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RESUMEN

El cuidador es considerado un enfermo silente por acumular una serie de malestares que seran
enmascarados por el alto nivel de exigencia que requiere el cuidado del paciente, obviando su
autocuidado presentando ansiedad en diferentes grados.

Objetivos: Determinar la prevalencia de ansiedad en cuidadores primarios y la proporcion que
recibié atencion psicologica.

Disefio: Transversal, descriptivo.

Materiales y Métodos: Entrevista estructurada modificada de 22 preguntas de seleccion
multiple con puntaje de 1 a 4, con total de 88 puntos. Resultados: Se entrevisté a 100
cuidadores primarios, 72% femenino y 28% masculino. La edad promedio fue 34.5 afos
(IC95%, 31.8-36.7) presentando el mayor porcentaje entre los 31 y 40 afios (39%). El 80%
estaban casados/ unidos, con ansiedad en 54% y el 20% solteros, con 17%. Con un nivel
académico variado, pero sabiendo leer y escribir el 86%. Desempleados principalmente, con
estrato social popular (<Q1,100.00). La estancia hospitalaria fue de 1 a 180 dias con media de
12.44 dias (IC 95%; 8.64- 16.9). Hubo mas ansiedad en el grupo cuya estancia hospitalaria
fue de 1 a 20 dias. El 78% tuvo atencion psicologica, de los cuales 58% present6 ansiedad; y
el 22% restante no tuvo atencion psicoldgica. Los OR con mayor asociacién positiva fueron los
dias de estancia hospitalaria y el padecer una patologia y tener tratamiento para esta.

Conclusiones: la prevalencia de ansiedad fue 71% y 78% tuvo atencién psicoldgica.

Palabras clave: Cuidador primario, ansiedad, Leucemia Linfocitica Aguda (LLA), atencién
psicoldgica.
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1. Introduccion

El cuidador primario es todo aquel que se encarga del cuidado de personas
dependientes, sin recibir algun tipo de retribucion econémica. Cuando el paciente es
pediatrico y presenta una enfermedad crénica 0 que pone en riesgo la vida, se exige un
severo esfuerzo de adaptacion y existe un mayor impacto emocional, que al no ser
manejados adecuadamente, se lleva al desarrollo de trastornos psicologicos Yy
psiquiatricos. ElI desempeiio de su rol es de gran importancia y responsabilidad, las
cuales incrementan, por la asignacion de prioridades y la toma de decisiones en cuanto
a las necesidades de su paciente.

El cancer infantil, ocupa el 2% del total del cancer en el mundo. (2). Cada afio se
diagnostican més de 160.000 casos de cancer en nifios, estimandose que cerca de
90.000 de estos casos, moriran por esa causa. (2) Sin embargo, La Sociedad
Americana del Cancer, reporta la tasa global de curacion del cancer pediatrico cerca
del 80%, en donde el porcentaje aproximado de la tasa de supervivencia en los
menores de 20 afos, es de 80% para Leucemia Linfocitica aguda. (3)

Principalmente en una enfermedad crénica, la cual pone en riesgo la vida, exige un
severo esfuerzo de adaptacion, que debe existir tanto para los nifios que las padecen,
como a sus familiares. (5) Diversos estudios han demostrado que, cuando se tiene la
experiencia de vivir de manera directa o indirecta con una enfermedad cronica, se
veran afectadas todas las areas de la vida; no sélo del paciente, sino también de sus
familiares mas cercanos. Cuando el paciente es pediatrico, el impacto emocional es
mayor al que se puede presentar ante la enfermedad de otro miembro de la familia, y
los niveles de estrés, ansiedad y depresion suelen ser mas altos conforme es menor la
edad del paciente. (6)

Segun Prudencio Rodriguez, en el articulo “Reacciones del nifio a una enfermedad
cronica terminal”, se establecié que: “El grado de ansiedad detectado en los padres, es
directamente proporcional a la gravedad e incertidumbre sobre la evolucion de cada
caso, lo que va a requerir diferentes respuestas de apoyo psicologico, tanto al nifio
como a los padres/cuidadores”. (7)

El cancer pediétrico, tiene una cantidad importante de efectos psicolégicos, debido a
las hospitalizaciones frecuentes, tratamientos y procedimientos invasivos dolorosos, los
cuales pueden comprometer la calidad de vida, tanto del paciente como de sus
familiares. Los padres con nifios con enfermedades cronicas, principalmente el padre
guardian, desarrollan niveles de ansiedad elevados como parte de todo éste proceso.

(8)



2. Marco Teorico

2.1 Ansiedad

2.1.1 Definicion

Es una reaccion emocional normal, que se presenta al momento de situaciones de
supervivencia de todos los individuos. Es la anticipacion de un dafio, la cual se
acomparfa de sentimientos desagradables y/o sintomas somaéticos de tensién. (10,11).
Es una sefial de alerta que advierte sobre un peligro inminente, y permite al individuo
gue adopte las medidas necesarias, para poder enfrentarse a la amenaza, pero
también es parte a diferentes situaciones cotidianas estresantes.

Cuando sobrepasa la intensidad o la capacidad adaptativa de la persona ante la
reaccion emocional, es cuando la ansiedad se convierte en patoldgica, provocando
malestar significativo que afecta el plano fisico, psicologico y conductual.

2.1.2 Manifestaciones clinicas

Tabla 2.2.1 Sintomas clinicos de ansiedad

Sintomas Fisicos

Sintomas Psicolégicos y Conductuales

Vegetativos: sudoracion, sequedad de
boca, mareo, inestabilidad

Preocupacion, aprension

Neuromusculares: temblor, tension
muscular, cefaleas, parestesias

Sensacion de agobio

Cardiovasculares: palpitaciones,
taquicardia, dolor precordial

Miedo a perder el control, a volverse
loco 0 sensacién de muerte inminente

Respiratorios: disnea

Dificultad de concentracion, queja de
pérdida de memoria

Digestivo: nausea, vomitos, dispepsia,
diarrea, estrefiimiento, aerofagia,
meteorismo

Irritabilidad, inquietud, desasosiego

Genitourinario: miccién frecuente,
problemas de la esfera sexual

Conductas de evitacion a determinadas
situaciones

Inhibicién o bloqueo psicomotor
Obsesiones o compulsiones

Fuente: Guia de Practica Clinica para el manejo de pacientes con Trastornos de ansiedad en Atencion

Primaria. Madrid

2008. Obtenido

http://www.guiasalud.es/GPC/GPC 430 Ansiedad Lain Entr compl.pdf

en:


http://www.guiasalud.es/GPC/GPC_430_Ansiedad_Lain_Entr_compl.pdf

Es la determinacion de multiples factores los que favorecen la apariciéon de un estado
patolégico de ansiedad, convirtiéendose en un trastorno de ansiedad, los cuales en
muchos casos, estan relacionados con trastornos del estado del &nimo.

2.1.3 Clasificacion

Segun el DSM-IV-TR, la ultima clasificacion de los trastornos mentales de la Asociacion
de Psiquiatria Americana, los trastornos de ansiedad se clasifican en:

e Ataques de panico (crisis de ansiedad, crisis de angustia, panic attack)
e Agorafobia

—-Trastorno de angustia sin agorafobia (F41.0)

—-Trastorno de angustia con agorafobia (F40.01)

—Agorafobia sin historia de trastorno de angustia (F40.00)

Fobia especifica (F40.02)

Fobia social (F40.1)

Trastorno obsesivo-compulsivo (F42.8)

Trastorno por estrés postraumético (F43.1)

Trastorno por estrés agudo (F43.0)

Trastorno de ansiedad generalizada (F41.1)

Trastorno de ansiedad debido a enfermedad médica (F06.4)
Trastorno de ansiedad inducido por sustancias

Trastorno de ansiedad por separacion (trastorno de ansiedad infantil)

2.1.4 Diagnostico

De acuerdo a la clasificacion realizada por el DSM-IV-TR de trastornos de la ansiedad,
para poder determinar cual de los trastornos es, debe cumplir criterios especificos:

2.1.4.1 Criterios para el diagndéstico de los ataques de panico

Aparicién temporal y aislada de miedo o malestar intensos, acompafada de cuatro (o
mas) de los siguientes sintomas, que se inician bruscamente y alcanzan su maxima
expresion en los primeros 10 minutos:

. Palpitaciones, sacudidas del corazén o elevacion de la frecuencia cardiaca
. Sudoracion

. Temblores o sacudidas

. Sensacioén de ahogo o falta de aliento

. Sensacion de atragantarse

. Opresién o malestar toracico

. Nauseas o molestias abdominales

. Inestabilidad, mareo o desmayo

O~NO O WNE



9. Desrealizacion (sensacion de irrealidad) o despersonalizacion (estar separado de
uno Mismo)

10. Miedo a perder el control o volverse loco

11. Miedo a morir

12. Parestesias (sensacion de entumecimiento u hormigueo)

13. Escalofrios o sofocaciones

2.1.4.2 Criterios para el diagndéstico de la agorafobia

A. Aparicion de ansiedad al encontrarse en lugares o situaciones donde escapar puede
resultar dificil (0 embarazoso) o donde, en el caso de aparecer una crisis de
angustia inesperada o0 mas o menos relacionada con una situacion, o bien sintomas
similares a la angustia, puede no disponerse de ayuda. Los temores agorafébicos
suelen estar relacionados con un conjunto de situaciones caracteristicas, entre las
gue se incluyen estar solo fuera de casa; mezclarse con la gente o hacer cola;
pasar por un puente, o viajar en autobus, tren 0 automovil.

Nota: Considerar el diagnoéstico de fobia especifica, si el comportamiento de evitacidon
se limita a una o pocas situaciones especificas, o de fobia social, si tan sélo se
relaciona con acontecimientos de caracter social.

B. Estas situaciones se evitan (p. €j., se limita el nUmero de viajes), se resisten a costa
de un malestar o ansiedad significativos, por temor a que aparezca una crisis de
angustia o sintomas similares a la angustia, o se hace indispensable la presencia de
un conocido para soportarlas.

C. Esta ansiedad o comportamiento de evitacion, no puede explicarse mejor por la
presencia de otro trastorno mental como fobia social (p. €j., evitacién limitada a
situaciones sociales por miedo a ruborizarse), fobia especifica (p. ej., evitacion
limitada a situaciones aisladas, como los ascensores), trastorno obsesivo-
compulsivo (p. €j., evitacion de todo lo que pueda ensuciar en un individuo con
ideas obsesivas de contaminacion), trastorno por estrés postraumatico (p. ej.,
evitacion de estimulos relacionados con una situacion altamente estresante o
traumatica) o trastorno de ansiedad por separacion (p. €j., evitacion de abandonar el
hogar o la familia).

2.1.4.3 Criterios para el ataque de panico sin agorafobia

A. Se cumplen 1y 2:
1. Crisis de angustia inesperadas recidivantes
2. Al menos una de las crisis se ha seguido durante 1 mes (o mas) de uno (0 mas)
de los siguientes sintomas:
e Inquietud persistente ante la posibilidad de tener mas crisis



e Preocupacion por las implicaciones de la crisis 0 sus consecuencias (por €j.,
perder el control, sufrir un infarto de miocardio, "volverse loco")
e Cambio significativo del comportamiento relacionado con las crisis

B. Ausencia de agorafobia.

C. Las crisis de angustia no se deben a los efectos fisioldégicos directos de una
sustancia (p. ej., drogas, farmacos) o una enfermedad médica (p. e€j.,
hipertiroidismo).

D. Las crisis de angustia no pueden explicarse mejor por la presencia de otro trastorno
mental, como por ejemplo fobia social (p. ej., aparecen al exponerse a situaciones
sociales temidas), fobia especifica (p. ej., el exponerse a situaciones fdbicas
especificas), trastorno obsesivo-compulsivo (p. ej., al exponerse a la suciedad
cuando la obsesion versa sobre el tema de la contaminacion), trastorno por estrés
postraumatico (p. ej., en respuesta a estimulos asociados a situaciones altamente
estresantes), o trastorno por ansiedad de separacion (p. €j., al estar lejos de casa o
de los seres queridos).

2.1.4.4 Criterios para el ataque de panico con agorafobia

A. Se cumplen 1y 2:

1. Crisis de angustia inesperadas recidivantes

2. Al menos una de las crisis se ha seguido durante 1 mes (0 mas) de uno (0 mas)
de los siguientes sintomas:
e Inquietud persistente por la posibilidad de tener mas crisis
e Preocupacion por las implicaciones de la crisis o sus consecuencias (por ej.,

perder el control, sufrir un infarto de miocardio, "volverse loco")

e Cambio significativo del comportamiento relacionado con las crisis

B. Presencia de agorafobia.

C. Las crisis de angustia no se deben a los efectos fisioldgicos directos de una
sustancia (p. e€j., drogas, farmacos) o una enfermedad médica (p. e€j.,
hipertiroidismo).

D. Las crisis de angustia no pueden explicarse mejor por la presencia de otro trastorno
mental, como por ejemplo fobia social (p. €j., aparecen al exponerse a situaciones
sociales temidas), fobia especifica (p. ej., el exponerse a situaciones fébicas
especificas), trastorno obsesivo-compulsivo (p. €j., al exponerse a la suciedad
cuando la obsesion versa sobre el tema de la contaminacién), trastorno por estrés
postraumatico (p. ej., en respuesta a estimulos asociados a situaciones altamente
estresantes), o trastorno por ansiedad por separacion (p. €j., al estar lejos de casa o
de los seres queridos).



2.4.5 Criterios para el diagnoéstico de agorafobia sin ataques de panico

A.

Aparicion de agorafobia en relacion con el temor de desarrollar sintomas similares a
la angustia (p. ej., mareos o diarrea).

Nunca se han cumplido los criterios diagndsticos del trastorno de angustia.

El trastorno no se debe a los efectos fisiol6gicos directos de una sustancia (drogas,
farmacos), o de una enfermedad médica.

D. Si el individuo presenta una enfermedad médica, el temor descrito en el criterio A, es

claramente excesivo en comparacion con el habitualmente asociado a la
enfermedad médica.

2.1.4.6 Criterios para el diagndéstico de la fobia especifica

A.

Temor acusado y persistente que es excesivo o irracional, desencadenado por la
presencia o anticipacibn de un objeto o situacion especificos (p. ej., volar,
precipicios, animales, administracion de inyecciones, visién de sangre).

La exposicion al estimulo fobico, provoca casi invariablemente una respuesta
inmediata de ansiedad, que puede tomar la forma de una crisis de angustia
situacional, mas o menos relacionada con una situacion determinada.

Nota: En los nifios la ansiedad puede traducirse en lloros, berrinches, inhibicion o
abrazos.

La persona reconoce que este miedo es excesivo o irracional.
Nota: En los nifios este reconocimiento puede faltar. La(s) situacion(es) fobica(s), se
evitan o se soportan a costa de una intensa ansiedad o malestar.

