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Resumen: Objetivo: Los cuidadores oncologicos pediatricos se encontraran con circunstancias que
llegaran a desafiar sus recursos personales para afrontar las diversas demandas propias del cuidado.
Por lo tanto, el objetivo del estudio fue determinar la relacion entre el sindrome de sobrecarga y las
estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos. Método: Participaron
93 cuidadores principales de pacientes oncoldgicos pediatricos (69,9% mujeres, 30,1% varones, edad
promedio =37,20 afios, DE=11,32), seleccionados de forma no probabilistica. Se aplico la Escala
de Sobrecarga del Cuidador y el Cuestionario COPE-28. Se utilizaron estadisticos correlacionales y
comparativos para el analisis de datos. Resultados: Los resultados indican la presencia de correlaciones
significativas e inversas que varian entre » = -,25 y » = -,56. Sin embargo, no se evidencié una
asociacion significativa entre las dimensiones de la sobrecarga del cuidador y el uso de sustancias. Por
otro lado, aquellos cuidadores que utilizan estrategias poco adaptativas, son mas propensos a generar
sobrecarga frente a su rol, influyendo en su vida personal, familiar y social. Conclusion: Existe una
relacion significativa entre el sindrome de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento. Ademas,
se identifican diferencias significativas en la sobrecarga seglin el lugar de procedencia y las horas
dedicadas al cuidado.

Palabras clave: Sindrome de sobrecarga, estrategias de afrontamiento, cuidadores principales,
pacientes oncologicos pediatricos.

[en] Burden syndrome and coping strategies in caregivers of pediatric cancer
patients

Abstract: Objective: Pediatric cancer caregivers will encounter circumstances that will challenge their
personal resources to face the diverse demands of care. Therefore, the objective of the study was to
determine the relationship between burden syndrome and coping strategies in caregivers of pediatric
cancer patients. Method: 93 main caregivers of pediatric cancer patients participated (69.9% women,
30.1% men, mean age = 37.20 years, SD = 11.32), selected in a non-probabilistic way. The Caregiver
Burden Scale and the COPE-28 Questionnaire were applied. Correlational and comparative statistics
were used for data analysis. Results: The results indicate the presence of significant and inverse
correlations that vary between r = -.25 and r = -.56. However, no significant association was found
between the dimensions of caregiver burden and substance use. On the other hand, those caregivers who
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use poorly adaptive strategies are more likely to generate overload in relation to their role, influencing
their personal, family and social life. Conclusion: There is a significant relationship between overload
syndrome and coping strategies. In addition, significant differences in overload are identified according
to the place of origin and the hours dedicated to care.
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1. Introduccion

A nivel mundial, el cancer es un problema grave de salud publica’?. Segln la
Organizacion Mundial de la Salud, anualmente se registra un aproximado de
400.000 casos de nifios y adolescentes con cancer®. En el contexto latinoamericano,
se registran 17.500 nuevos casos anuales y mas de 8.000 muertes derivadas de esta
enfermedad®. En el Pert, se ha reportado un promedio de 1200 nuevos casos de
cancer infantil anualmente®. Por este motivo, el cancer infantil es considerado
un problema social prioritario, que no solo genera un impacto para el nifio, sino
también al contexto en el cual se desenvuelve®. Ante el diagnostico, se genera la
reestructuracion familiar para identificar a la persona que proporcionara el cuidado,
la asistencia, el sostenimiento y proteccion en el proceso de enfermedad”®.

A lo largo de la enfermedad, el cuidador se encontrard con circunstancias que
llegaran a desafiar sus recursos personales para afrontar las diversas demandas
propias del cuidado®!”. Como consecuencia, en muchas ocasiones el cuidador
priorizara la salud del nifio/a, comprometiendo la propia salud fisica y emocional".
Esta condicion, desencadena el sindrome de sobrecarga, definido como un conjunto
de reacciones y actitudes emocionales que surgen como consecuencia del cuidado a
una persona dependiente'?. En este sentido, la carga es la valoracion o interpretacion
que mantiene el cuidador ante su rol y los estresores derivados de este, afectando
directamente a la calidad de atencion que le brinda al nino/a'®. Dentro de las causas
que desencadenan este sindrome se encuentran la transferencia afectiva de los
problemas del enfermo hacia estos cuidadores, la repeticion de aquellas situaciones
conflictivas y la sensacion abrumadora por la situacion de cuidado?.

En diferentes estudios!*'®, se han identificado variables, como la edad, el sexo,
el apoyo familiar y social, la continuidad del rol, la motivacion ante el rol, el vinculo
con el enfermo, el grado de escolaridad del cuidador y la capacitacion ante el cuidado
que el nifio/a necesita, que influyen en el aumento de la sobrecarga del cuidador. Esto
genera que la sobrecarga sea una variable multidimensional'?.

