms Y

ey a Sub.et' . .

o b 8€ Dresentan Jog Jeliva  de i a

Cuestionario e 7 ntan Jog hallazgos obten; | cuidador primario
arit. S obtenidos con la aplicacion del



Tabla 1. Dimension Personal

preguntas Nunca Casi A  Bastantes Casi
nunca  veces  veces  siempre
e quost nifio (a)  40.3% 12.9% 234%  89%  14.5%

requiere M4 ayuda de Ja
Je realmente necesita?

sjente vergiienza por la 93.5% 48% 1.6% i o
(&iscapacidad/enfermedad
de su nifio (2)?

se siente enojado (a) 91.1% 32% 24%  32% 0%
cuando esté cerca de su
nifio (a)?

jpiensa que el cuidar de 63.7% 81% 202% 3.2% 4.8%

su nifio () afecta

negativamente la

relacion que usted tiene

con los demas

integrantes de su

familia?

;s¢ siente tenso (a) 81.5% 8.1% 7.3% 0% 3.2%
cuando esta cerca de su

nifio (a)?

isesiente incomodo (a)  82.3% 5.6% 12.1% 0% 0%
por distanciarse de sus

amistades debido a tener

que cuidar de su nifio

(2)?

Nota: elaboracion propia con base a los resultados de la investigacion

Es@ dimensién, tiene como propdsito incrementar en los cuidadores
EE;(TE:OS su 'desenvo.lvimiento de gptitudes y destrezas para aportar
e (l)s medlgos del 1r'1fante,. produmeqdo resultados .detgllados de.f_orma
intcgz » €8 decir, ggmblos fisicos, em0c19nales, organizaciones f;flmlhares,
i dadmoneslfam.lhares y modos de vida. 'Por lq tanto, 36.3/? de lt‘)s
i Ores primarios a veces piensan que debido al tiempo que dedican a su
0 (a) no tienen suficiente tiempo para ellos; 40.3% nunca se stenten
rztslgados por intentar compartir el cuidado' dp su n{ﬁo (a) con Otll‘ﬂS

Ponsabilidades (trabajo, familia); 37.1% casi SIEMPre tienen miedo por el
Wro que fe espera a su nifio (a); 38.7% casi siempre piensan que su nifio

(a) depende de ellos; 64.5% nunca piensan que St salud haya empeorado
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- que cuidar de su nifio (2); 38.7% nunca piensaq ue iengy
debido a tener que cu omo le gustarfa debido a tener que cuidar gq U i
tanto tiemopo par:lczll(;i ecnsan que su vida spcial s ha vigt, afect, dg
(a); 56.5% mur or tener que cuidar de su nifio (a); 35.5% cagi Siempy,
nf:gatwamentcnlgs son la Unica persona que puede C}lldar de U nifg 2)
piensan qlfe 'e npre piensan que seran capaces de Cllld'c_lr a SU nifjg (a) Por
70.0% casi sie PO_ 46.8% nunca sienten que han perdido e[ Contro] e
mucho més tlenci(l))n;enz(;) la discapacidad/ enfermedad de sy pi (); 82,39,
vida diis:szggzn poder dejar el cuidado de su nifio (@) aotr 4 persona; 72,69
2:]122: se sienten indecisos (as) sobre qué hacer con sy Mo (a);

110 (@), y 60 59,
nunca se sienten muy sobrecargados (as) por tener que cuidar de SU nifi (a)

Tabla 2. Dimensién socio familiar

Nun Casi A Bastantes Casi

Ca nunca veces  veceg siempre
(plensa que sunifio 403 2.9 234%  8.9% 14.5%
(a) requiere més N %
ayuda de la que
realmente necesita?
(siente vergiienza por 935 48%  1.6% 0% 0%
la %
discapacidad/enferme
dad de su nifig (a)?
(se siente enojado @ 91.1 329 2.4%, 3.2% 0%
cuando estd cerca de v
Su nifio (a)?
¢piensa que el cujdar 63.7 8.1% 20.2% 3.2% 4.8%
de su nifig (a) afecta o
Negativamente |5

relacion que usted

tiene con Jog demés
Integrantes de su

familia?

(8¢ siente teng () 81.5 819 7.3% 0% 3.2%
cuando ests cerey de o

SU nifio (a)?