Los comportamientos de evitacion, la anticipacion ansiosa, o el malestar
provocados por la(s) situacion(es) temida(s), interfieren acusadamente con la rutina
normal de la persona, con las relaciones laborales (académicas) o sociales, o bien
provocan un malestar clinicamente significativo.

En los menores de 18 arios la duracién de estos sintomas, debe haber sido de 6
meses como minimo.

. La ansiedad, las crisis de angustia o los comportamientos de evitacion fobica

asociados a objetos o situaciones especificos, no pueden explicarse mejor por la
presencia de otro trastorno mental, por ejemplo: un trastorno obsesivo-compulsivo
(p. €j., miedo a la suciedad en un individuo con ideas obsesivas de contaminacion),
trastorno por estrés postraumatico (p. ej., evitacion de estimulos relacionados con
un acontecimiento altamente estresante), trastorno de ansiedad por separacion (p.



ej., evitacion de ir a la escuela), fobia social (p. €j., evitacién de situaciones sociales
por miedo a que resulten embarazosas), trastorno de angustia con agorafobia, o
agorafobia sin historia de trastorno de angustia.

Tipos:

- Tipo animal

- Tipo ambiental (p. €j., alturas, tormentas, agua)

- Tipo sangre-inyecciones-dafio

- Tipo situacional (p. ej., aviones, ascensores, recintos cerrados)

- Otros tipos (p. ej., evitacion fobica de situaciones que pueden provocar
atragantamiento, vomito o adquisicibn de una enfermedad; en los nifios,
evitacion de sonidos intensos o personas disfrazadas).

2.1.4.7 Criterios para el diagndstico de la fobia social

A.

Temor acusado y persistente por una o mas situaciones sociales o actuaciones en
publico, en las que el sujeto se ve expuesto a personas que no pertenecen al
ambito familiar, o a la posible evaluacién por parte de los demas. El individuo teme
actuar de un modo (o mostrar sintomas de ansiedad), que sea humillante o
embarazoso. Nota: En los niflos es necesario haber demostrado que sus
capacidades para relacionarse socialmente con sus familiares, son normales y han
existido siempre, la ansiedad social aparece en las reuniones con individuos de su
misma edad; no solo en cualquier interrelacion con un adulto.

La exposicion a las situaciones sociales temidas, provoca casi invariablemente una
respuesta inmediata de ansiedad, que puede tomar la forma de una crisis de
angustia situacional, 0 mas o menos relacionada con una situacion. Nota: En los
nifios la ansiedad puede traducirse en lloros, berrinches, inhibicién o retraimiento en
situaciones sociales, donde los asistentes no pertenecen al marco familiar.

El individuo reconoce que este temor es excesivo o irracional. Nota: En los nifios
puede faltar este reconocimiento.

Las situaciones sociales o actuaciones en publico temidas, se evitan o bien se
experimentan, con ansiedad o malestar intenso.

Los comportamientos de evitacion, la anticipacidén ansiosa o el malestar que
aparece en la(s) situacion(es) social(es) o actuacion(es) en publico temida(s),
interfieren acusadamente con la rutina normal del individuo, con sus relaciones
laborales (académicas) o sociales, producen un malestar clinicamente significativo.

En los individuos menores de 18 anos, la duracion del cuadro sintomatico debe
prolongarse como minimo 6 meses.



G. El miedo o el comportamiento de evitacion, no se deben a los efectos fisiologicos
directos de una sustancia (p. €j., drogas, farmacos) o de una enfermedad médica, y
no pueden explicarse mejor por la presencia de otro trastorno metal (p. ej., trastorno
de angustia con o sin agorafobia, trastorno de ansiedad por separacion, trastorno
dismorfico corporal, un trastorno generalizado del desarrollo o trastorno esquizoide
de la personalidad).

H. Si hay una enfermedad médica u otro trastorno mental, el temor descrito en el
criterio A no se relaciona con estos procesos (p. €j., el miedo no es debido a la
tartamudez, a los temblores de la enfermedad de Parkinson o a la exhibicion de
conductas alimentarias anormales en la anorexia nerviosa o en la bulimia nerviosa).

Especificar si:

- Generalizada: si los temores hacen referencia a la mayoria de las situaciones
sociales, (considerar también el diagndstico adicional de trastorno de la
personalidad por evitacion)

2.1.4.8 Criterios para el diagndéstico del trastorno obsesivo-compulsivo
A. Se cumple para las obsesiones y las compulsiones:

Las obsesiones se definen por 1, 2, 3y 4:

1. Pensamientos, impulsos 0 imagenes recurrentes y persistentes que se
experimentan en algin momento del trastorno, como intrusos e inapropiados, y
causan ansiedad o malestar significativos.

2. Los pensamientos, impulsos o0 imagenes, no se reducen a simples
preocupaciones excesivas sobre problemas de la vida real.

3. La persona intenta ignorar o suprimir estos pensamientos, impulsos o imagenes,
0 bien intenta neutralizarlos mediante otros pensamientos o actos.

4. La persona reconoce que estos pensamientos, impulsos o imagenes obsesivos,
son el producto de su mente (y no vienen impuestos como en la inserciéon del
pensamiento).

Las compulsiones se definen por 1y 2:

1. Comportamientos (p. €j., lavado de manos, puesta en orden de objetos,
comprobaciones) o actos mentales (p. ej., rezar, contar o repetir palabras en
silencio) de caracter repetitivo, que el individuo se ve obligado a realizar en
respuesta a una obsesion o con arreglo a ciertas reglas que debe seguir
estrictamente.

2. El objetivo de estos comportamientos u operaciones mentales, es la prevencion o
reduccion del malestar, o la prevencién de algun acontecimiento o situacion
negativos; sin embargo, estos comportamientos u operaciones mentales, o bien
no estan conectados de forma realista con aquello que pretenden neutralizar o
prevenir, 0 bien resultan claramente excesivos



B. En algun momento del curso del trastorno, la persona ha reconocido que estas
obsesiones o0 compulsiones, resultan excesivas o irracionales.
Nota: Este punto no es aplicable en los nifios.

D. Las obsesiones o compulsiones, provocan un malestar clinico significativo,
representan una pérdida de tiempo (suponen mas de 1 hora al dia), o interfieren
marcadamente con la rutina diaria del individuo, sus relaciones laborales (o
académicas) o su vida social.

E. Si hay otro trastorno, el contenido de las obsesiones o compulsiones, no se limita a
él (p. ej., preocupaciones por la comida en un trastorno alimentario, arranque de
cabellos en la tricotilomania, inquietud por la propia apariencia en el trastorno
dismoérfico corporal, preocupacion por las drogas en un trastorno por consumo de
sustancias, preocupacién por estar padeciendo una grave enfermedad en la
hipocondria, preocupacion por las necesidades o fantasias sexuales en una parafilia
0 sentimientos repetitivos de culpabilidad en el trastorno depresivo mayor).

E. El trastorno no se debe a los efectos fisioldgicos directos de una sustancia (p. €j.,
drogas, farmacos) o de una enfermedad médica.

Especificar si:

- Con poca conciencia de enfermedad: si, durante la mayor parte del tiempo del
episodio actual, el individuo no reconoce que las obsesiones o compulsiones son
excesivas o irracionales.

2.1.4.9 Criterios para el diagndéstico del trastorno por estrés postraumatico

A. La persona ha estado expuesta a un acontecimiento traumatico en el que han

existido 1y 2:

1. La persona ha experimentado, presenciado o le han explicado uno (0 mas)
acontecimientos caracterizados por muertes o0 amenazas, para su integridad
fisica o la de los demas.

2. La persona ha respondido con un temor, una desesperanza o un horror intensos.
Nota: En los nifios estas respuestas pueden expresarse en comportamientos
desestructurados o agitados.

B. El acontecimiento traumatico es reexperimentado persistentemente, a través de una

(o més) de las siguientes formas:

1. Recuerdos del acontecimiento recurrentes e intrusos que provocan malestar y en
los que se incluyen imagenes, pensamientos o percepciones. Nota: En los nifios
pequeinos esto puede expresarse en juegos repetitivos, donde aparecen temas o
aspectos caracteristicos del trauma.

2. Suefios de caracter recurrente sobre el acontecimiento, que producen malestar.
Nota: En los nifios puede haber suefios terrorificos de contenido irreconocible.



3. El individuo actla o tiene la sensacion de que el acontecimiento traumatico esta
ocurriendo (se incluye la sensacion de estar reviviendo la experiencia, ilusiones,
alucinaciones y episodios disociativos de flashback, incluso los que aparecen al
despertarse o al intoxicarse). Nota: Los nifios pequefios pueden reescenificar el
acontecimiento traumatico especifico.

4. Malestar psicologico intenso al exponerse a estimulos internos o externos, que
simbolizan o recuerdan un aspecto del acontecimiento traumatico.

5. Respuestas fisioldégicas al exponerse a estimulos internos o externos, que
simbolizan o recuerdan un aspecto del acontecimiento traumatico.

C. Evitacion persistente de estimulos asociados al trauma y embotamiento de la
reactividad general del individuo (ausente antes del trauma), tal y como indican tres
(0 mas) de los siguientes sintomas:
1. Esfuerzos para evitar pensamientos, sentimientos o conversaciones sobre el
suceso traumatico.
2. Esfuerzos para evitar actividades, lugares o personas que motivan recuerdos del
trauma.
. Incapacidad para recordar un aspecto importante del trauma.
. Reduccién acusada del interés o la participacion en actividades significativas.
. Sensacién de desapego o enajenacion frente a los demas.
. Restriccién de la vida afectiva (p. €j., incapacidad para tener sentimientos de
amor).
. Sensacién de un futuro desolador (p. ej., no espera obtener un empleo,
casarse, formar una familia o, en definitiva, llevar una vida normal)
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D. Sintomas persistentes de aumento de la activacién (arousal) (ausente antes del
trauma), tal y como indican dos (o mas) de los siguientes sintomas:
1. Dificultades para conciliar o mantener el suefio
2. Irritabilidad o ataques de ira
3. Dificultades para concentrarse
4. Hipervigilancia
5. Respuestas exageradas de sobresalto

E. Estas alteraciones (sintomas de los criterios B, C y D), se prolongan mas de 1 mes.

F. Estas alteraciones, provocan malestar clinico significativo o deterioro social, laboral o
de otras areas importantes de la actividad del individuo.

Especificar si:
- Agudo: si los sintomas duran menos de 3 meses. Cronico: si los sintomas
duran 3 meses 0 mas.
- De inicio demorado: entre el acontecimiento traumatico y el inicio de los
sintomas, han pasado como minimo 6 meses.
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2.1.4.10 Criterios para el diagndéstico de trastorno por estrés agudo

A.

La persona ha estado expuesta a un acontecimiento traumatico en el que han

existido 1y 2:

1. La persona ha experimentado, presenciado, o le han explicado uno (0 mas)
acontecimientos caracterizados por muertes, amenazas para su integridad fisica
o la de los demas.

2. La persona ha respondido con un temor, una desesperanza o un horror intensos.

. Durante o después del acontecimiento traumatico, el individuo presenta tres (0 mas)

de los siguientes sintomas disociativos:

1. Sensacion subjetiva de embotamiento, desapego o ausencia de reactividad
emocional.

2. Reduccién del conocimiento de su entorno (p. ej., estar aturdido).

3. Desrealizacion.

4. Despersonalizacion.

5. Amnesia disociativa (p. €j., incapacidad para recordar un aspecto importante del
trauma).

. El acontecimiento traumatico es reexperimentado persistentemente, en al menos

una de estas formas: imagenes, pensamientos, suefios, ilusiones, episodios de
flashback recurrentes, o sensacion de estar reviviendo la experiencia, malestar al
exponerse a objetos o situaciones que recuerdan el acontecimiento traumatico.

. Evitacién acusada de estimulos que recuerdan el trauma (p. €j., pensamientos,

sentimientos, conversaciones, actividades, lugares, personas).

Sintomas acusados de ansiedad o aumento de la activacion (arousal) (p. e€j.,
dificultades para dormir, irritabilidad, mala concentracion, hipervigilancia, respuestas
exageradas de sobresalto, inquietud motora).

Estas alteraciones provocan malestar clinicamente significativo, deterioro social,
laboral o de otras areas importantes de la actividad del individuo, o interfieren de
forma notable con su capacidad para llevar a cabo tareas indispensables, por
ejemplo, obtener la ayuda o los recursos humanos necesarios, explicando el
acontecimiento traumatico a los miembros de su familia.

Estas alteraciones duran un minimo de 2 dias, y un maximo de 4 semanas,
aparecen en el primer mes que sigue al acontecimiento traumatico.

. Estas alteraciones no se deben a los efectos fisioldgicos directos de una sustancia

(p. €j., drogas, farmacos) o a una enfermedad médica, no se explican mejor por la
presencia de un trastorno psicoético breve.
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2.1.4.11 Criterios para el diagnoéstico del trastorno de ansiedad generalizada

A. Ansiedad y preocupacion excesivas (expectacion aprensiva) sobre una amplia
gama de acontecimientos o actividades (como el rendimiento laboral o escolar), que
se prolongan mas de 6 meses.

B. Al individuo le resulta dificil controlar éste estado de constante preocupacion.

C. La ansiedad y preocupacion se asocian a tres (0 mas) de los seis sintomas
siguientes, (algunos de los cuales han persistido mas de 6 meses).

Nota: En los nifios sélo se requiere uno de estos sintomas:
1. Inquietud o impaciencia
2. Fatigabilidad facil
3. Dificultad para concentrarse o tener la mente en blanco
4. Irritabilidad
5. Tension muscular
6. Alteraciones del suefio (dificultad para conciliar o mantener el suefio, 0
sensacion al despertarse de suefio no reparador)

D. El centro de la ansiedad y de la preocupacién, no se limita a los sintomas de un
trastorno; por ejemplo, la ansiedad o preocupacién no hacen referencia a la
posibilidad de presentar una crisis de angustia (como en el trastorno de angustia),
pasarlo mal en publico (como en la fobia social), contraer una enfermedad (como en
el trastorno obsesivo-compulsivo), estar lejos de casa o de los seres queridos (como
en el trastorno de ansiedad por separacion), engordar (como en la anorexia
nerviosa), tener quejas de mdltiples sintomas fisicos (como en el trastorno de
somatizacién) o padecer una enfermedad grave (como en la hipocondria), ansiedad
y la preocupacion, no aparecen exclusivamente en el transcurso de un trastorno por
estrés postraumatico.

E. La ansiedad, la preocupacion o los sintomas fisicos, provocan malestar clinicamente
significativo o deterioro social, laboral o de otras areas importantes de la actividad
del individuo.

F. Estas alteraciones no se deben a los efectos fisioldgicos directos de una sustancia
(p. €j., drogas, farmacos), o a una enfermedad médica (p. €j., hipertiroidismo) y no
aparecen exclusivamente en el transcurso de un trastorno del estado de animo, un
trastorno psicotico o un trastorno generalizado del desarrollo.