Ante la presencia de sobrecarga, los cuidadores utilizan diferentes estrategias
de afrontamiento como medida estabilizadora'®. Diversos autores!'”'® consideran
al afrontamiento como una forma de poder sobrellevar y adaptarse a la situacion
estresante. Asimismo, es planteado como un proceso dindmico entre los recursos
personales y la evaluacion que realice de la situacion, determinando una respuesta
emocional ante ésta®. De forma practica, para manejar, reducir y tolerar la
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situacion estresante y los sentimientos que ésta genera, se emplean las estrategias de
afrontamiento!” que son aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales que realizan
las personas para reducir los efectos del evento estresante!!®. Carver et al.®” plantean
14 estrategias de afrontamiento. En primer lugar, se encuentra el afrontamiento
activo, en el cual, la persona ejecuta acciones concretas para resolver el problema.
La planificacion, se refiere a la formulacion de un plan, con pasos a seguir, para
controlar la situacion. Con el apoyo emocional, la persona busca la comprension y
sostenimiento del entorno. Con el apoyo social, por otro lado, la persona busca una
fuente de informacion y consejos pertinentes sobre la situacion. Religion, se refiere a
la tendencia de recurrir a la religion y participar en actividades de caracter espiritual.
La reinterpretacion positiva brinda una mirada favorable de la situacion estresante,
para considerarlo como una oportunidad de crecimiento. La aceptacion, refiere a la
progresiva tolerancia de la situacién en si misma. La negacion, por el contrario, se
centra en rechazar la realidad. El humor, utiliza las bromas o la risa frente la situacion
estresante. La autodistraccion, busca que la persona se concentre en actividades
ajenas a la situacion estresante. La autoinculpacion, refiere a que la persona se critica
y se culpa sobre el evento. La desconexion, busca reducir los esfuerzos para afrontar
la situacion, incluyendo la renuncia hacia las metas que estan expuestas al estresor.
Desahogo, refiere a la conciencia de expresar el malestar emocional ocasionado por
el evento, acompafiado por la accion. Por tltimo, el uso de sustancias, se refiere a la
ingesta de drogas con la finalidad de sobrellevar o sentirse mejor frente al estresor.

Ante ello, la decision sobre qué estrategia de afrontamiento utilizar ante la
situacion estresante puede generar un alto impacto en la salud®). En este sentido,
las estrategias activas utilizadas para enfrentar la situacion estresante, favorecen
a la regulacion emocional, la resolucion de problemas, la integracion social y el
desarrollo personal. Sin embargo, aquellas estrategias pasivas o evitativas, que
presentan un pobre afrontamiento, pueden evidenciar conductas de evasion o
negacion, manteniendo y aumentando los niveles de estrés “®. En el contexto de
cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos, se identifica que estos cuidadores
utilizan con mayor frecuencia estrategias activas como la biisqueda de informacion y
apoyo social. Ademas, en determinadas situaciones como la recaida y la intuicion de
muerte, los cuidadores utilizan estrategias pasivas como la evitacion para manejar el
impacto de la situacion y sobrellevarla®. Por tltimo, el nivel de instruccion, la edad
y el tiempo de cuidado de nifios/as, influyen en el tipo de estrategia de afrontamiento
que un cuidador utilizara®?.

Se han desarrollado lineas de investigacion que relacionan ambas variables en
poblacion de cuidadores de pacientes mayores. En una investigacion realizada con una
poblacion de cuidadores de personas con demencia se reconocio que existe relacion
entre el afrontamiento y la sobrecarga. Asimismo, se obtuvo que existe una relacion
significativa en las estrategias de afrontamiento de ejecucion de acciones que resuelven
el problema y la descarga emocional para desarrollar un menor nivel de sobrecarga'®.

En esta misma poblacion se identificd que utilizar estrategias de afrontamiento
activo, planificacion y aceptacion permite que el cuidador tenga un mejor control de
las demandas tanto fisicas, psicologicas y socioecondmicas y, por tanto, menor nivel
de sobrecarga. En contraste, utilizar estrategias mas pasivas, pueden desencadenar
mayores niveles de estrés y sobrecarga®.

Asimismo, en cuidadores de pacientes peditricos, se reporté una relacion
significativa entre la sobrecarga y el afrontamiento en nifios con trastorno del espectro
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autista (TEA)®. Sin embargo, no se ha desarrollado una linea de investigacion de estas
dos variables en cuidadores de nifios/as con cancer. Por lo mencionado anteriormente,
este estudio cobra relevancia a nivel tedrico ya que permitira una mejor comprension
de estas dos variables en el contexto peruano y en cuidadores de pacientes oncologicos
pediatricos. Esto se debe, a que, en las tltimas décadas, las lineas de investigacion se
han encontrado dirigidas al efecto de la enfermedad oncologica en nifios/as, mas no en
sus cuidadores . Asimismo, a nivel practico la informacion servira como fundamento
para desarrollar programas de intervencion preventivos para los cuidadores, debido a
que presentan comportamientos desadaptativos frente a situaciones de estrés y pueden
ser propensos a desarrollar depresion, agotamiento y deterioro en su calidad de vida®.