(S€ Siente incomoq 82.3
() por distanciarge Y%

S6% 12.1% g 0%
de sug amistadeg

/0
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gebido a tener 41
oyidar de su nifio (a)?

~Nota: elaboracion propia con base a los resultados de la investigacion

sta tiene cOMO proposito ident‘iﬁcar los efectos en sus relaciones sociales
con quienes tiene lqs lazos afectivos o }as redes de apoyo con las que cuenta
¢l cuidador primario; 40.3% nunca piensan que su nifio (a) requiere mas
ayuda de la que realmente necesita; 93.5% nunca sienten vergiienza por la
discapacidad/enfermedad de su nifio (a); 91.1% nunca se sienten enojados
(as) cuando estan cerca de su nifio (a); 63.7% nunca piensan que el cuidar
de su nifio (a) afecta negativamente la relacion que usted tiene con los demas
integrantes de su familia; 81.5% nunca se sienten tensos (as) cuando estan
cerca de su nifio (a); y 82.3% nunca se sienten incomodos (as) por
distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su nifio (a).

Finalmente, esta dimension tiene como propésito identificar los gastos
familiares, son todos aquellos recursos monetarios por parte del cuidador
para brindar atencién médica al infantil, es por ello que; 46.8% casi siempre
piensan que no tienen suficientes ingresos econdmicos para el cuidado y
atencion médica de su nifio (a), ademas de sus otros gastos; 42.7% casi
siempre piensan que deberian hacer mas por su nifio (a); 41.9% casi siempre
piensan que podrian cuidar mejor a su nifio (a) de lo que lo hacen.

Tabla 14. Dimension economica

Nun Casi A  Bastante Casi
ca nunc veces Sveces siemp
‘ a re

oPlensa que no tiene suficientes 0% 8% 36.3% 16.1% 46.8%
Ngresos econémicos para los
8astos de su cuidado y atencion
medica de sy nifio (a), ademas de
SUS otros gagtog?

(Diensa que deberfa hacer mas~ 9.7% 9.7% 20.2%  17.7%  42.7%
Por su nifg (a)?
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% 18.5% 16.9°
dr{acuidarmejor 1(4;.)5 8.1% o 16,99 410,

0 ?

iensa que P lo hace investigaci
bpslu vifio (a) de 10 e on base a 108 resultados de la investigacigy,
a ac

Nota: olaboracion prop!

. los resultados obtenidos durante la investigaiey ,
En relacion con 08 infantes fueron dlagnostlcados con leu%mia
da, siendo uno el cancer mas frecuente en este sector de |,
[la en tejidos donde se .forman las cehrllas sanguineag
ginado la reproduccion aun gran nimero de céfyjyg
que estas entren en la sangre, hallazgos qe
adisticos emitidos por el Instituto Naciona] ge

linfoblastica agu
poblacion € desarrolla ¢
como la médula osea, o1l
sanguineas anormales Y
coinciden con datos est
Cancerologia (INC, s.£).

Las madres de familia desarrollan el rol de cuidador primario con log
infantes, tienen ciertas caracterfsticas socioculturales y bioldgicas en comin;
se encuentran en la etapa de plenitud de vida, desarrollan actividades
relacionadas con el hogar, cuidado y la atencion del infante, cuentan con
estudios de preparatoria, tienen un vinculo matrimonial y son integrantes de
familiares nucleares.

qu lo tanto,. el aumento en el desgaste puede afectar su calidad de vida, el
cuidar a un infante con este tipo de diagndstico es una actividad compleja
2;1 ec;il%lili(:;?eﬁ?rzzr leﬂ lf(tis n}qdres de familia habilidades relacionadas con
sinomas y soportes enaastigﬁinlstraglf)f} de medicamentos, control de los
sus funciones con mas apego paosii)leasmaf dlarlas, que les permitan realizar
infante. Asf misme reforzar Las en el proceso de.salud-enfennedad del
redes de apoyo familiares, aq racclones de z}utoculdado y fortalecer.las

» ademas de proporcionarles apoyo tanatologico,

debido al diagngst
lo anterior, pira ng:t(;ﬁif (r:]ldo de severidad que presentan algunos infantes:
Proceso de perdida
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