2.1.4.12 Criterios para el diagnéstico del trastorno debido a enfermedad médica

A. La ansiedad prominente, las crisis de angustia, las obsesiones o compulsiones
predominan en el cuadro clinico.
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B. A partir de la historia clinica, de la exploracion fisica o de las pruebas de laboratorio,
se demuestra que las alteraciones son la consecuencia fisiologica directa de una
enfermedad médica.

C. Estas alteraciones no pueden explicarse mejor, por la presencia de otro trastorno
mental (p. ej., trastorno adaptativo con ansiedad en el que el agente estresante, es
una enfermedad médica grave).

D. Estas alteraciones no aparecen exclusivamente en el transcurso de un delirium.

E. Estas alteraciones provocan un malestar clinicamente significativo o deterioro social,
laboral o de otras areas importantes de la actividad del individuo.

Especificar si:
- Con ansiedad generalizada: cuando predomina una ansiedad, preocupacion
excesiva, centrada en multiples acontecimientos o actividades.
- Con crisis de angustia: cuando predominan las crisis de angustia.
- Con sintomas obsesivo-compulsivos: cuando predominan las obsesiones o las
compulsiones en la presentacion clinica.

2.1.4.12 Criterios para el diagnodstico del trastorno de ansiedad inducido por
sustancias

A. La ansiedad de caracter prominente, las crisis de angustia, las obsesiones o
compulsiones predominan en el cuadro clinico.

B. A patrtir de la historia clinica, de la exploracion fisica, de las pruebas de laboratorio,
se demuestra que 1 0 2:
1. Los sintomas del criterio A, aparecen durante la intoxicacion o abstinencia,
en el primer mes siguiente.
2. el consumo del medicamento estd relacionado etiologicamente con la
alteracion.

C. La alteracién no se explica mejor por la presencia de un trastorno de ansiedad no
inducido por sustancias. Entre las pruebas que demuestran que los sintomas
pueden atribuirse mas correctamente a un trastorno de ansiedad no inducido por
sustancias, se incluyen las siguientes: la aparicion de los sintomas precede al
consumo de la sustancia (0 medicamento); los sintomas persisten durante un
tiempo considerable (p. €j., alrededor de 1 mes), después del final del periodo
agudo de intoxicacion, de abstinencia, o son claramente excesivos en comparacion
con los que cabria esperar, teniendo en cuenta el tipo o la cantidad de sustancia
consumida o la duracion de este consumo; existen otras pruebas, que sugieren la
existencia de un trastorno de ansiedad independiente no inducido por sustancias (p.
ej., una historia de episodios de caracter recidivante no relacionados con
sustancias).
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D. La alteracidon no aparece exclusivamente en el transcurso de un delirium.

E. La alteracion provoca un malestar clinicamente significativo o deterioro social,
laboral o de otras &reas importantes de la actividad del individuo.

Nota: Soélo debe efectuarse este diagndstico, en vez del de intoxicacién o abstinencia,
cuando los sintomas de ansiedad son claramente excesivos, en comparacion con los
que cabria esperar en una intoxicaciébn o una abstinencia y cuando son de suficiente
gravedad, como para merecer una atencion clinica independiente. Codigo para el
trastorno de ansiedad inducido por (sustancia especifica)

- F10.8 Alcohol

- F16.8 Alucindgenos

- F15.8 Anfetamina (o sustancias similares)

- F15.8 Cafeina

- F12.8 Cannabis

- F14.8 Cocaina

- F19.8 Fenciclidina (derivados)

- F18.8 Inhalantes

- F13.8 Sedantes, hipnoéticos o ansioliticos

- F19.8 Otras sustancias (desconocidas)

Especificar si:

- Con ansiedad generalizada: si predominan una ansiedad, una preocupacion
excesiva, centrada en multiples acontecimientos o actividades con crisis de
angustia: si predominan las crisis de angustia.

Con sintomas obsesivo-compulsivos: si predominan las obsesiones o las
compulsiones.

Con sintomas fobicos: si predominan sintomas de caracter fobico.

De inicio durante la intoxicacién: si se cumplen los criterios diagnosticos de
intoxicacion por una sustancia y los sintomas aparecen durante el sindrome
de intoxicacion.

De inicio durante la abstinencia: si se cumplen los criterios diagnésticos de
sindrome de abstinencia de una sustancia y los sintomas aparecen durante o
poco después de la abstinencia.

2.1.4.13 Criterios diagnosticos para el trastorno de ansiedad de separacion

A. Ansiedad excesiva e inapropiada para el nivel de desarrollo del sujeto, concerniente
a su separacion respecto del hogar o de las personas con quienes esta vinculado,
puesta de manifiesto por tres (0 mas) de las siguientes circunstancias:

1. Malestar excesivo recurrente cuando ocurre 0 se anticipa una separacion,
respecto del hogar o de las principales figuras vinculadas.

2. Preocupacién excesiva y persistente por la posible pérdida de las principales
figuras vinculadas, o a que éstas sufran un posible dafio.
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3. Preocupacién excesiva y persistente por la posibilidad de que un
acontecimiento adverso, dé lugar a la separacion de una figura vinculada
importante (p. ej., extraviarse o ser secuestrado).

4. Resistencia 0 negativa persistente a ir a la escuela o a cualquier otro sitio, por
miedo a la separacion.

5. Resistencia 0 miedo persistente 0 excesivo a estar en casa so6lo, o sin las
principales figuras vinculadas, sin adultos significativos en otros lugares.

6. Negativa o0 resistencia persistente a ir a dormir sin tener cerca una figura
vinculada importante, o a ir a dormir fuera de casa.

7. Pesadillas repetidas con tematica de separacion.

8. Quejas repetidas de sintomas fisicos (como cefaleas, dolores abdominales,
nauseas o vomitos), cuando ocurre 0 se anticipa la separacion respecto de
figuras importantes de vinculacion.

. La duracién del trastorno es de por lo menos 4 semanas.

. El'inicio se produce antes de los 18 afios de edad.

La alteracion, provoca malestar clinicamente significativo, deterioro social,

académico (laboral) o de otras areas importantes, de la actividad del individuo.

La alteracion no ocurre exclusivamente en el transcurso de un trastorno
generalizado del desarrollo, esquizofrenia u otro trastorno pospsicético, y en
adolescentes y adultos no se explica mejor por la presencia de un trastorno de
angustia con agorafobia.

Especificar si:

- Inicié temprano: si el inicio tiene lugar antes de los 6 afios de edad.
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2.1.5 Algoritmo Diagnostico

Segun la “Guia de practica clinica para el manejo de pacientes con trastornos de
ansiedad en atencion primaria”. Madrid 2008, en sospecha de padecer ansiedad, se
puede realizar un apropiado diagndstico, siguiendo el siguiente algoritmo:

Paciente con signos o
sintomas de Ansiedad

lNO

Reaccion breve a
acontecimientos
estresantes

' o

Consecuencia de
enfermedad

lNO

Sl

SI

Consumo de alcohol y
otras sustancias

SI

lNO

Predominio de
sintomas psicoticos o
depresivos

Sl

lNO

Considerar Trastorno de
ADAPTACION

Trastorno mental debido a
ENFERMEDAD FISICA

Trastorno por consumo de
ALCOHOL O DROGAS

’
Considerar otro trastorno
mental PSICOTICO O
DEPRESIVO
\,

TRASTORNOS PRIMARIOS DE ANSIEDAD

!

!

!

!

! !

Reexperimenta Miedo a objetos Obsesiones o Ataques subitos Preocupacion Animo
hecho o0 situaciones compulsiones de ansiedad o por todo y triste
traumatico miedo multiples quejas
l l l l somaticas l
. . ) .
Considerar Considerar Considerar Considerar Considerar Considerar
trastorno por trastorno de trastorno trastorno de trastorno de trastorno
STRESS ANSIEDAD OBSESIVO- ANGUSTIA ANSIEDAD MIXTO
POSTRAUMA FOBICA COMPULSIVO (PANICO) GENERALIZA ANSIOSO
10O DA DEPRESIVO
. J
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2.1.6 Tratamiento

Para poder tratar la ansiedad, y después de haber realizado el adecuado diagnostico,
la eleccion del tratamiento, depende principalmente del problema y de la preferencia
del paciente.

El tratamiento consiste distintas maneras para manejarlo, tales como:

a) Medicacion: es importante saber que estos no curan los trastornos de ansiedad,
pero si los mantienen bajo control, hasta que el paciente recibe psicoterapia.(12)
Algunos de los medicamentos utilizados son:

Antidepresivos: se prescriben para tratar la depresion principalmente, pero
son de gran utilidad para tratar trastornos de ansiedad. Desde la primera
toma, éstos causan alteracion en la quimica del cerebro, pero para obtener
su efecto total, requiere entre 4 y 6 semanas para que desaparezcan los
sintomas.

Ansioliticos: son benzodiacepinas que combaten la ansiedad y producen
pocos efectos secundarios (exceptuando la somnolencia). Son prescritas por
poco tiempo, ya que al ir progresando la terapia, es necesario ir aumentando
la dosis. Es importante que éstos sean controlados durante todo el tiempo en
gue son tomados, y no dejarlos abruptamente.

Blogueadores beta: en trastornos de ansiedad, pueden prevenir los sintomas
fisicos que se presentan en trastornos como la fobia social.

b) Psicoterapia: se lleva acabo al hablar con un profesional capacitado en salud
mental, sea este un psicologo, psiquiatra, trabajador social o consejero. Esta platica
guiada, tiene como objetivo descubrir la causa primordial del desarrollo del trastorno
de ansiedad, y saber cudl es la mejor opcion para controlarla.

c) Grupos de apoyo: grupos que guiados por un especialista, brindan el apoyo
necesario a personas con los mismos o similares problemas.
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2.2 Cuidador Primario

2.2.1 Definicion

Un cuidador, es toda aquella persona o institucién que tiene como objetivo hacerse
cargo de las personas que tienen algun nivel de dependencia. La labor del cuidador
tiene una gran importancia, no sélo por la atencion directa al paciente, sino por la
reorganizacion, mantenimiento y la cohesion de la familia, superacion de la
enfermedad. (15) Es el medio por el cual se dan cuidados especificos y especializados
al enfermo crénico; es en quién se deposita la confianza para preservar la vida de éste.

Para que exista la funcion de cuidador, es necesario y se reconoce, que debe existir los
siguientes aspectos: una persona con motivo de cuidado, que tenga los atributos de no
ser autonoma, en condicidn de cronicidad y discapacidad, enferma, que requiera
supervision, es decir que la persona sea dependiente. (15)

Se le conoce como “cuidador familiar o informal”, al grupo de personas que se dedican
al cuidado de la persona con discapacidad o dependencia permanente, siendo
principalmente empefiado por las mujeres. (14) Existird una reorganizaciéon de cada
aspecto de la vida del cuidador, debiendo adaptarse cada uno de los miembros de la
familia.

Se define “cuidador primario” a la persona que atiende en primera instancia, las
necesidades, tanto fisicas como emocionales de un enfermo. Es el que pone en
marcha la solidaridad con la que sufre el enfermo, siendo el que comprende
rapidamente el hecho que el enfermo necesita de todos los cuidados, y la realidad que
enfrenta todo el circulo familiar. Un aspecto altamente importante es; que es una figura
significativa para la persona que seré cuidada.

2.2.2 Impacto Emocional sobre el cuidador primario

Al momento de ser diagnosticado el paciente con enfermedad crénica, en especial en
la poblacion infantil, es de alto impacto para todos aquellos que sean del circulo
familiar. Se dan muchos cambios en la cotidianidad de los hogares, provocando
diversas presiones y temores, adaptacion a procesos que son por lo general dolorosos
y complejos. (17) Deben enfrentarse y asumir una serie de cambios trascendentales
en el estilo de vida, los cuales afectaran el area familiar y laboral, sin olvidar su salud.
Se da un proceso de adaptacion tan grande, que inician un proceso que los lleva a
aprender a vivir con la enfermedad, como parte de su cotidianidad.

Al hablar sobre el impacto que se produce sobre el cuidador primario, deben
distinguirse componentes especificos, como son: (15,16)
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a) Sobrecarga objetiva: se encuentra relacionada con la dedicaciéon y el desempefio
al momento de realizar su funcion de cuidador, (tiempo de dedicacion, carga
fisica, actividades objetivas y exposicion a situaciones)

b) Sobrecarga subijetiva: se relaciona con la forma en que se percibe la situacion y
la respuesta emocional consecuente de realizar dicha funcion. Es el sentimiento
psicologico asociado con hecho de cuidar al enfermo, como es: enfado,
frustracion, miedo, culpabilidad, negacion, ansiedad y depresion.

Se ha observado que los cuidadores primarios cursan con afecciones fisicas,
enfermedades cronicas o sintomas psicosomaticos, los cuales pueden exacerbarse al
momento de realizar dicha funcion de cuidador. (15) Se ha identificado un incremento
de todas las afecciones, al momento de estados criticos del paciente o si se realizara
algun procedimiento doloroso; pero siempre esta presente la ansiedad durante toda la
enfermedad, aun cuando esté controlada.

Otro aspecto a tratar es el impacto de la enfermedad y cdmo evoluciona, dependera del
grado de dependencia del enfermo, por lo cual se establecen grados, tales como los
menciona Bernardo Celso en la tesis doctoral “Estudio cualitativo el perfil del cuidador
primario, sus estilos de afrontamiento y el vinculo afectivo con el enfermo oncolégico
infantil”. (2)

e Grado | (Dependencia moderada): cuando la persona necesita ayuda para
realizar diversas actividades basicas de la vida diaria, como minimo una vez al
dia, o tiene necesidad de apoyo intermitente o limitado para su autonomia
personal.

e Grado Il (Dependencia severa): cuando la persona necesita ayuda para realizar
diversas actividades de la vida diaria dos a tres veces al dia, pero no el apoyo
permanente de un cuidador, o tiene necesidad de un apoyo extenso para su
autonomia personal.

e Grado lll (Gran dependencia): la persona necesita ayuda para realizar diversas
actividades de la vida diaria varias veces al dia, y por la pérdida total de
autonomia fisica, mental o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo
de la otra persona, o tiene necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal.