A partir de ello, el presente trabajo tiene como objetivo determinar la relacién
entre el sindrome de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en cuidadores
de pacientes oncologicos pediatricos. Se pretende, ademds, comparar la variable
sobrecarga en funcion al lugar de procedencia del cuidador y las horas dedicadas
al cuidado. Mientras que las estrategias de afrontamiento se compararan entre los
diferentes lugares de procedencia del cuidador.

2. Método

Participantes

Los participantes fueron 93 cuidadores de pacientes oncologicos pediatricos, de
los cuales el 69,9% eran mujeres y el 30,1% varones, con un rango de edad entre
18 a 60 afos (M= 37,20, DE= 11,32). El 62,4% de cuidadores que se encontraban
ejerciendo el rol eran madres, el 28% eran padres, el 5,4% otro familiar y el 4,3% eran
hermanos(as). En cuanto al estado civil de los cuidadores, el 47,3% eran casados,
el 25,8% solteros, el 19,4% convivientes, el 4,3% viudos y el 3,2% divorciados.
Por otro lado, el 43% de los cuidadores provenia de Lima y el 57% de provincia,
especificamente de departamentos como Loreto, Cusco, La libertad, Madre de Dios,
entre otros. Estos cuidadores, al momento del desarrollo del estudio se encontraban
en Lima para el tratamiento del menor. El 38,7% tuvieron educacién superior-
universitaria, 34,4% educacion secundaria, el 14% educacion superior-técnico y el
12,9% educacion primaria. Con respecto a las horas dedicadas al rol, se obtuvo que
el 53,8% dedicé las 24 horas al cuidado, el 22,6% de 13 a 23 horas, el 22,6% de 7 a
12 horas y el 1,1% dedico menos de 6 horas. Para el cuidado, el 68,8% recibié apoyo
de otros miembros de la familia y el 31,2% ha recibido apoyo de una institucion
(ONG, Albergue, etc.). Por ultimo, el 76,3% refiere que recibid alguna preparacion
con respecto a los cuidados que le deben brindar al paciente y el 23,7% refiri6 que
no. Los cuidadores pediatricos oncoldgicos se seleccionaron a través de un tipo de
muestreo no probabilistico de tipo intencional®®.

Finalmente, el 46,2% de los pacientes oncologicos pediatricos eran hombres y el
53,8% mujeres, con un rango de edad entre 6 a 192 meses (M=57,11, DE=46,61).
Con respecto al tipo de cancer en estos pacientes, la mayoria presentaron Leucemia
Linfatica Aguda (43%), Linfoma (18,3%) y Tumor de Wilms (12,9%). De acuerdo
con el rango del tiempo, el 39,8% presento la enfermedad entre 6 y 12 meses, el
38,7% entre 13 y 24 meses, el 10,8% 25 y 36 meses y el 10,8% mas de 37 meses.
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Por un lado, el 35,5% de los pacientes ha recibido alguna intervenciéon quirtirgica,
de los cuales 18,3% ha recibo una intervencion, el 10,8% 2 veces, el 5,4% 3 veces
y el 1,1% 6 veces. Por otro lado, el 64,5% de los pacientes no ha recibido ninguna
intervencion quirurgica. El 25,8% ha sido hospitalizado en dos ocasiones, el 21,5%
3 ocasiones, el 20,4% en una ocasion, el 15,1% 4 ocasiones, el 8,6% 5 ocasiones;
mientras que, el 8,6% nunca ha pasado por el proceso de hospitalizacion.

Instrumentos

Ficha sociodemogrdfica. Esta ficha esta dividida en tres areas de informacién en
donde se encuentran los datos personales del cuidador (sexo, edad, estado civil, lugar
de procedencia y grado de instruccion), desempeiio del rol de cuidador (parentesco
con el paciente, horas que dedica al cuidado, si recibe apoyo familiar, de amigos
o de alguna institucidon para el cuidado y preparacion para el rol) y los datos del
paciente al que le brinda los cuidados (sexo del menor, edad, tipo de cancer, tiempo
de enfermedad, intervencion quirtrgica y niimero de hospitalizaciones).