2.2.3 Fases de aceptacion a la enfermedad

La experiencia de cuidadores y familiares, es bastante diversa y depende de cada
circunstancia especifica de cada familia. Muchas veces surgen muchos sentimientos,
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tales como tristeza, impotencia, angustia y rechazo a la enfermedad y al tratamiento;
aspectos que van cambiando segun va avanzando el proceso de enfermedad del
paciente, y se va dando el proceso de adaptacion. (17)

Al momento en que es diagnosticado y se establece el mejor tratamiento, es normal
que se experimente un alto grado de ansiedad ante el sentimiento de pérdida y
cambios que conlleva en los primeros meses de la enfermedad. Es por ello que es
importante tener en cuenta los aspectos que involucran la salud mental del cuidador, y
no olvidar que es un proceso el aceptar la enfermedad:

a) Shock/ incredulidad/ aturdimiento: son las primeras reacciones que se presentan
al saber el diagnéstico, y pueden presentarse en sintomas sométicos.

b) Negacién: ocurre en las primeras etapas y es comun que al cursarla, se desee
buscar otras opiniones médicas, con la esperanza de conseguir otro diagnostico.
Y se trata de vivir cada dia como si no existiese la enfermedad y no hubieran
limitaciones.

c) Culpa/ enojo/ frustracidon: puede dirigirse ante Dios, el personal médico u otras
personas. En ésta etapa, los padres se sienten responsables por la enfermedad
y cuestionan la capacidad para protegerle.

d) Aislamiento social/ miedo: sentimiento que se presenta ante lo desconocido, por
lo que se trata de aprender todo sobre la enfermedad. Es por ello que ocurre
separacion de todo y todos, para poder brindar la atencién necesaria al enfermo.

e) Duelo/ depresion: desaparece el shock, se esta consciente que la enfermedad
siempre estara y todo lo que conlleva tenerla. El cuidador entra en un estado de
tristeza, y el aislamiento social incrementa al igual que el miedo.

f) Aceptacion: en esta etapa se aprende a adaptarse a la enfermedad. Se ajustan y
modifican todos los aspectos de la vida, se tiene una voluntad de construir una
nueva vida con el conocimiento de la enfermedad.

2.2.4 Respuesta ante el diagnostico de cancer

Cuando a alguien se le diagnostica con céncer, existe un cambio, tanto para la
persona, como para toda la familia y entorno. Es un gran cambio que afectara, pero
todos reaccionaran de diferente manera.

Algunos se sienten defraudados y enfadados por los cambios que ha supuesto la
enfermedad en su vida, otros se sentiran tristes, nerviosos, angustiados, con miedo e
incluso culpables, ya que en muchas ocasiones se piensa erroneamente que se podria
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haber evitado la enfermedad o que se ha contribuido a su desarrollo. En general,
ninguna forma de reaccionar es mejor que otra sino, simplemente, distinta. (19)

Existen dos modelos que establecen la respuesta del cuidador ante el cancer:

a) Reaccion de ajuste: son etapas y reacciones similares a las presentes durante
un proceso de duelo. Se presenta inicialmente con ansiedad y desorganizacion,
que son causadas por el impacto del diagnostico; seguido de esto, se da un
estado de negacion y dolor, enfatizando sobre la situacion actual y ésto lleva a la
aceptacion de la enfermedad.(3)

b) Reaccion cronica: se da por posibles patrones de respuesta de dolor cronico.
Esta caracterizada por sentimientos de pérdida del “completo bienestar del nifio”
y su esperanza en el largo plazo.(3)

Los cuidadores deben enfrentarse a diferentes situaciones relacionadas con la
naturaleza y progreso de la enfermedad (enfermedades secundarias a la radioterapia y
quimioterapia, caida del cabello, pérdida de la integridad fisica y funcional, infertilidad,
cirugia recurrente, déficits de atencidn y secuelas cognitivas), al igual que reacciones
gue tendra el paciente. (18)

El éxito de una buena adaptacién a la enfermedad y lo que conlleva, dependera tanto
de la apreciacion del paciente y de su capacidad para expresar sus sentimientos,
habilidades para enfrentar los cambios; y del apoyo familiar y social que se puede
ofrecer. Esto llevara a un estado de tranquilidad y aceptacion del cuidador hacia la
enfermedad. (19)

2.2.5 Red de apoyo para el cuidador

Para poder brindarle el mejor apoyo al cuidador, éste debe también ayudarse a si
mismo y saber lo siguiente:

e Todo sentimiento y reaccién es normal ante lo vivido.

Buscar consuelo el uno con el otro.

e Si se siente demasiado confundido o desea expresar sentimientos
especificos, consulte a un especialista.

Ante cualquier duda, pedir una explicacion. Deben quedar todos los aspectos
claros, de lo contrario debe pedir que se repita la informacion.

Confiar en cada uno de los integrantes del equipo que esta a cargo del
cuidado y tratamiento del paciente.
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e Aceptar que existen cosas que no se pueden cambiar.
e Encontrar formas para expresar los sentimientos.

e Atender sus necesidades, ya sean médicas, salud fisica o emocional.

2.3 Leucemia Linfocitica Aguda (LLA)

2.3.1 Definicion de cancer

Las células normales del cuerpo crecen, se dividen en células nuevas y mueren de
manera ordenada. El cancer se origina cuando las células de alguna parte del cuerpo
inician a crecer de manera descontrolada. El crecimiento de las células cancerosas
difiere al de las células normales, no muriendo, sino creciendo desorganizadamente;
pudiendo llegar hasta otros 6rganos. Esto es causado por alteraciones celulares
ocurridas cuando la clave cromosomica genética, ha sido alterada, por lo que las
células reciben mensajes erroneos. (21)

El cancer tiene un comportamiento distinto en cada persona, depende del 6rgano
afectado y de la etapa en que haya sido diagnosticado.

El cancer que afecta a los nifios, generalmente como resultado de cambios genéticos
dentro de las células que ocurren temprano en la vida, pudiendo ser antes del
nacimiento. (20,21) Tienden a presentar mejor respuesta ante el tratamiento que los
adultos.

El diagnéstico de cancer en un nifio, tiende afectar a todos los miembros de la familia y
casi en todos los aspectos de los miembros de la familia.

2.3.1.1 Sintomatologia de cancer en paciente infantil

Segun datos obtenidos del Instituto Nacional de Céancer, los sintomas clinicos o
sefiales que sugieren que un nifio padece de cancer son: (2)

Fiebre recurrente con dolor 6seo
Cefalea matutina

Vomitos

Adenomegalia en cuello

Leucocoria (mancha blanca en 0jos)
Edema facial y de cuello

Masa abdominal

Palidez y fatiga
Dolor 6seo
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e Sangrado

e Sangrado vaginal

e Pérdida de peso

e Drenaje crénico de oido

2.3.2 Definicion de Leucemia

La leucemia es un tipo de cancer que se origina en las células primitivas de la sangre.
(20) Los glébulos blancos se originan a partir de las células madre en la medula 6sea,
en ocasiones se producen errores en su maduracion, y algunos fragmentos de los
cromosomas se reorganizan. Los cromosomas anormales resultantes, afectan al
control normal de la division celular y hacen que las células se multipliquen sin control y
se convierten en cancerosas, derivando en una leucemia. Las células leucémicas
ocupan la medula 6sea, remplazando las células nuevas o suprimiéndolas. (24)
Pueden pasar rapidamente al torrente sanguineo y de esta manera invadir otros
organos, tales como: ganglios linfaticos, el bazo, el sistema nervioso central (el cerebro
y medula espinal), el higado, los testiculos u otros érganos. (20,24)

2.3.2.1 Sintomatologia en paciente infantil

Al irse propagando las células leucémicas se acumulan en la medula Osea,
desplazando las células productoras de células sanguineas normales. El resultado es
gue no tienen suficientes glébulos rojos, glébulos blancos, ni plaguetas normales. Esta
deficiencia se evidencia en pruebas de sangre y se manifiesta como sintomas
especificos. (20) Algunos de estos sintomas pueden ser los siguientes:

Cansancio extremo

Debilidad

Palidez generalizada

Infecciones y fiebre

Sangrado

Aparicion de hematomas con facilidad
Petequias

Dolor de huesos y articulaciones
Inflamacion abdominal

Linfonodos o masas en el cuello, las axilas, el estbmago o la ingle que no duelen
Tos

Disnea

Edema de cara

Edema de extremidades

Cefaleas
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e Convulsiones

e VOmitos

e Erupciones en la piel
e Sangrado de encias

2.3.3 Tipos de Leucemia

Las leucemias se clasifican en cuatro grupos importantes, segun la rapidez con la que
evolucionan y el tipo de células que estan afectadas:

a) Leucemia Linfocitica Aguda
b) Leucemia Mielocitica Aguda
c) Leucemia Linfocitica Crénica
d) Leucemia Mielocitica Cronica

Las leucemias agudas, tienen la caracteristica que progresan rapido, a diferencia de las
cronicas que tienen una evolucion lenta. Las leucemias linfociticas, surgen a partir de
cambios por células cancerosas en los linfocitos o en las células que normalmente
maduran a linfocitos; las leucemias mieloides se desarrollan por cambios a células
cancerosas, en las células que normalmente producen neutréfilos, basdfilos, eosinéfilos
y monocitos. (24)

2.3.4 Leucemia Linfocitica Aguda

También se denomina leucemia linfoide aguda. Es el tipo de leucemia mas comun en
nifos de 2 a 5 afios, con predominio en el sexo masculino. Es un tipo de cancer en
sangre de causa desconocida, en la cual existen cantidades excesivas de linfocitos
inmaduros (linfoblastos), los cuales se multiplican rapidamente y desplazan a las
células normales de la medula 6sea.(22,23) Estas células inmaduras son trasportadas
por el torrente sanguineo hacia el higado, bazo, los ganglios linfaticos, el cerebro y los
testiculos, donde pueden continuar su crecimiento y division; ésto puede causar
irritacion de la membrana que recubre el cerebro y la medula espinal, causando
meningitis, anemia e insuficiencia hepatica y renal, y causar dafios en otros érganos.
(24)

2.3.4.1 Patogénesis

Se da como consecuencia de la trasformaciéon maligna de una célula progenitoide
linfoide inmadura, que tienen la capacidad de expandirse y formar un clon de células
progenitoras idénticas, bloqueadas en un punto de su diferenciacion. (26)
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2.3.4.1.1 Clonalidad:
Expresion de protooncogenes por fusion de genes que codifican las quinasas activas,
alterando factores de trascripcion, tales como:

e Aumento de la capacidad de autorregeneracion

e Trasformacion de células madre hematopoyéticas o progenitores

e Cambio de la proliferacion

¢ No hay diferenciacion celular

¢ Resistencia a la apoptosis

2.3.4.1.2 Patobiologia molecular:
Existe una traslocaciéon cromosémica en blastos leucémicos.

2.3.5.2 Factores Predisponentes

2.35.21
[ ]
[ ]

2.3.5.2.3

23524

2.3.5.25

Aberraciones cromosémicas constitucionales:
Trisomia 21

Sindrome de Klinefleter

Sindrome de Bloom

Anemia de Fanconi

Enfermedades malignas linfoides

Ataxia- Telangiectasia

Hermanos con diagnostico previo o actual de cancer
Gemelos monocigotos

Exposicion a productos quimicos o radiacion
Radiacién ionizante

Campos electromagnéticos

Benceno

Padres fumadores

Pesticidas y herbicidas

Polimorfismo GST
Baja actividad, mayor riesgo de cancer. Se puede dar una mejoria en la
quimioterapia.

Infecciones virales
Virus de Ebstein Barr- Linfoma de Burkit

Inmunodeficiencia
Disminucion de la inmunoglobulina Ig.
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2.3.5.3 Sintomas de Leucemia Linfocitica Aguda

Este tipo de leucemia puede presentarse de forma brusca e insidiosa, durando de dias
a meses. Algunos de los sintomas principales son:

e Fiebre (50-60%) , siendo el hallazgo mas comudn

e Mialgias y artralgias

e Sangrado de mucosas

e Dolor 6seo, por la infiltracion de células cancerosas en el periostio
¢ Linfadenopatias indoloras localizadas o generalizadas

e Esplenomegalia asintoméatica

e Petequias, equimosis de la piel y mucosas

2.3.5.4 Diagnostico
2.3.5.4.1 Datos de Laboratorio:

Se puede detectar el grado en que la médula 6sea ha sido reemplazada por los
linfocitos leucémicos, al diagnosticar anemia (normocitica- normocromica), los
recuentos anormales diferenciales, leucocitos y trombocitopenia. Existe neutropenia,
hipereosinofilia, generalmente reactiva. La coagulopatia, est4 asociada solamente con
el sangrado severo.

Pero para poder realizar el diagnostico definitivo de leucemia, se debe realizar una
aspiracion de médula 6sea. El resultado del aspirado demostrara infiltracion completa
con los blastos leucémicos; por lo menos un 5% de blastos, pero no debe concluirse en
base a una sola citologia del 25% de blastos.

2.3.5.4.2 Morfologia

Segun la OMS la leucemia linfocitica aguda, se clasifica de acuerdo con el tipo de
linfocito afectado y el grado de maduracion del mismo. Clasificacion FAB (Grupo de
Trabajo Cooperativo Francés-Americano-Britanico), la cual permite clasificar las células
de la leucemia linfocitica aguda en base a caracteristicas nucleares y/o citoplasmaticas,
estableciendo tres categorias (22,25), que son:

L1 | Pequefios blastos con citoplasma insuficiente, nucleo de forma
irregular, cromatina gruesa de fina a ligera y nucléolo apenas
visible, con frecuencia con una mezcla de blastos mayores.

L2 | Blastos grandes y heterogéneos, abundante citoplasma, nucleo
de forma irregular, cromatina variable y nucléolo prominente,
con frecuencia con una mezcla de blastos mas pequefios.
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L3 | Blastos grandes y homogéneos con cromatina organizada,

nucléolo prominente, abundante citoplasma de azul intenso, con
vacuolacion.

2.3.5.4.3 Clasificacion Inmunoldgica

a) Precursores B: incluye diversos subtipos identificables mediante estudios de

b)

inmunofenotipo, los cuales se distinguen como:

El estadio Pre-Pre B o Pre B temprana: los blastos leucémicos se asemejan al
precursor B normal pero con pérdida de inmunoglobulinas, expresan clister de
superficie, CD19, CD72, CD79, HLA DR, todas presentan CD22 citoplasmatico,
el 90% tienen TDT y CD10, CD20 aparece en los blastos que producen cadenas
pesadas, el 83% expresa CD34.

La LLA Pre B: el 25 % de las LLA son de ésta estirpe fenotipica, expresan CD19,
CD22, CD72, CD79 y HLA DR, mas del 95% expresan CD10 y TDT, el 61%
expresa CD34, solo el 40% tiene CD20 de superficie, comparada con la pre pre-
B, esta variante tiene tendencia a presentar un conteo celular mas alto, mayor
concentracion sérica de &cido lactico y de hemoglobina, las translocaciones
cromosomicas son mayores, este inmunofenotipo es de peor prondstico que el
Pre Pre B, sobre todo si se detecta t(1;9).

La LLA transicional o Pre B tardia: Es un estadio de transicion del Pre B al B, el
blasto de la Pre B tardia tiene una morfologia L1 6 L2 y t(8;14), t(8;22) 6 t(2;8).
Presenta CD10 y TDT. Esta variante se presenta en el 1% de LLA de la infancia,
la LDH y el conteo de leucocitos es bajo, tiene una excelente respuesta al
tratamiento.

La LLA B: consiste en dos tipos clinicos y fenotipicos distintos, la mas comudn se
caracteriza por blastos FAB L3, masa tumoral extra medular principalmente en
cuello y abdomen, translocacion t(8;14), t(8;22) 6 t(2;8) y blastos que carecen de
granulos PAS positivos, de TDT y CD34. Muchos nifios con LLA B, son
considerados como una fase leucémica de un linfoma tipo Burkitt.

Una LLA B sin masa extra medular: y sin translocaciones t(8;14), t(8;22) 6 t(2;8)
y con rearreglo c-Myc, con blastos FAB L1-2, con granulos citoplasmaticos PAS
positivo, con expresion frecuente de TDT y CD34 es la otra variante de la LLA B,
ésta segunda variante de LLA B es de mejor prondstico.

Precursores T: incluye diversos subtipos identificables mediante estudios
inmnofenotipicos; y estan asociados al peor pronéstico. Todos los blastos de la LLA
T, expresan antigeno de superficie CD7 y citoplasmaticos CD3, CD2, CD5, CD6,
CD45 y TDT. Entre el 40 y 45% de los blastos T, pueden expresar CD10 y CD21.
Pro-T:
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Pre-T
Timica cortical
Timica madura

c) Precursores B maduros: también llamada LLA Burkitt-like

2.3.5.4.4 Afectacion del Sistema Nervioso Central:

Se define como afectacion del sistema nervioso central por leucemia linfocitica aguda,
al momento en que existe la presencia de cinco o mas leucocitos en el liquido
cefalorraquideo y la identificacion de blastos en el citocentrifugado. También se
considera que esta afectado cuando hay afectacion clinica de los pares craneales, o
signos de enfermedad meningea o la presencia de una masa no hemorragica, que se
observe por medio de estudios radioldgicos (TAC o RNM). (26)

De acuerdo a estas caracteristicas, se puede clasificar en tres niveles, los cuales son:

2.3.5.4.4.1 Sistema Nervioso Central | (SNC I): deben cumplir las siguientes
caracteristicas para considerarse negativo (25)

o No evidencia clinica de enfermedad del sistema nervioso central,
ausencia de pares craneales atribuibles a leucemia.

o No evidencia imagenoldgicas (Tomografia computarizada y/o Resonancia
magnética).

o Fondo de ojo normal.

o Liquido cefalorraquideo sin blastos, en ausencia de ninguna otra
evidencia de leucemia del sistema nervioso central.

2.3.5.4.4.2 Sistema Nervioso Central Il (SNC Il): deben cumplir las siguientes

caracteristicas y se considera dudoso o posiblemente negativo (25).

o

o

o

Aparicion de blastos identificados y preparaciones de citocentrifuga con
relacién de hematies, leucocitos de 100:1, y conteo celular de <5cel/mm?®
como maximo. Se considera una puncion lumbar no traumética y liquido
cefalorraquideo negativo.

Si hay relacion >100:1, la puncién lumbar se considera traumatica y
liquido cefalorraquideo contaminados con sangre.

Liquido cefalorraquideo contaminado con sangre, puncion lumbar
traumatica y contamina conteo inicial de leucocitos <5pl.

2.3.5.4.4.3 Sistema Nervioso Central Ill (SNC IlIlI): deben cumplir las siguientes
caracteristicas para considerarse positivo (25)

o

o

Presencia de una lesion tumoral en el cerebro o meninges por tomografia
computarizada o resonancia magnética.

Presencia de una paralisis craneal que no tenga otro origen preciso, aun
si el liquido cefalorraquideo, no tiene blastos y no pueda detectarse
ninguna lesion.

Toma retiniana asilada con liquido cefalorraquideo negativo.

Puncion lumbar no traumética, con liquido cefalorraquideo con conteo de
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células >5ul y mayoria de blastos en preparado citocentrifuga.

2.3.5.5 Tipos de Leucemia Linfocitica Aguda Extramedular

Cualquier 6rgano o tejido puede ser infiltrado por células anormales (piel, camara
ocular anterior, espacios pleurales o pericardiales, higado, riflones, nédulos, bazo y
ovarios), pero principalmente existe una mayor afectacion al sistema nervioso central y
testiculos. (21,25)

2.3.5.5.1 Leucemia del Sistema Nervioso Central

Puede presentarse a través de signos y sintomas neurolégicos, que son normalmente
manifestaciones de un aumento en la presion intracraneana (vomitos, cefalea intensa,
papiledema, rigidez de nuca y somnolencia), o por paralisis de los nervios craneales,
siendo el mas frecuentemente afectado el nervio facial. Puede presentarse también
hemiparalisis, pérdidas hemisensoriales y convulsiones.

2.3.5.5.2 Leucemia Testicular

Presentacion clinica: aparece como un aumento indoloro de uno o ambos testiculos, se
presenta cuando existe una alta carga de tumores. La infiltracion leucémica esta
presente principalmente en los espacios intersticiales, pero también se ha observado
gue pueden invadir y acumularse bajo la capa de células de Sertoli. En casos
avanzados existe una destruccion de los tubulos.

2.3.5.6 Factores Prondsticos

Para los nifios afectados con la leucemia linfocitica aguda, ha mejorado el pronéstico,
por la intensificacion del tratamiento. El resultado del tratamiento no depende
Unicamente de la terapia aplicada, sino de los factores biol6gicos del huésped, los
cuales son:

2.3.5.6.1 Recuento de leucocitos y edad en el diagnéstico:

Son factores importantes que pueden predecir el resultado. Segun el Instituto de
Céancer de EEUU, divide de acuerdo al riesgo establecido por caracteristicas
especificas:

e Riesgo Bajo: incluye a pacientes de 1 afio a menores de 10 afios de edad,
recuento de globulos blancos <50.000ug en el momento del diagnadstico.

e Riesgo Intermedio: no presentan sintomas y no necesitan un tratamiento
inmediato. Se vigila para detectar signos de progresion de enfermedad y el inicio
de sintomas nuevos.

e Riesgo Alto: incluye a pacientes <1 afio y >10 afios de edad, recuento de
glébulos blancos >50.000ug en el momento del diagndstico
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El conteo de globulos blancos refleja la carga tumoral, por lo cual los que presentan un
conteo >50.000ug tienen un prondstico pobre. Y los buenos resultados observados,
son en pacientes de mas de 1 afio y menores de 10 afios de edad, debido a las
caracteristicas genéticas favorables de los blastos.

2.3.5.6.2 Factor de riesgo de BFM:

Es el factor de Berlin-Frankfurt-Miinster, el cual esta basado en la carga de células
leucémicas: recuento de leucocitos, hepatomegalia y esplenomegalia.

e Suele existir un mayor riesgo a pacientes masculinos, parece ser parcialmente
por el desarrollo de la recaida testicular y a la mayor incidencia de la
enfermedad de células T en varones.

2.3.5.6.3 Inmunofenotipo:

Los pacientes con leucemia linfocitica aguda de precursores de células B, cuyos
linfoblastos son CALLA (CD10) positivos, tienen un prondéstico mas favorable. También
parece estar asociado a un prondstico favorable, los de expresion del antigeno de
células madre CD34.

2.3.5.6.4 Raza:

Se ha observado un resultado més pobre, en pacientes hispanos y negros. Se ha
determinado que los nifios de raza negra, tienen mas probabilidad de presentar
caracteristicas desfavorables; tales como altos recuentos de leucocitos, inmunofenotipo
T, menor incidencia de cariotipo hiperdiploide favorable.

2.3.5.6.5 Clasificacion FAB:

Los pacientes con morfologia L1, presentan una duracién significativamente mayor en
la primera remisién y en la supervivencia, en comparacion con los de morfologia L2 y
L3. Y los de morfologia L2 con mas del 25% de linfoblastos, tenian una recaida mas
alta y una supervivencia menor. (25)

2.3.5.6.6 Enfermedad del SNC en el diagndstico:

La afectacion del sistema nervioso central al momento del diagndstico de leucemia
linfocitica aguda, tendra las siguientes caracteristicas:

2.3.5.6.6.1 Sistema Nervioso Central | (SNC [): deben cumplir las siguientes

caracteristicas para considerarse negativo (25)

o No evidencia clinica de enfermedad del sistema nervioso central,
ausencia de pares craneales atribuibles a leucemia.

o No evidencia imagenoldgicas (Tomografia computarizada y/o Resonancia
magnetica).

o Fondo de ojo normal

o Liquido cefalorraquideo sin blastos, en ausencia de ninguna otra
evidencia de leucemia del sistema nervioso central.
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2.3.5.6.6.2 Sistema Nervioso Central II (SNC II): deben cumplir las siguientes

caracteristicas, y se considera dudoso o posiblemente negativo (25)

o Aparicion de blastos identificados y preparaciones de citocentrifuga con
relacién de hematies, leucocitos de 100:1, y conteo celular de <5cel/mm?
como maximo. Se considera una puncion lumbar no traumética y liquido
cefalorraquideo negativo.

o Si hay relacién >100:1, la puncion lumbar se considera traumética y
liquido cefalorraquideo contaminado con sangre.

o Liquido cefalorraquideo contaminado con sangre, puncion lumbar
traumatica y contamina, conteo inicial del leucocitos <5pl.

2.3.5.6.6.3 Sistema Nervioso Central [l (SNC IlI): deben cumplir las siguientes

caracteristicas para considerarse positivo (25)

o Presencia de una lesion tumoral en el cerebro o meninges, por tomografia
computarizada o resonancia magneética.

o Presencia de una paralisis craneal que no tenga otro origen preciso, aun
si el liquido cefalorraquideo, no tiene blastos y no pueda detectarse
ninguna lesion.

o Toma retiniana asilada con liquido cefalorraquideo negativo.

o Puncién lumbar no traumatica, con liquido cefalorraquideo con conteo de
células >5ul y mayoria de blastos en preparado citocentrifuga.

Y de acuerdo a los grupos establecidos de prondstico, segun la afectacion del sistema
nervioso central, el riesgo puede ser:

e Bajo riesgo (25-30% de los casos). Todos los paciente comprendidos entre 1y 9
afos, con pocos leucocitos al diagnostico, con fenotipo B comin o pre-B, sin
infiltracion de sistema nervioso u otros territorios, sin alteraciones citogenéticas o
moleculares y que responden bien al tratamiento de induccién.

e Alto riesgo (12-15% de los casos). Son pacientes fuera de los rangos de edad
mencionados, con alteraciones citogenéticas y/o moleculares que no responden
adecuadamente al tratamiento de induccion.

¢ Riesgo intermedio (55-60% de los casos). Todas las restantes, excepto en
menores de 1 afio y en pacientes con fenotipo B maduro, que requieren de
tratamientos diferenciados.

2.3.5.6.7 Alteracion cromosémica y genética molecular:

Algunas alteraciones genéticas de los blastos leucémicos son importantes para el
prondstico, tales como:

e 1(9;22) (g34;911) o cromosoma Philadelphia: se observa del 3 a 5% de los
pacientes con leucemia linfocitica aguda, al cual se asocia un pronéstico pobre,
y deben recibir tratamiento mas intensivo.

e 1(1;19) (g23;p13,3): presente en un 25% de pacientes con leucemia linfocitica
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aguda pre B, se asocia con un resultado mas pobre.

t(12;21) (g21;923): en recién nacidos confiere un pronostico pobre, y en nifios
mayores, el impacto es menos intenso, aunque todavia es un grupo de alto
riesgo.

t(12;21) (p13;922): es la translocaciéon mas comun en leucemia linfocitica aguda
de linaje B, que ocurre en un 25% de pacientes, y esta asociado a un prondéstico
excelente.

2.3.5.6.8 Respuesta temprana al tratamiento:

Para la asignacion del tratamiento se toma en cuenta:

Respuesta a la prednisona: se evalla después de 7 dias de monoterapia con
prednisona y una dosis intratecal de metrotexate, el primer dia. El niumero en
sangre de blastos en el dia 8, se calculaba del recuento absoluto de leucocitos.
La presencia de 1.000ul de blastos en sangre el dia, 8 se definiria como una
respuesta pobre a la prednisona. Y un recuento de células leucémicas en
sangres sea menor de de 1.000ul, establece una buena respuesta a la
prednisona. De acuerdo a ésto, establece el resultado del tratamiento.

Respuesta temprana de la medula 0sea: la respuesta en el dia 7 y el dia 14 de
induccion, para identificar qué pacientes seran de alto riesgo de fracaso del
tratamiento.

Respuesta periférica y medular: tienen un prondéstico pobre, los pacientes que no
logran una remision completa dentro del periodo de induccién normal de 4 a 6
semanas, por una enfermedad resistente o0 una alta tasa de recaida y
supervivencia limitada.

2.3.5.6.9 Enfermedad residual minima;:

Aproximadamente, un 50% de los casos de nifios que padecen leucemia linfocitica
aguda, presentaban enfermedad residual minima positiva, que al final del tratamiento
de inducciodn; y el 45% de estos casos al final tenian una recaida.

2.3.5.6.10 Estado nutricional:

Los pacientes que presentan alto riesgo, son todos aquellos que tienen alteraciones
nutricionales, las cuales se definen como la pérdida de 10% o mas del area muscular
del brazo.
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2.3.5.7 Tratamiento

Se presentan por cuatro etapas especificas que deben cumplirse:
2.3.5.7.1 Induccién:

El principal objetivo es erradicar los signos y sintomas de la enfermedad, y restablecer
una hematopoyesis normal, es decir que se desea alcanzar una “remisién completa de
la enfermedad”. Es decir, que no debe existir ninguna evidencia fisica de la leucemia,
debe tener un recuentro de células en sangre normal y una regeneraciéon normal de
medula 6sea (tener <5% de blastos leucémicos); también se debe tener en cuenta para
alcanzar el objetivo, la ausencia de enfermedad detectable extramedular o de sistema
nervioso central evaluada, junto con la exploracién fisica y los hallazgos del liquido
cefalorraquideo. Se da por un periodo aproximado de 4 a 6 semanas con remision de
85 a 95%. (25)

La intensidad de ésta primera fase, se ha dado por la combinacién de dos, tres o cuatro
drogas que pueden llevar a una tasa de remision completa: vincristina + esteroides;
vincristina + esteroides + antraciclina; vincristina + esteroides + antraciclina +
asparaginasa. (23,25)

2.3.5.7.2 Terapia preventiva del Sistema Nervioso Central:

La reaparicion de la leucemia en el sistema nervioso central, es el primer signo de
resistencia a la leucemia y su progresion. (25)

Se administra metrotexate intratecal, s6lo o en quimioterapia intratecal triple, como
terapia preventiva. Y para una proteccion Optima, se administran altas dosis de
metrotexate intratecal desde el principio del tratamiento, y toda la terapia de
mantenimiento. En pacientes con alto riesgo de recaida, se administra radioterapia
craneal en bajas dosis con metrotexate intratecal.