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit et al '?. Se utiliz6 la adaptacion al
idioma espafiol de Martin et al.?”?. Cuenta con 22 items con un formato de respuesta
tipo Likert con 5 opciones (1 = “Nunca”, 2 = “Rara vez”, 3 = “A veces”, 4 =
“Frecuentemente” y 5 = “Casi siempre”). El puntaje total del instrumento varia en un
rango de 22 a 110 puntos, divididos en 3 niveles: no sobrecarga (<47 puntos), carga
leve (47-55 puntos) y carga severa (56 puntos-110)?®, La escala esta dividida en tres
dimensiones: 1) Sobrecarga, que hace mencion del impacto subjetivo del cuidado; 2)
Competencia, que se enfoca en la percepcion del cuidador sobre su capacidad para
el cuidado del paciente; y 3) Dependencia, que es la percepcion del cuidador sobre
la dependencia de parte del paciente hacia este @”. En este estudio, se obtuvieron
indices de confiabilidad adecuados, tanto para la escala total (alfa de Cronbach =
,92) y las dimensiones de sobrecarga (alfa de Cronbach =,90), competencia (alfa de
Cronbach =,73) y dependencia (alfa de Cronbach = ,82).

Cuestionario COPE-28 de Carver et al. ®, Se utilizé la version adaptada al
espafol de Moran et al. '® de 28 items, divididos en 14 dimensiones, de 2 items
cada una. Cuenta con un formato de respuesta tipo Likert con 4 opciones, de 0 a 3,
donde 0 = “no, en absoluto”, 1 = “Un poco”, 2 = “Bastante” y 3 = “Mucho”. Para el
presente estudio, se utilizo la version en espafiol de Moran, et al.'®, y se analizaran
los resultados de acuerdo con las 14 estrategias de afrontamiento propuestas
inicialmente por Carver®. Los indices de confiabilidad de las 14 estrategias fueron
adecuadas: Afrontamiento activo (alfa de Cronbach =,86), Planificacion (alfa de
Cronbach = ,84), Apoyo emocional (alfa de Cronbach =,72), Apoyo social (alfa de
Cronbach = ,91), Religion (alfa de Cronbach = ,81), Reevaluacion positiva (alfa de
Cronbach = ,86), Aceptacion (alfa de Cronbach = ,95), Negacion (alfa de Cronbach
=,78), Humor (alfa de Cronbach = ,90), Autodistraccion (alfa de Cronbach = ,88),
Autoinculpacion (alfa de Cronbach = ,90), Desconexion (alfa de Cronbach = ,96),
Desahogo (alfa de Cronbach =,76) y Uso de sustancias (alfa de Cronbach =,75).

Procedimiento
En primer lugar, se revisaron los items de cada escala y, debido a que el COPE-28 y

la escala de Zarit ya estaban validadas al espafiol y utilizadas en el contexto peruano,
se realizé una lectura de éstas. Se determind que las preguntas eran comprensibles
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por lo que se decidio no realizar un analisis de contenido. En segundo lugar, se
analizo la idoneidad de las pruebas, a través de un grupo piloto de 20 cuidadores.
Para el acceso a esta poblacion se envid la carta de presentacion a la institucion en
donde se realiz6 la prueba.

Paraparticipar del estudio, los participantes aceptaron y firmaron el consentimiento
informado, especificando su participacion voluntaria, el objetivo de la investigacion y
la confidencialidad. Posteriormente, se les brind6 la ficha sociodemografica y ambos
cuestionarios. Tanto los participantes del grupo piloto como para la muestra final,
realizaron los cuestionarios de manera individual, en un ambiente que se encontraba
preparado para la aplicacion, en un tiempo aproximado de 30 minutos.

La muestra estuvo conformada, por un lado, por cuidadores de provincia
que se encontraban en un albergue. Para ello, se realizo la coordinacion con la
representante de la institucion para la aplicacion de los cuestionarios. Por otro
lado, participaron cuidadores Limefios, los cuales fueron seleccionados a través de
la técnica de la bola de nieve.

Finalmente, se utiliz6 el programa IBM SPSS Statistics 25 para realizar el analisis
de los datos. En primer lugar, se calcul6 los estadisticos descriptivos como la media,
desviacion estandar, asimetria curtosis, puntaje minimo y maximo. En segundo
lugar, para establecer la correlacidon entre las variables se utilizo el coeficiente de
correlacion de Pearson. Asimismo, para comparar las variables entre dos grupos se
utilizo la t de Student mientras que para comparar las mismas variables entre mas de
dos grupos se utilizo el coeficiente de ANOVA.