2.3.5.7.3 Consolidaciéon/ Reinduccion:

Se define como uno o mas periodos de tratamiento intensificado, administrando
después de la induccién de la remision y es considerada un componente fundamental
en muchos protocolos quimioterapéuticos, particularmente en pacientes de alto riesgo.
(23,25)

2.3.5.7.4 Terapia de mantenimiento:

El uso de dosis bajas de metrotexate y 6-MP, administrandolos continuamente; ésto
constituye el principal elemento en la mayoria de los programas. Todos los pacientes
gue reciben este tipo de terapia de forma continua, en lugar de recibirlo por periodos,
tienen una duracibn mas larga de remisién. Tiene un periodo aproximado de 2
semanas. (25)

El riesgo de recaida es elevado en los primeros 2 a 3 afios después de la suspension
del tratamiento, pero puede presentarse una recaida después de los primeros 5 afos.
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3. Objetivos
3.1 Objetivo General

1. Determinar la prevalencia de ansiedad en cuidadores primarios de niflos con
leucemia linfocitica aguda.

3.2 Objetivos Especificos

1. Determinar la proporcion de cuidadores primarios que recibieron atencion
psicolégica.

4. Metodologia

4.1 Diseiio del estudio

Estudio trasversal, descriptivo

4.2 Unidad de Anélisis

Los cuidadores primarios de pacientes con leucemia linfocitica aguda (LLA), quienes se
encuentren hospitalizados y sean sometidos a cualquier procedimiento durante la
estancia hospitalaria. Se identificardn a los pacientes y cuidadores por medio de
expedientes en la Unidad Nacional Oncologica Pediatrica (UNOP).

4.3 Poblacion
Cuidadores primarios de pacientes con leucemia linfocitica aguda (LLA), que se

encuentren hospitalizados en la Unidad Nacional Oncoldgica Pediatrica (UNOP)
durante los meses de abril a julio del afio 2014.

5. Criterios de Inclusion y Exclusion

5.1 Criterios de Inclusion:

Cuidadores primarios de nifios con leucemia linfocitica aguda, durante los meses de
abril a julio del afio 2014.

*No existe ningun criterio de exclusion.
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6. Definicion y Operacionalizacion de Variables

Variable Definicion Definicion Escala Indicador
Conceptual Operacional
Respuesta emocional | Se realizara
o] conjunto de | una entrevista
respuestas gue | estructurada, la Bajo nivel de
engloba: aspectos | cual es una ansiedad
subjetivos o | modificacion
cognitivos de caracter | del “Test de Cualitativa | Nivel de
Ansiedad | desplacentero, ansiedad de Ordinal ansiedad normal
aspectos corporales | padres de
o] fisioldgicos | nifios enfermos Nivel de
caracterizados por un | y sanos” ansiedad elevado
alto grado de | utilizado por
activacion del | Fukunishiy Nivel de
sistema periférico, | Honda y de la ansiedad muy
aspectos observables | escala de alto
0 motores que suelen | Sobrecarga del
implicar cuidador de
comportamientos Zarit, el cual

poco ajustados vy
escasamente
adaptativos

consta de 22
preguntas de
seleccion
multiple, con
un puntaje de 1
a 4 puntos
cada pregunta.

Bajo nivel de
ansiedad (66-

88 pts.)
Nivel de
ansiedad

normal (45- 65
pts.)

Nivel de
ansiedad
elevado (23-44

pts.)

Nivel de
ansiedad muy
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alto (1-22 pts.)

Factores
causales de
Ansiedad

Todas las
caracteristicas y
acontecimientos de
una persona que
influyen a que

desarrolle ansiedad.

Edad del
cuidador
primario

Dato obtenido
del cuidador
primario.
Sexo del
cuidador
primario

Dato obtenido
del cuidador
primario.
Nivel de
escolaridad del
cuidador
primario.

Dato obtenido
del cuidador
primario.
Numero de
hijos

Dato obtenido
del cuidador
primario.
Nivel
econémico
Dato obtenido
del cuidador

primario y se
empled la tabla
para
estatificacion

del nivel
econbmico de
“Multivex
Sigma Dos,
Guatemala”
Popular:
<Q1,100

Bajo: Q1,101-

Cualitativa
Nominal

Edad del
cuidador primario

Sexo del
cuidador primario

Nivel de
escolaridad  del
cuidador primario
Numero de hijos

Nivel econdmico

Enfermedad
actual

Horas de suefio

Edad del
paciente
Sexo del
paciente
Nivel de
escolaridad  del
paciente
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Q2,500
Medio-Bajo:
Q2,501-
Q10,500
Medio-Alto:
Q10,501-
Q23,500

Alto: >Q23,500

Enfermedad
actual

Dato obtenido
del cuidador
primario.

Horas de
suefio

Dato obtenido
del cuidador
primario.

Edad del
paciente
Dato obtenido
del registro del
paciente.

Sexo del
paciente

Dato obtenido
del registro del

paciente
Nivel de
escolaridad del
paciente

Dato obtenido
del registro del
paciente.

Cuidador
Primario

Aguella persona que

mantiene contacto
humano con el
paciente.

Satisfaciendo las
necesidades fisicas y
emocionales del

Dato obtenido
del registro del
paciente

Cualitativa
Nominal

Madre
Padre
Tio(a)
Abuelo(a)
Hermano(a)
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paciente diariamente.

Tiempo que ha
Edad del | trascurrido desde el | Dato obtenido
cuidador | nacimiento de un ser | del  cuidador | Cuantitativa
primario Vivo. Permite | primario de razén ARos
segmentar la vida
humana en diferentes
periodos temporales
Conjunto de
Geénero del | caracteristicas Dato obtenido | Cualitativa | Masculino
cuidador | biolégicas del  cuidador | Nominal Femenino
primario (anatomicas y | primario Otros
fisiologicas) que
distinguen a los seres
humanos en dos
grupos
Condicion particular
Estado civil | caracteristica de | Dato obtenido Soltero
del cuidador | cada persona, | del  cuidador | Cualitativa | Casado
primario dependiendo del tipo | primario Nominal Unido
de relacién o vinculo Divorciado
personal con otra del Viudo
sexo opuesto o del
MisSMo Sexo.
Nivel de educaciéon Analfabeta
Nivel de de acuerdo a los|Dato obtenido | Cualitativa | Primaria
escolaridad | afios aprobados, | del  cuidador | Ordinal Secundaria
del cuidador | desde el primer afio | primario Diversificado
primario trascurrido hasta el Técnico
Gltimo afio que curso. Técnico
Universitario
Numero de | Numero de individuos | Dato obtenido | Cuantitativa
hijos del respecto de su madre | del  cuidador | Razén Numero
cuidador | y/o padre. primario
primario
Edad de Tiempo  que ha
hijos del trascurrido desde el | Dato obtenido | Cuantitativa | Afios
cuidador | nacimiento, hasta la | del cuidador | De razon
primario fecha actual de cada | primario
uno de los hijos
Dato obtenido
Medida total | del  cuidador | Cualitativa
Estrato econdmica, la cual se | primario Ordinal Alto
social del | basa en los ingresos, Medio
cuidador | educacion y empleo. | Popular: Bajo
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primario <Q1,100
mensual
Bajo: Q1,101-
Q2,500
mensual
Medio-Bajo:
Q2,501-
Q10,500
mensual
Medio-Alto:
Q10,501-
Q23,500
mensual
Alto: >Q23,500
mensual
Horas en el cual una
Horas de | persona se encuentra | Dato obtenido | Cuantitativa | Horas
suefio del | en estado de reposo, | del  cuidador | de Razén
cuidador | hasta el momento de | primario
primario retomar el estado de
vigiia y  retomar
actividades diarias.
Actividad permanente
Profesibn | que sirve de medio | Dato obtenido | Cualitativa | Desempleado
del cuidador |de vida y que|del cuidador | Nominal Empleado
primario determina un ingreso | primario Otros
a un grupo de
profesional
determinado
Horas del dia que se
Horas de | emplean Dato obtenido | Cuantitativa | Horas
trabajo del | especificamente a | del cuidador | de razén
cuidador | realizar trabajo | primario
primario especifico de la
profesion.
Afeccibn que atenta
Enfermedad | contra el bienestar al
actual del | modificar su | Dato obtenido | Cualitativa | Si tiene
cuidador | condicion ontoldgica. | del  cuidador | Nominal No tiene
primario Requiere de un | primario
tratamiento
especifico para
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mejorar estado del
individuo.
Tratamiento | Tratamiento médico | Dato obtenido | Cualitativa | Si recibe
actual del | que recibe de | del  cuidador | Nominal No recibe
cuidador | acuerdo a la | primario
primario patologia presentada.
Numero de horas que
Estancia | permanece el | Dato obtenido | Cualitativa
hospitalaria | cuidador primario | del  cuidador | de Razoén Horas por dia
del cuidador | dentro de la | primario
primario institucion
hospitalaria.
Tiempo  que ha
Edad del | trascurrido desde el | Dato obtenido
paciente nacimiento de un ser | del expediente | Cuantitativa
Vivo. Permite de razén Afos
segmentar la vida
humana en diferentes
periodos temporales
Conjunto de
Sexo del | caracteristicas Dato obtenido | Cualitativa | Masculino
paciente biolégicas del expediente | Nominal Femenino
(anatomicas y
fisiologicas) que
distinguen a los seres
humanos en dos
grupos
Nivel de educacion
Nivel de de acuerdo a los | Dato obtenido | Cualitativa | Analfabeta
escolaridad | afios aprobados, | del  cuidador | Ordinal Preprimaria
del paciente | desde el primer afio | primario Primaria
trascurrido hasta el Secundaria
Gltimo afio que curso.
Tiempo de | Semanas en que
recibir recibe el componente | Dato obtenido | Cuantitativa
Atencion | que ofrece apoyo al | del cuidador | de Razén Semanas
Psicolégica | paciente y al | primario
el cuidador | cuidador.
primario
Tiempo de | Semanas en que
recibir recibe el componente | Dato obtenido | Cuantitativa
Atencion | que ofrece apoyo al | del expediente | de Razon Semanas
Psicolégica | paciente y al
el paciente | cuidador.

Fuente: Propia
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7. Instrumentos

La técnica a utilizar serd una entrevista estructurada, la cual es una modificacion del
“Test de ansiedad de padres de nifios enfermos y sanos”, utilizado por Fukunishi y
Honda y de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, el cual consta de 22
preguntas de seleccion mdultiple, con un puntaje de 1 a 4 puntos, obteniendo un méaximo
de 88 puntos.

Inicialmente se explicara al cuidador en qué consiste el estudio, cual es su finalidad y
los beneficios del mismo. Se explicara que la informacion necesaria se obtendra por
medio de una entrevista de 22 preguntas. Y de acuerdo al puntaje recibido, servira
como indicador y orientador para recibir la mejor terapia por parte del departamento de
Psicologia, para evitar que el nivel de ansiedad incremente, y que su desempefio no se
vea afectado.

Se realizara una entrevista, la cual consta de 2 apartados:

a) Primera parte: Datos personales (Nombre completo, sexo, edad, estado civil, nivel
de escolaridad, profesion, lugar de trabajo, horario de trabajo, nivel econdmico,
namero de hijos, edad de los hijos, horas de suefio, enfermedades actuales, gastos
meédicos, fecha de ingreso del paciente, dias de permanecer con el paciente, horas
gue permanece en el hospital cada dia, y si recibe o no apoyo psicolégico por parte
de la institucion).

b) Segunda parte: Preguntas establecidas (Anexo 1) y puntuacion total.

Segun la puntuacién total, se establece el nivel de ansiedad en el que se encuentra el
cuidador primario:

Bajo nivel de ansiedad (66-88 pts)
Nivel de ansiedad normal (45- 65 pts)
Nivel de ansiedad alto (23-44 pts)
Nivel de ansiedad muy alto (1-22 pts)

8. Plan de procesamiento y Analisis de datos

1. Se elaborara una plantilla para el ingreso de los datos del instrumento hacia una
base de datos en Excel. Se ingresaran a la base de datos.

2. Los resultados del estudio se analizaran en base a los objetivos planeados.
3. Se realizaran tablas comparativas de los factores de riesgo para ansiedad.

4. Se determinara la frecuencia de los casos de ansiedad relacionados al cuidado de
pacientes con leucemia linfocitica aguda.
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9. Resultado de Datos

9.1 NIVEL DE ANSIEDAD SEGUN RESULTADO DEL TEST DE ANSIEDAD

Se entrevistd a 100 cuidadores primarios, entre los meses de abril a julio, evidenciando
gue un total de 71% (IC 95%; 66.12-75.88) presentaron ansiedad y 29% (IC 95%;
25.77-32.23), presentaron un nivel de ansiedad normal. (9,28)

Segun la puntuacion total del test de ansiedad, la puntuacion minima fue de 21 puntos
y la maxima de 63 puntos, con una media de 39.69 puntos (IC 95%; 37.84- 41.54),
evidenciando que el mayor porcentaje de los cuidadores primarios que presentaron
ansiedad, se encontraban en el nivel alto. Por lo tanto del 71% de cuidadores que
presentaron ansiedad, 67% se encontraba en nivel alto y 4% en nivel muy alto. (Grafica
1) Ningun cuidador primario presenté nivel bajo de ansiedad.

Gréfical
Nivel de ansiedad los cuidadores primarios de nifios con leucemia linfocitica aguda,
hospitalizados en la Unidad Nacional Oncol6gica Pediatrica de Guatemala.
Abril a iulio de 2014.
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Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia
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Es muy importante establecer los efectos de la enfermedad en las personas que
conviven con los enfermos, especialmente del cuidador primario. Se debe tener en
cuenta la calidad de vida que llevan, la sobrecarga emocional y fisica, aspectos
laborales, entre otros. Ya que todos estos determinantes llevaran a identificar el nivel
de ansiedad que manejan cada dia, lo cual puede tener como consecuencia conflictos
al interior de sus vidas personales; pudiendo llegar a presentar trastornos psicolégicos
0 psiquiatricos.

9.2 PERFIL DEL CUIDADOR PRIMARIO

Geénero y edad

Se entrevistdo a 100 cuidadores primarios de pacientes de la Unidad Oncoldgica
Pediatrica (UNOP), con diagnéstico de leucemia linfocitica aguda, de los cuales 72%
eran de sexo femenino y 28% de sexo masculino.(9,13)

Se encontré que del total de 71% de cuidadores primarios que presentaron ansiedad, el
72% eran de sexo femenino y el 68% de sexo masculino. Del 72%: 49 (69%) tuvieron
nivel alto y 3 (4%) muy alto; y del 19%: 18 (26%) tuvieron nivel alto y 1 (1%) muy alto.
Se obtiene el OR, el cual es de 1.23 (IC 95%; 0.48- 3.17), el cual nos indica que; el ser
de sexo femenino es un factor de riesgo para el desarrollo de ansiedad, pero no es
significativo (Cuadro No.1).

La edad de los cuidadores primarios se encontrd entre los 16 y 75 afios de edad, con
una media para ambos sexos de 34.5 afios (IC:95%; 31.8-36.7 afios); e individualmente
de 33 afios para sexo femenino, y de 32 afios para sexo masculino. (14, 28).
Observandose una desviacion hacia la izquierda de la curva (Gréfica 2)

Se realiza una agrupacion de acuerdo a las edades, obteniendo dos grupos:
cuidadores entre rango de edad de 16 a 40 afios que son el 75%, de los cuales 56
(75%) presentaron ansiedad (52 (73%) con nivel alto y 4 (6%) nivel muy alto) y 19%
tenian nivel normal de ansiedad. El segundo grupo fue de 41 a 75 afios que son el
25%, de los cuales 15 (60%) presentaron ansiedad (15 (21%) con nivel alto), y 10% no
presentaron ansiedad.

Obteniendo el OR de 1.96 (IC 95%; 0.76- 5.10), lo cual nos indica que el encontrarse
entre el rango de edad de 16 a 40 afos, es un factor de riesgo para el desarrollo de
ansiedad. (Cuadro No.1).
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Grafica 2
Porcentaje del sexo de acuerdo al rango de edad de los cuidadores primarios de nifios con
leucemia linfocitica aguda, hospitalizados en la Unidad Nacional Oncolégica Pediatrica de
Guatemala. Abril a iulio de 2014.

30 78

26

16-30 31-40 41-50 51-60 61-70 >70

[mrmw]

Fuente: Datos obtenidos de encuesta propia

Parentesco

En cuanto al parentesco con el paciente, se dividié en padres y otros miembros de la
familia. El 84% eran padres (57% madre y 27% padre), de los cuales 57 (68%) tuvieron
ansiedad: 55 (77%) con nivel alto y 2 (3%) con nivel muy alto y 27% tuvieron nivel
normal de ansiedad (7,28). De los otros miembros de la familia eran 16% (hermanas:
6%, tias: 5%, abuela: 4% y hermano: 1%), de los cuales el 14% presentd ansiedad: 12
(17%) nivel alto y 2 (3%) muy alto, y el 2% tenia un nivel normal de ansiedad.

Se obtuvo que el OR fue de 0.14 (IC 95%; 0.02- 1.12), por lo que podemos decir que
existe una asociacién negativa entre ser el padre y el desarrollo de ansiedad. Esto
establece que, existe una probabilidad del 12% de desarrollar ansiedad. (Cuadro No.1).

Estado Civil
Respecto al estado civil de los cuidadores primarios, se consider6 como soltero a
cualquier persona que no tuviera pareja en el momento de realizar la entrevista.

Por lo que se dividio a los cuidadores en dos grupos: solteros que eran el 20%, entre
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los que se encontraba 14 cuidadores que nunca habian tenido pareja, 3 cuidadores
divorciados y 3 viudos. Del grupo de solteros, el 17 (85%) present6 ansiedad: 14 (20%)
nivel alto y 3 (4%) muy alto, y 3% presentaron nivel normal de ansiedad. El segundo
grupo fue el de casados/unidos, con un total de 80% (45% son casados; 35% unidos),
de los cuales 54 (68%) presentaron ansiedad: 53 (75%) con nivel alto y 1 (1%) con
nivel muy alto, y 26% presento nivel de ansiedad normal.

El OR fue de 2.73 (IC 95%; 0.73- 10.15), por lo que se establece una asociacion
positiva entre ser soltero y el desarrollo de ansiedad, pero no es estadisticamente
significativo. (Cuadro No.1).

Nivel Académico

Segun el nivel académico, se encontrd que 86% eran alfabetos, de los cuales 61 (71%)
tenian ansiedad: 58 (82%) nivel alto y 3 (4%) nivel muy alto, y 25% presentaron un
nivel normal de ansiedad. De los analfabetos que eran el 14%, 10 (71%) presentaron
ansiedad: 9 (13%) nivel alto y 1 (1%) muy alto, y 4% presentaron un nivel normal de
ansiedad.

El OR fue de 1.02 (IC 95%; 0.29- 3.57), por lo que podemos decir que existe asociacion
positiva para el desarrollo de ansiedad al ser alfabeto, pero no es estadisticamente
significativa. (Cuadro No.1).

De los alfabetos el 47% de nivel primario, del cual 26 participantes completaron la
primaria, y el 21 es de primaria incompleta (3 hasta 1ro. primaria, 4 hasta 2do. primaria,
9 hasta 3ro. primaria, 2 hasta 4to. primaria y 3 hasta 5to. primaria); 17% en secundaria,
de los cuales unicamente 5 lo concluyeron, y 12 no (5 hasta 1ro. basico y 7 hasta 2do.
basico); 11% en diversificado (2 Magisterio primaria, 6 Bachillerato y 3 Secretariado);
3% en Técnico(1 Auxiliar de enfermeria, 1 Mecanica y 1 Técnico en laboratorio), 1%
en Técnico universitario (1 Estilista) y 7% a nivel universitario.

Segun el sexo del cuidador primario y el nivel de escolaridad presente, se encontré que
en el grupo de alfabetos: en el grupo de primaria, 29 cuidadores eran del sexo
femenino, y 16 del sexo masculino; de los cuales 26 completaron el nivel primaria (19
de sexo femenino y 7 de sexo masculino), 21 cuidadores estaban incompletos (12 eran
de sexo femenino y 9 de sexo masculino). El nivel secundaria fue cursado por 17
cuidadores primarios, de los cuales 12 son de sexo femenino y 5 de sexo masculino.
De los 5 cuidadores que completaron secundaria, 4 fueron de sexo femenino y 1 de
sexo masculino; y de los que no concluyeron la secundaria, 8 de sexo femenino y 4 de
sexo masculino. En el nivel de diversificado se presentaron 11 cuidadores primarios, de
los cuales 10 fueron de sexo femenino (2 Magisterio primaria, 5 Bachillerato y 3
Secretariado) y 1 de sexo masculino (1 Bachillerato). En el nivel técnico existen 3
cuidadores primarios, quienes 2 son de sexo femenino (1 Auxiliar de enfermeria y 1
Técnico en laboratorio), y 1 de sexo masculino (1 Mecanica). En el nivel de Técnico
universitario, se encontraba Unicamente 1 cuidador primario, quien era de sexo
femenino (Estilista). Y en el nivel universitario se encontraban 7 de los cuidadores
primarios, quienes 5 son de sexo femenino (1 Administrador de empresas, 1 Ingeniero
civile, 1 Disefiador grafico, 1 Psiclloga y 1 Educadora especial), de sexo masculino (2
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Ingenieros civiles).

Numero de hijos

Se encontré que el 95% de los cuidadores tenian hijos, y el 5% no tenia. Segun el
numero de hijos que tenian los cuidadores, 77% tenian de 1 a 5 hijos, de los cuales 53
(69%) presentaban ansiedad: 51 (72%) nivel alto y 2 (3%) muy alto, y 24 presentaron
un nivel de ansiedad normal. De lo cuidadores que tenian de 6 a 13 hijos fue de 18%,
de los cuales 13 (72%) presentaron ansiedad: 13 (18%) tenian nivel alto y ninguno
presentd nivel muy alto, y 5% presentaron niveles normales de ansiedad.

Se obtuvo el OR que fue de 0.85, (IC 95%; 0.27- 2.65), lo cual indica una asociacion
negativa, que no es un factor de desarrollo de ansiedad, el tener de 1 a 5 hijos;
presentando una probabilidad de 46% de desarrollar ansiedad. (Cuadro No.1).

Del 5% de los cuidadores que no tenian hijos, el 5% presentd ansiedad: 3 (4%) nivel
alto y 2 (3%) muy alto.

Estrato Social

En cuanto al salario mensual que recibian los cuidadores, basandose en la
estatificacion del nivel econdbmico de “Multivex Sigma Dos, Guatemala”, de los 100
cuidadores primarios entrevistados: el 40% se encuentran en un nivel popular, del cual
30 (75%) tenian ansiedad: 29 (41%) nivel alto y 1 (1%) nivel muy alto, y 10%
presentaban niveles normales de ansiedad. El 58% se encontraban en nivel bajo, del
cual 39 (67%) tenian ansiedad: 36 (51%) nivel alto y 3 (4%) nivel muy alto, y 19%
presentaron nivel normal de ansiedad. El 2% se encontraba en el nivel medio-alto, 2%
tuvo ansiedad: 2 (3%) en nivel alto.

Se obtuvo que el OR fue de 0.79 (IC 95%; 0.32- 1.90), lo cual establece que no existe
asociacién positiva entre permanecer a un estrato social popular, y desarrollar
ansiedad; presentando una probabilidad de desarrollar ansiedad del 44%. (Cuadro
No.1).

Profesion
En cuanto a la profesién, se consider6 como desempleado a cualquier cuidador
primario que no estuviera trabajando en el momento de realizar la entrevista.

Se encontré que el 18% estaban empleados, de los cuales 12 (67%) tenia ansiedad: 11
(16%) nivel alto y 1 (1%) muy alto, y 6% presentaron un nivel normal de ansiedad. 82%
se encontraban desempleados (41% son amas de casa, quienes siempre se han
dedicado al cuidado del paciente; 3% quienes fueron despedidos y por ello se dedican
al cuidado del paciente; 34% quienes decidieron abandonar su trabajo para poder
dedicar todo su tiempo al cuidado del paciente, y 4% quienes abandonaron sus
estudios para el cuidado del paciente) de los cuales 59 (72%) presentaron ansiedad: 56
(79%) nivel alto y 3 (4%) muy alto.

Se obtuvo el OR que fue de 0.78 (IC 95%; 0.26- 2.32), el cual indica que no existe
asociacion positiva, entre estar empleado o no y el desarrollo de ansiedad; la
probabilidad de desarrollar ansiedad fue del 43%. (Cuadro No.1).

Del 18% de cuidadores que se encontraban empleados, indicaron que dividian su
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tiempo para el cuidado del paciente, o se dedicaban a cuidarlos en su dia libre o fines
de semana. De los cuales, 16% trabajaban de 5 a 10 horas al dia, de los cuales 15%
presentaron ansiedad: 14 (18%) nivel alto y 1 (1%) muy alto, y 1% presentd nivel
normal de ansiedad; y 2% trabajaban mas de 10 horas al dia, quienes presentaron
ansiedad: 1 (1%) nivel alto y 1 (1%) muy alto.

Enfermedad y Tratamiento

Segun el estado de salud del cuidador primario, 37% indicaban padecer de alguna
enfermedad, del cual 27 (32%) presentaron ansiedad: 26 (37%) nivel alto y 1 (1%) muy
alto, y 10% presentaron un nivel normal de ansiedad. Y el 63% no padecian ninguna
enfermedad, del cual 44% tuvieron ansiedad: 41 (58%) nivel alto y 3 (4%) muy alto, y
19% tuvieron un nivel normal de ansiedad.

Se obtuvo el OR que fue de 1.35 (IC 95%; 0.55- 3.30), lo cual establece que existe una
asociacion positiva para de desarrollar ansiedad, si se padece de alguna enfermedad.
(Cuadro No.1).

En cuanto al cuidador primario que se encuentra enfermo y bajo tratamiento, del total
de 37% unicamente el 11% tenian tratamiento. De los cuales el 9% tenia ansiedad: 9
(33%) tenian nivel alto, y 2% tenian nivel de ansiedad normal. De los cuidadores que
no tenian tratamiento eran el 26%; 18% tenia ansiedad: 17 (63%) nivel alto y 1 (3%)
muy alto, y 8% tenian un nivel normal de ansiedad.

Se obtuvo el OR que fue de 2 (IC 95%; 0.34- 11.44), lo cual indica una asociacion
positiva para el desarrollo de ansiedad, al momento de estar enfermo y tener que
recibir tratamiento para dicho padecimiento. (Cuadro No.1).

Estancia Hospitalaria

En cuanto a la estancia hospitalaria, el cuidador permanecié de 1 hasta 180 dias,
presentando una media de 12.77 dias (IC 95%; 8.64- 16.9). Se dividié en dos grupos:
cuidadores que permanecieron de 1 a 20 dias que fueron 86%, de los cuales 63%
present6 ansiedad: 59 (83%) con nivel alto y 4 (6%) muy alto, y 23% que presento nivel
normal de ansiedad. Los cuidadores que permanecieron mas de 20 dias fueron un total
de 14%, de los cuales 8% presentaron ansiedad: 8 (11%) con nivel alto, y 6% quienes
presentaron nivel normal de ansiedad.

Se obtuvo el OR que fue de 3.6 (IC 95%; 1.14- 11.66), lo cual establece que es una
asociacién positiva para el desarrollo de ansiedad. Indicando que existe 3.6 veces mas
de desarrollar ansiedad al encontrarse los primeros 20 dias hospitalizado. (Cuadro
No.1).

Razdn por el cuidado

En cuanto al motivo principal por el cual los cuidadores primarios decidieron tomar el
rol, se establecieron 3 razones principales. Segun el sexo de los cuidadores primarios,
85% indicaron que su principal razon era el amor/afecto que sentian por el paciente, del
cual 24% eran de sexo masculino y 61% de sexo femenino. Otra razén por la cual
decidieron dedicarse al cuidado del paciente fue porque era su deber, de los cuales 6%
de los cuidadores indicaron ser la razén principal, de los cuales 3% eran de sexo

47



masculino y 3% de sexo femenino; y finalmente 9% de los cuidadores indicaron que lo
realizan por ayudar a la familia, de los cuales 2 eran de sexo masculino y 7 de sexo
femenino.

De los 85 cuidadores, el 58% present6 ansiedad: 56 (79%) nivel alto y 2 (3%) nivel muy
alto, y 27% nivel normal de ansiedad. Del 6%, el 6% presento ansiedad: 4 (6%) nivel
alto y 2 (3%) nivel muy alto. Y del 9%, el 7% present6 ansiedad: 7(9%) nivel alto, y el
2% nivel normal de ansiedad. (Cuadro 1)

9.3 ATENCION PSICOLOGICA

Siendo la atencion psicolégica una base importante para la aceptacién y manejo de las
emociones que estan involucradas en una enfermedad, al igual que la necesidad de
poder expresar estas emociones ante situaciones de progreso, regresion,
complicaciones, recaidas y hasta la muerte en la enfermedad.

De los 100 cuidadores primarios, el 78% indico; si haber recibido atencién psicolégica
por parte del departamento de Psicologia, pero Unicamente en momentos especificos
de la enfermedad del paciente, siendo éstas: al momento del diagndstico, al iniciar
tratamiento con quimioterapia o antibiéticos, en recaidas de la enfermedad y al egreso.
Del cual el 58% tenia ansiedad: 55 (77%) nivel alto y 3 (4%) nivel muy alto, y 20%
tenia nivel normal de ansiedad. Y el 22% indicaron no haber recibido atencion
psicolégica en ningln momento durante su estancia hospitalaria, a pesar de haber
buscado apoyo en el departamento; del cual el 1%) present6 ansiedad: 12 (17%) nivel
alto y 1 (1%) muy alto, y 9% tenian nivel normal de ansiedad.