3. Resultados

La tabla 1 permite observar los datos descriptivos para el sindrome de sobrecarga y
las estrategias de afrontamiento. Se aprecia que sobrecarga tiene una media de 44,92,
competencia una media de 14,95 y dependencia tiene una media de 12. El sindrome
de sobrecarga tiene una media de 71,87 que implica un nivel de carga severa. Ademas,
en la asimetria y la curtosis se obtuvieron resultados adecuados dentro del rango +/-
1.5. Asimismo, el afrontamiento activo presenta el mayor valor puntaje promedio,
mientras que autodistraccion mostraba el menor valor. La desviacion estandar de
Humor y Desconexion fueron mads altas a comparacion de la media, lo que indica
una mayor heterogeneidad en las respuestas. Ademas, en la asimetria y la curtosis se
obtuvieron resultados adecuados dentro del rango +/- 1,5

Tabla 1.Estadisticos descriptivos de sobrecarga y estrategias de afrontamiento y sus
dimensiones.

Media DE Asimetria Curtosis Minimo Maximo

Sindrome de sobrecarga 71,87 12,78 32 -,87 50 98
Sobrecarga 4492 9,48 ,42 -,89 30 65
Competencia 14,95 2,74 -42 =32 8 20

Dependencia 12 2,18 -,33 -.93 7 15
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Media DE Asimetria Curtosis Minimo Maximo

Estrategias de

afrontamiento
iﬁi’:amiemo 453 145 55 11,04 2 6
Planificacion 4,23 1,71 -,48 -1,18 1 6
Apoyo emocional 4,37 1,33 -,59 -,36 1 6
Apoyo social 4,31 1,43 -,23 -1,15 2 6
Religion 4,42 1,60 -,57 -,90 0 6
E:;:fvlzmén 417 1,65 -61 -53 0 6
Aceptacion 3,91 1,70 -,38 -,68 0 6
Negacion 2,33 2,01 ,50 -1,05 0 6
Humor 1,40 1,95 1,25 25 0 6
Autodistraccion 4,14 1,63 -,58 -,40 0 6
Autoinculpacion 2,86 1,91 26 -1 0 6
Desconexion 1,88 2,11 75 -,81 0 6
Desahogo 2,87 1,92 17 -1,02 0 6
Uso de sustancias 2,95 1,06 17 1,16 0 6

Dentro de los resultados de los andlisis de correlacion entre las dimensiones
del sindrome de sobrecarga y afrontamiento se observa que tanto sobrecarga,
dependencia y competencia, se relacionan significativamente con todas las
estrategias de afrontamiento, menos con el uso de sustancias (ver Tabla 2).
Especificamente, sobrecarga obtuvo asociaciones significativas e inversas con
las estrategias afrontamiento activo, planificacién, apoyo emocional, apoyo
social, reevaluacion positiva, aceptacion y autodistraccion. Es decir, a mayor
sobrecarga menor uso de estas estrategias. Por otro lado, la sobrecarga mostro
asociaciones significativas y directas con las estrategias de religion, negacion,
humor, desconexion, autoinculpacion y desahogo. Es decir, utilizar estas
estrategias se relacionan con una mayor sobrecarga. Con respecto a la dimension
competencia se obtuvieron correlaciones estadisticamente significativas con todas
las estrategias de afrontamiento menos con la autodistraccion y el desahogo. Por
otro lado, se obtuvieron asociaciones significativas y directas con las estrategias
de negacion, humor, desconexion, religion y autoinculpacion. Es decir, al
utilizar estas estrategias es mayor la competencia. Por ultimo, la dependencia se
correlaciona significativamente con todas las estrategias de afrontamiento menos
con autodistraccion y religion.
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Tabla 2. Correlaciones entre dimensiones del sindrome de sobrecarga y afrontamiento

Sobrecarga Competencia Dependencia

r p r P r p
Afrontamiento Activo -,50 <,001 -,40 <,001 -,33 <,001
Planificacion -.,44 <,001 -47 <,001 -,35 <,001
Apoyo emocional -,52 <,001 -44 <,001 -,38 <,001
Apoyo social -,56 <,001 -,53 <,001 -,46 <,001
Religion 21 <,001 ,13 ,04 ,16 ,17
Reevaluacion positiva -,59 <,001 -,48 <,001 -,39 <,001
Aceptacion -,38 <,001 -,37 <,001 -,35 <,001
Negacion 12 <,001 ,50 <,001 ,54 <,001
Humor ,38 <,001 ,24 <,001 ,26 <,001
Autodistraccion -,25 ,01 -,16 13 -,15 15
Desconexién ,69 <,001 ,49 <,001 43 <,001
Autoinculpacion ,59 <,001 ,50 <,001 51 <,001
Desahogo -,33 <,001 -,18 ,08 -,28 <,001
Uso de sustancias -,08 43 -,15 -,16 -,04 ,67

Al comparar la sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en funcion al lugar de
procedencia, se encontrd que tanto a nivel general de sobrecarga como la dimension
sobrecarga cuentan con una diferencia estadisticamente significativa (ver Tabla 3).
Es decir, los cuidadores provenientes de provincia cuentan con un mayor nivel de
sobrecarga a comparacion de los cuidadores provenientes de Lima. Asimismo, se
evidencia una diferencia estadisticamente significativa en la utilizacion de estrategias.
Se identifica que existe mayor predominancia de estrategias como afrontamiento
activo, planificacion, apoyo emocional, apoyo social y reevaluacion positiva en
cuidadores limefios. Por su parte, los cuidadores de provincia utilizarian con mayor
predominancia estrategias como la negacion, humor, autoinculpacion, desconexion
y uso de sustancias.

Tabla 3. Comparacion por lugar de procedencia

Lima Provincia t Sig

Sindrome de sobrecarga
Sobrecarga 37,18 50,77 -9,72 ,00
Competencia 13,20 16,26 -6,41 28

Dependencia 10,33 13,26 -8,62 ,36
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Lima Provincia t Sig
Estrategias de afrontamiento

Afrontamiento activo 5,15 4,06 3,87 ,00
Planificacion 5,08 3,58 4,60 ,00
Apoyo emocional 5,08 3,83 5,05 ,00
Apoyo social 5,15 3,68 5,69 ,02
Religion 4,20 4,58 -1,15 ,12
Reevaluacion positiva 490 3,62 3,99 ,00
Aceptacion 4,63 3,38 3,75 71
Negacion ,85 3,45 -7,99 ,00
Humor 28 2,25 -5,57 ,00
Autodistraccion 4,33 4 ,95 ,76
Autoinculpacion 1,88 3,60 -4,80 ,01
Desconexion 35 3,04 -7,85 ,00
Desahogo 1,75 3,72 -5,64 ,60
Uso de sustancias 3 2,91 42 ,01

Nota: el grupo provincia son aquellos cuidadores que residen fuera de lima (Loreto, Cusco, La libertad, Madre de
Dios, entre otros.), pero en el momento de la encuesta se encontraban en lima para el tratamiento del menor.

Por otro lado, debido a que solo se encontré un participante en el grupo de
cuidadores que dedicaban menos de 7 horas al cuidado, se optd por no considerar a
este dentro del analisis. Se puede observar que existe una diferencia estadisticamente
significativa entre el sindrome de sobrecarga y las horas dedicadas al cuidado. Es
decir, se observa un aumento en el nivel de sobrecarga en funcion al incremento en

las horas dedicadas al cuidado del menor (ver Tabla 4).

Tabla 4. Comparacion de sobrecarga y sus dimensiones con las horas dedicadas al cuidado

7-12 horas  13-23 horas 24 horas F Sig

Sindrome de Sobrecarga 66,38 68,76 75,28 4,67 ,01
Sobrecarga 41,33 43,05 47,10 3,38 ,39
Competencia 13,57 14,29 15,76 6,05 ,00
Dependencia 11,48 11,43 12,42 2,31 ,11

4. Discusion

El objetivo de esta investigacion fue determinar la relacion entre el sindrome de
sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes oncologicos
pediatricos. Los resultados evidencian que existe una relacion significativa entre el
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sindrome de sobrecarga y las estrategias de afrontamiento. En donde, si el cuidador
utiliza estrategias mas adaptivas, el nivel de sobrecarga es menor.

Frente a esto, investigaciones previas sobre el afrontamiento en cuidadores de
nifios/as con cancer, se identifica que los cuidadores del presente estudio, utilizan
estrategias activas como mediadoras de la sobrecarga, predominando las estrategias
que se enfocan en la realizacion de acciones y el cambio cognitivo que tienen sobre
la enfermedad *3303D,

Al utilizar estas estrategias, los cuidadores pueden sentirse preparados para
afrontar la situacion de enfermedad del nifio/a. En este sentido, utilizar estrategias
como la aceptacion de la enfermedad, puede llevar a los cuidadores a que puedan
establecer un plan de accion, teniendo diferentes alternativas para poder abordar
la situacion 2. Este plan no se centrara en curar al paciente, sino estd orientado a
buscar soluciones para reducir y controlar los sintomas secundarios de la enfermedad
(3, Estos cuidadores, al utilizar estas estrategias, pueden llegar a reestructurar y
cambiar la percepcion que tienen sobre la enfermedad, considerandola como una
oportunidad de crecimiento a nivel familiar y personal®-¥. En este sentido, a nivel
familiar, tener una nueva mirada de la enfermedad va a fortalecer los lazos entre los
miembros, valorar la salud y la union entre ellos®?. A nivel personal, el cuidador al
tener otra mirada de la enfermedad, mantendria la percepcion de su autoeficacia, que
da cuenta de sus capacidades para resolver problemas y la motivacion para cumplir
efectivamente su rol. En este sentido, tendria una mirada mas objetiva de la situacion
que estan viviendo, lo cual reduciria sus niveles de sobrecarga. Como consecuencia,
el cuidador puede confiar en los procedimientos médicos presentes y futuros,
reduciendo la incertidumbre, ansiedad y carga ocasionada por la enfermedad®?39.

Adicionalmente, utilizar estrategias como realizar actividades recreativas y de
autocuidado, pueden disminuir el estrés, reduciendo la posibilidad de desarrollar
sobrecarga frente a su rol de cuidado®. Esto se debe a que, por un momento, el
cuidador se permite tener un espacio donde descentralizar su atencion de laenfermedad
para brindarse un tiempo propio, a las actividades de su interés y compartir con
otras personas de su entorno. En este sentido, contara con mayor energia y descarga
emocional y fisica para poder atender al nifio/a.

Siguiendo la linea de las estrategias activas, diferentes autores mencionan que
es importante contar con un sistema de apoyo que contenga emocionalmente al
cuidador y cuente con un espacio para expresar lo que siente. Esta red de apoyo es
conformada por familiares, amigos o personal médico del nifio/a"**>. Los cuidadores,
buscaran en este entorno, ser comprendidos, escuchados y sostenidos, con respecto
a la situacion de enfermedad. Esta proximidad con los demads, va a permitir que
se sientan queridos, valorados y protegidos emocionalmente, asi como sentirse
admirados y respetados®®. En este sentido, al contar con un sistema que les apoye,
se disminuirian sentimientos de soledad y carga emocional; como consecuencia, se
reduciria la sobrecarga emocional frente al cuidado®® .

Por ende, al utilizar estrategias activas, los cuidadores pueden percibirse como
mas competentes ante su rol y sobreponerse ante alguna eventualidad. A diferencia,
cuando los cuidadores no expresan o comunican sus complicaciones o dudas sobre el
cuidado y utilizan estrategias menos adaptativas, la percepcion sobre su competencia
ante el rol, puede alterarse®®.

Por otro lado, se evidencia en este estudio que el sindrome de sobrecarga puede ser
desencadenado por la utilizacion de estrategias menos adaptativas. En este sentido,
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existen cuidadores que, ante el evento estresante, tienen dificultades para comprender
el problema y reaccionar de manera adecuada. Por ello, pueden utilizar estrategias
como la negacion, en donde el cuidador puede ignorar o rechazar el diagndstico
del nifio/a®**”, De igual forma, como consecuencia del diagnostico, los cuidadores
pueden experimentar sentimientos de culpa, colera o ira frente al diagnostico®®. Por
tal motivo, pueden criticarse y culparse de la enfermedad, afectando su desempefio
frente al rol. Todos estos sentimientos, llevarian a generar estrés y desencadenar el
sindrome de sobrecarga. En este sentido, la calidad de vida del cuidador se encuentra
comprometida®. Por un lado, en su salud fisica puede presentar dolores musculares,
alteraciones del suefio o insomnio, cansancio cronico, disminucion en la respuesta
inmunologica; y su salud psicologica puede verse afectada por la ansiedad, depresion
y desesperanza. Por otro lado, también se perjudica la calidad en la atencion brindada
al nifio/a®¥. Con respecto a la vida familiar, pueden surgir problemas de pareja, con
los hijos y con otros miembros de la familia®?.

En algunas investigaciones®**? se evidencio que, ante la situacion de enfermedad,
la religion puede tener un papel fundamental en la vida de los cuidadores, tanto en
el equilibrio emocional, la aceptacion de la enfermedad y su tratamiento. Asimismo,
esta estrategia, puede ayudar cuando el cuidador percibe que sus recursos internos
(e.g., la autoeficacia y la motivacion) se estan agotando y se manifiesta con mayor
intensidad el temor hacia la muerte del paciente®. Sin embargo, a pesar de que la
religiosidad se puede presentar como una manera para disminuir los sentimientos de
sobrecarga frente a la situacion de enfermedad a través de la plegaria o la meditacion,
cuando los cuidadores se encuentran frente a momentos de crisis, pueden mostrarse
incrédulos y con poca fe sobre la situacion que estan atravesando “*, haciendo que
la sobrecarga aumente en estos momentos. Esto ultimo ha sido corroborado por
el presente estudio, en el que se identifico que cuando los cuidadores utilizan la
estrategia de religion se relaciona a un mayor indice de sobrecarga.

Por otro lado, se identifica al cuidador como un modelo referente para el nifio/a al
momento de afrontar su enfermedad“?. Esto se debe a que, los pacientes pediatricos
no logran a comprender por completo la enfermedad y buscan en estos cuidadores,
referencias de estrategias a utilizar . Por tal motivo, es importante que los cuidadores
tengan como recurso estas estrategias adaptativas para hacer frente a la enfermedad.

Otro aspecto importante de esta investigacion es que se ha identificado que
las estrategias mas adaptativas, son empleadas con mayor frecuencia por aquellos
cuidadores que residen en Lima. En este sentido, estos cuidadores tendrian mayor
apertura a estas estrategias ya que se encuentran en su lugar de origen, rodeados de
familiares y amigos, los cuales los acompafian en este proceso. Asimismo, podrian
contar con mayores recursos econoémicos para afrontar la enfermedad, reduciendo sus
niveles de incertidumbre sobre el gasto de las hospitalizaciones, los procedimientos,
las medicinas, las atenciones y los utensilios para el cuidado diario.

En contraste, debido a la centralizaciéon de los recursos médicos para el
tratamiento del cancer en Lima, el cuidador principal que vive en provincia, debe
alejarse de su nucleo familiar y salir de su lugar de residencia para viajar y buscar
alternativas de intervencion y tratamiento. En este nuevo contexto de enfermedad,
el cuidador se encuentra expuesto y vulnerable en un lugar desconocido y a un
tratamiento complejo©®”. Asimismo, estos cuidadores no cuentan con los recursos
economicos para solventar el tratamiento del nifio/a. Garzon et al.“) sefiala que
un bajo nivel socioecondmico es considerado como un factor negativo que influye
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en el aumento de la sobrecarga. En este sentido, el cuidador podria experimentar
ansiedad frente a los gastos requeridos por la enfermedad, lo que puede influir en
la calidad del cuidado.

Asimismo, estos cuidadores que vienen de provincia, se encontraban residiendo
en un albergue al momento de la aplicacion. A pesar de que pueden compartir
sus experiencias o temores con otros cuidadores o con el personal médico de la
institucion, pueden sentirse solos, ya que se encuentran alejados de sus familias.
Como consecuencia de este limitado sistema de apoyo pueden experimentar niveles
altos en el sindrome de sobrecarga“?.

Como dato sociodemografico, se encontr6é que los cuidadores que viven el Lima,
cuentan con un nivel mayor de instruccion que los cuidadores que provienen de
provincia. Los cuidadores con niveles altos de instruccion, pueden comprender
y llevar de mejor manera la enfermedad del nifo/a“?, asi como tener estrategias
activas para buscar informacion sobre el cuadro clinico y procedimientos; por ende,
podrian presentar menores niveles de sobrecarga. Por su parte, Otavalo et al.“?
identifican que los cuidadores que cuentan con niveles bajos de instruccion pueden
tener mayores niveles de sobrecarga.

Porultimo, la etapa del desarrollo en la que se encuentran los pacientes oncologicos
pediatricos, influye para que los cuidadores que los acompafien, brinden atencion y
cuidados la mayor parte del dia. Una enfermedad como el cancer, va a requerir un
cuidado maés riguroso y estricto, volviéndose un rol més estresante para el cuidador.
Como mencionan en algunas investigaciones!**Y, las horas dedicadas al cuidado
pueden influir significativamente en el cuidado personal, salud y en la organizacion
del tiempo. Como se puede evidenciar en este estudio, mientras mas horas el cuidador
le dedique al cuidado del nifio/a, dedicara menos tiempo para si mismo, para realizar
otras actividades y compartir con otras personas. Estos resultados coinciden con el
hallazgo de Hernandez et al.* en donde la cantidad de horas establecidas para el
cuidado puede incrementar el riesgo de vivenciar una sobrecarga.

5. Conclusiones

Los resultados obtenidos plantean la relacion del estrés y las estrategias empleadas
por los cuidadores como un punto basico para evaluar la adaptacion de este cuidador
a la situacion de enfermedad. Por un lado, se obtuvo que aquellos cuidadores que
utilizan estrategias poco adaptativas, son mas propensos a generar sobrecarga
frente a su rol, influyendo en su vida personal, familiar y social. En comparacién,
aquellos cuidadores que utilizan estrategias mas adaptativas, van a mantener su
bienestar psicoldgico y permitira una buena adaptacion a las diferentes situaciones
de la enfermedad.

La informacion obtenida en esta investigacion, puede brindar un panorama mas
amplio a los trabajadores del sistema de salud sobre la vivencia y el proceso de estos
cuidadores, para establecer pautas de abordaje efectivas para reducir sus niveles
de estrés y ansiedad “?. En este sentido, se pone en evidencia la relevancia de un
trabajo interdisciplinario, en donde se favorezca al paciente y su familia, a nivel
fisico, emocional y social para mantener la calidad de vida y bienestar psicologicos
de estos!'*4D,

Por ultimo, dentro de las limitaciones del estudio, se present6 un dificil acceso
a la poblacion, ya que se requiere la aprobacion de centros, albergues y hospitales
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para llegar a esta. Asimismo, no se contd con un grupo homogéneo de cuidadores
de ambos sexos, por lo que seria oportuno en futuros estudios contar con muestras
homogéneas de cuidadores para establecer estudios comparativos.
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