Se obtuvo el OR de 2 (IC 95%; 0.75- 5.40), el cual establece que si existe una
asociacién positiva en el desarrollo de ansiedad y la atencion psicolégica recibida.
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Cuadro No.1.
Variables evaluadas en el desarrollo de ansiedad del cuidador primario de pacientes con
leucemia linfocitica aguda (LLA), hospitalizados en la Unidad Nacional Oncologica Pediatrica
(UNOP). Guatemala, abril a julio de 2014.

Variable n Ansiedad Ansiedad Ansiedad OR IC OR
alta muy alta 95%
Sexo
F 72 72% 69% 4% 1.23 0.48- 3.17
M 28 68% 26% 1%
Edad
16-40 75 75% 73% 6% 1.96 0.76- 5.10
41- 75 25 60% 21% 0
Parentesco
Padres 84 68% 77% 3% 0.14 0.02-1.12
Otros 16 94% 17% 3%
Estado civil
Soltero 20 82% 20% 4% 2.73 | 0.73-10.15
Casado/Unido 80 98% 75% 1%
Nivel Académico
Alfabeto 86 71% 82% 4% 1.02 0.29- 3.57
Analfabeto 14 71% 13% 1%
Numero de hijos
1-5 77 69% 72% 3% 0.85 0.27- 2.65
6-13 18 72% 18% 0
Estrato Social
Popular 40 75% 41% 1% 0.79 0.32-1.90
Bajo 58 67% 51% 4%
Profesion
Empleado 18 67% 16% 1% 0.78 0.26- 2.32
Desempleado 82 72% 79% 1%
Enfermedad
Si 37 32% 37% 1% 1.35 0.55- 3.30
No 63 67% 58% 4%
Tratamiento
Si 11 81% 33% 0 2 0.34-11.44
No 26 69% 63% 3%
Estancia hospitalaria (dias)
1-20 86 67% 83% 6% 3.6 1.14- 11.66
>20 14 76% 11% 0
Razdén del cuidado
Amor/ Afecto 85 68% 79% 3%
Deber 6 100% 6% 3%
Ayuda 9 78% 9% 0
Atencion Psicoldgica
Si recibe 78 74% 7% 4% 2 0.75-5.40
No recibe 22 59% 17% 1%
Nivel de ansiedad
Bajo 0
Normal 29 | - | | | e
Alto 67
Muy alto 4
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10. Discusion vy Analisis de Datos

El cuidado informal; es todo aquel cuidado a personas dependientes por parte de
personas que no reciben ningun tipo de retribucion economica por la ayuda que
ofrecen. Sin embargo, es importante reconocer que dentro del entorno familiar, este
cargo no se reparte de igual manera dentro los miembros de la familia y culturalmente
se ve un predominio hacia el sexo femenino. Se designa un “cuidador
principal/primario”, sobre el que recae la mayor responsabilidad de los cuidados, en su
mayoria sin la experiencia previa, conocimiento o guia, entregando en este intento, su
propia salud y modificando todos los aspectos de su vida. (6,27)

A pesar de presentarse niveles normales de ansiedad, los cuales cada persona maneja
cada dia, se presentan situaciones en las cuales no se es posible manejar
correctamente esta ansiedad y, es en ese momento donde existe una alteracion de los
niveles que se consideran como normales. Durante el estudio, se consider6 como un
nivel normal de ansiedad, las puntuaciones totales que se encontraban entre 45 y 65
puntos.

Se entrevistd a 100 cuidadores primarios de pacientes de la Unidad de Oncologia
Pediatrica, con diagnéstico de leucemia linfocitica aguda, de los cuales 71% presentd
ansiedad y 29% presentd un nivel normal de ansiedad, lo cual se puede confirmar que
el cuidador, presentar un estado constante de ansiedad que no es manejado
correctamente, y se debe prestar atencion segun los disparadores que se presenten a
lo largo de la estancia y evolucién del paciente. Se evidencioé que el 72% eran de sexo
femenino y 28% de sexo masculino, lo cual se puede confirmar con otros estudios, que
el cargo es realizado principalmente por el sexo femenino (9,13). Al momento del
diagnéstico de una enfermedad en un nifio, especialmente las crénicas, o las que
someten al paciente a procedimientos varios y/o hospitalizaciones, desarrolla nuevas
necesidades que son cubiertas principalmente, por alguno de los padres u otro familiar.
Como se pudo observar, el principal porcentaje fue realizado por alguno de los padres
(84%), siendo la madre las de mayor numero en realizarlo. (7,16, 28)

La edad de los cuidadores primarios se encontré entre los 16 y 75 afios de edad,
presentando el mayor porcentaje entre el rango de los 31 y 40 afios (39%), con una
media de 34.5 afios; que se encuentra entre el rango de edad en otros estudios de
cuidadores con pacientes pediatricos, con diagndéstico de algun tipo de cancer (6). En
cuanto a el rango de edades segun el sexo: 78% (28) cuidadores son del sexo
femenino, quienes se encontraban entre el rango de edad de 16 a 30 afios de edad. Y
el sexo masculino 33%, presentd un mayor numero de cuidadores en el rango de edad
de 31 a 40 afios. Dato que confirma que este rol es desempefiado principalmente por el
género femenino, entre los rangos de edad establecidos, debido a la tendencia hacia
los roles tradicionales de género en cuanto las tareas parenterales, tal como se ha
demostrado en distintos estudios en donde se hace énfasis en este dato (14, 28).

Respecto al estado civil, el 80% son casados/ unidos, lo cual segun los entrevistados
les daba cierto grado de apoyo, aunque en muchas ocasiones ellos tenian el
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sentimiento de no prestarle la atencion necesaria a su pareja, lo cual les creaba cierta
inseguridad respecto a su pareja. También expresaban, que en ocasiones no sentian la
ayuda necesaria en el hogar. En cuanto al grupo de cuidadores que estaban solteros,
se ha podido identificar que la principal razén de inseguridad y estrés, era el saber si
realizaban correctamente el cuidado del paciente.

En cuanto a la profesion, se pudo observar que el principal porcentaje se encontraba
desempleado, entre los cuales existia un porcentaje que se vio obligado al abandono
de su trabajo, o fue despedido debido a los dias que se ausentaron. Esto demuestra
gue el llevar el cuidado del paciente, implica un rompimiento con el vinculo de empleo,
debido a la necesidad de organizarse para realizar el rol. (6) Por esto podemos
identificar qué; uno de los principales factores de desempleo/abandono de los
cuidadores, es debido a que deben prestar atencion dia y noche. Esto también lleva a
gue la mayor parte de los cuidadores se encuentren entre el nivel popular (Q<1,100
mensuales), lo cual radica en otro factor del desarrollo de ansiedad, aunque en el
estudio no se dio una asociacién positiva, porque el salario se debe dividir en las
necesidades del hogar y en el gasto que implica los viajes (por ser del interior), y lo que
se debe proveer para alimentar al cuidador.

La duracidén de la ansiedad puede ser muy variable en tiempo e intensidad, la cual
puede ir desde una angustia poco perceptible, hasta un ataque de panico muy grave;
por ello se ha establecido que la ansiedad puede ser tan estresante, y afectar tanto la
vida de una persona que puede producir tanto trastornos especificos. El rango de dias,
varia de permanecer de 1 hasta 180 dias (un solo cuidador), y se evidencié que la
media fue de 12.77 dias (IC 95%; 8.64- 16.9) seguidos, cumpliendo este rol, sin recibir
ninguna ayuda de otro familiar. Se evidencié que esta fue la causa principal para el
desarrollo de ansiedad, lo cual se le atribuye a que en los primeros veinte dias, es el
momento en que se realizan todos los estudios para confirmar la enfermedad y el
estadio en que se encuentra; se realizan todos los procedimientos necesarios y el inicio
de tratamiento. Por lo cual el nivel de incertidumbre es elevado, existen muchas dudas
sobre el progreso y posibles complicaciones que conlleva dicho tratamiento. También
se debe tener en cuenta que en estos primeros dias, se dan muchos cambios radicales
en la rutina de toda la familia, a los cuales deben estar sujetos los cuidadores
primarios.

El cuidador es considerado un enfermo silente, ya que acumula una serie de
malestares que serdn enmascarados por el alto nivel de exigencia, que requiere el
cuidado del paciente, obviando en su empefio y desarrollo la necesidad de autocuidado
para conservacion de su salud. Como se pudo determinar, el 37% de ellos indicaban el
padecer alguna enfermedad que les impedia el desempefio adecuado de sus
actividades, pero a pesar de esto, unicamente 11% tenia un tratamiento, y 2% por
razones econdémicas deciden abandonar el tratamiento. Como se puedo evidenciar, el
presentar una enfermedad y requerir tratamiento forman parte de los predisponentes
para el desarrollo de ansiedad.

Ya que todos estos determinantes llevaran a identificar el nivel de ansiedad que

51



manejan cada dia, lo cual puede tener como consecuencia conflictos al interior de sus
vidas personales; pudiendo llegar a presentar trastornos psicolégicos o psiquiatricos.
Por lo cual, la responsabilidad que lleva todo esto, es necesario que se preste atencion
adecuada a cada cuidador. Es importante establecer que la prioridad de la unidad
nacional de oncologia pediatrica es siempre velar por el bienestar de los pacientes, por
lo cual la atencidén siempre sera dada a estos y los cuidadores primarios pasaran a
segundo plano. Por lo cual el 78% indico qué; si han recibido atencion psicolégica por
el departamento de Psicologia, pero Unicamente en momentos especificos de la
enfermedad del paciente, siendo éstas: al momento del diagnostico, al iniciar
tratamiento con quimioterapia o antibioticos, en recaidas de la enfermedad y al egreso;
pero indican que no es suficiente una Unica intervencion, ya que la enfermedad
progresa y es necesario tener el apoyo de alguien para poder manejar el estrés que
implica estar dentro del hospital, y tener que manejar situaciones personales fuera de
éste. ElI 22% restante, indico nunca haber recibido atencion psicolégica, en ningun
momento, aunque lo necesitaran y lo buscaran. Es importante establecer que el
momento critico para poder recibir atencion son los primeros veinte dias, lo cual
coincide con la etapa de induccién del tratamiento, por lo cual se deben tomar todas las
medidas necesarias para poder identificar los casos con riesgo y tomar las acciones
necesarias para poder brindar la ayuda a los cuidadores. Hay que tener en cuenta
siempre, que el no brindarles la atencion necesaria los llevara al desarrollo de:
depresion, duelos incompletos, estrés postraumatico, inestabilidad emocional, entre
otros.

Los datos nos demuestran, que a pesar de recibir atencion, muchos de ellos presentan
nivel de ansiedad alto. Las respuestas dadas, nos llevan a creer que Unicamente se da
la atencion/apoyo psicoldgico, en momentos puntuales y no llevan una constante, para
saber como va evolucionando. Y se comprueba que la mayoria de tratamientos, se
enfocan en lograr la adaptacion del paciente y a entrenar a la familia para ser el
“adecuado” apoyo emocional para el nifio, pero en muy pocas ocasiones se ven
atendidas las implicaciones emocionales, que llevan el desempefar el rol de cuidador
primario. (27,28)
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11. Conclusiones

1.

La prevalencia de ansiedad en el cuidador primario fue del 71%. Con niveles de
ansiedad alto y muy alto.

El grado de ansiedad presentado fue mayor en los primeros veinte dias de
hospitalizacion, observando que a pesar de recibir atencion psicolégica se presenta
el desarrollo de ansiedad.

12. Recomendaciones

1.

Establecer citas a todos los cuidadores primarios para poder realizar el test de
ansiedad al ingreso.

Llevar seguimiento a todos los cuidadores, no solamente en situaciones puntuales.

Elaborar un programa multicomponentes de orientacion cognitivo-conductual, que
integren psicoeducacion y psicoterapia para el desarrollo de habilidades para
afrontar las consecuencias del cuidado.

Tener personal capacitado, para poder brindar apoyo a cualquier cuidador primario
en cualquier momento que sea necesario.
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Anexo 1
TEST DE ANSIEDAD PARA CUIDADORES PRIMARIOS
| Parte
Nombre completo: Sexo: MO FU
Edad: Estado civil: Soltero [1 Casado [1 Unido [1 Divorciado [ Viudo [
Nivel de escolaridad: Profesion:
Lugar de trabajo: Horas de trabajo: <4 [J 5-10 [] >10 [

Situacion economica: Alta[] Mediod  Bajoll

Numero de hijos: Edad de los hijos:
Horas de suefio; Fuma: Sill Noll Bebidas alcohélicas: Si [ No[]
Enfermedades actuales: Tratamiento actual:

Fecha de ingreso de paciente:

Dias de permanecer en hospital: Horas cada dia:

Recibe apoyo psicoldgico por parte de la institucion: Si[] No[] Tiempo:

Fecha de realizar entrevista:

Il Parte

Responda cada una de las preguntas sefalando la frase que mas se ajuste a su estado de animo
de las dltimas semanas.

1. Siento los hombros tensos, la cabeza pesada o los ojos cansados

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN PP

2. Me gustaria estar s6lo(a) en ocasiones

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WN B
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No tengo tiempo para salir o hablar con mis amigos/familiares cuando quiero

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

Me gustaria poder descansar al menos un rato de vez en cuando

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

Me siento agobiado(a) por el tiempo, sin ningln momento para relajarme

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

No tengo tiempo para hacer lo que quiero

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

Me gustaria tener mas tiempo para mi

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

Me siento irritado, enfadado porque no tengo tiempo para mi

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WOWNPF A WNPRF A WN PP A OWN PP A OWN PP

A WNPR

Pienso continuamente en mi hijo, incluso cuando estoy fuera, por lo que es dificil sentirme

relajado

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WN PR
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10. Me comparo involuntariamente con otras madres o padres

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A OWN PP

11. Me gustaria salir fuera o hacer alguna actividad con mi familia, pero no es posible

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN PP

12. Me gustaria recibir palabras agradables de mi familia y parientes

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A OWN PR

13. Me siento nervioso(a) por el estado de mi hijo

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN PR

14. Me preocupa el hecho de que mi hijo mantenga la misma salud o pueda empeorar

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN P

15. Me preocupa saber que mi hijo no se valdra por si mismo algin dia

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WNBE

16. No dejo a mi hijo hacer cosas que hacen los nifios sanos, por temor a que se lastime

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WN PR
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17. Mi hijo(a) no puede hacer nada sin que yo esté a su lado

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A OWN PP

18. Cuido més a mi hijo enfermo, que a mis otros hijos

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN PP

19. Consiento inconscientemente a mi hijo(a)

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A OWN PR

20. No puedo discutir acerca del crecimiento, desarrollo de mi hijo con mi pareja

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN PR

21. Mi pareja no entiende mis sentimientos

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningan dia, a ninguna hora)

A WN P

22. Siento que mi pareja no me ayuda

Siempre (Todo el dia, todos los dias)

Casi siempre (La mayor parte de los dias)
A veces (Algunas veces, algunos dias)
Nunca (Ningun dia, a ninguna hora)

A WNBE

Puntuacién Total:




