EDICIONES
= COMPLUTENSE @

Psicooncologia ARTICULOS
e-ISSN: 1988-8287

Sindrome de sobrecarga emocional y estrategias de
afrontamiento en padres de pacientes pediatricos con
leucemia

Oscar Plasencia-Ramos" < %, Nikol Mayo-Puchoc? 5z, Ricardo Galvez-Arevalo® @

https://dx.doi.org/10.5209/psic.96426 Recibido: 11 de junio de 2024 / Aceptado: 30 de enero de 2025

Resumen: Objetivo. Identificar la relacion entre las estrategias de afrontamiento y la sobrecarga
en padres de pacientes pediatricos con leucemia en un hospital pediatrico peruano. Métodos. Se
realizd un estudio descriptivo, transversal y unicéntrico en un hospital pediatrico de Lima, Peru. La
muestra incluyd padres cuidadores principales de pacientes pediatricos con leucemia. Se utilizé
el Brief COPE y el Caregiver Burden Inventory. Se realizaron andlisis de regresion lineal multiple
para examinar las relaciones ajustadas. Resultados. Se incluyeron 115 padres, con un promedio
de sobrecarga de 49.5 puntos. Los estilos de afrontamiento como el afrontamiento activo (app =
-3,14; p = 0,039), reenfoque positivo (ap = -2,74; p = 0,002), aceptacion (ap = -2,50; p = 0,002) y
auto-distraccion (ap = -1,58; p = 0,048) se asociaron con una menor sobrecarga del cuidador.
En contraste, la negacion (app = 2,58; p < 0,001) y la auto-culpabilizacién (ap = 3,04; p < 0,001)
se asociaron con una mayor sobrecarga. Conclusion. Las estrategias de afrontamiento como
el afrontamiento activo, reenfoque positivo, aceptacion y auto-distraccion estan asociadas con
una menor sobrecarga, mientras que la negacion y la auto-culpabilizacion estan asociadas con
una mayor sobrecarga, en los padres cuidadores de nifios con leucemia. Se recomienda replicar
el estudio en otros establecimientos y con un enfoque longitudinal para obtener resultados mas
robustos.
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ENG Caregiver burden and coping strategies in parents of
pediatric patients with leukemia

ENG Abstract: Objective: To identify the relationship between coping strategies and burden in
primary caregivers of pediatric leukemia patients in a Peruvian pediatric hospital. Methods: A
descriptive, cross-sectional, single-center study was conducted in a pediatric hospital in Lima,
Peru. The sample included primary caregivers of pediatric leukemia patients. The Brief COPE and
Caregiver Burden Inventory were used. Multiple linear regression analyses were performed to
examine adjusted relationships. Results: A total of 115 caregivers were included, with an average
burden score of 49.5 points. Coping styles such as active coping (ap = -3.14; p = 0.039), positive
refocusing (ap = -2.74; p = 0.002), acceptance (ap = -2.50; p = 0.002), and self-distraction (ap =
-1.58; p = 0.048) were associated with lower caregiver burden. In contrast, denial (ap = 2.58; p
< 0.001) and self-blame (ap = 3.04; p < 0.001) were associated with higher burden. Conclusién:
Coping strategies such as active coping, positive refocusing, acceptance, and self-distraction are
associated with a lower burden, while denial and self-blame are associated with a higher burden.
It is recommended to replicate the study in other settings and with a longitudinal approach to
obtain more robust results.

Keywords: Caregiver burden, coping strategies, pediatric hospitals, mental health services,
leukemia
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1. Introduccion

La leucemia infantil representa un desafio para la salud publica no sdélo por su prevalencia y mor-
talidad, sino también por su alta carga psicosocial®?. Aunque la prevalencia de la leucemia infantil
ha disminuido ligeramente en las ultimas décadas, sigue siendo el cancer mas comun en nifios
de paises latinos como Peru, donde el tratamiento a menudo no logra los resultados deseados,
con tasas de recaida del 27% y supervivencia del 50%-9. El diagnéstico y proceso de tratamien-
to de leucemia, afecta tanto a los propios ninos como a toda su familia que esta al cuidado de
ellos, haciéndolos vulnerables a tener problemas de salud mental como la sobrecarga®.

La sobrecarga es la respuesta fisica, mental y social que surge cuando las demandas de cui-
dado superan los recursos disponibles del cuidador®®. La sobrecarga en los padres de nifios
con leucemia es mas comun que en los padres con niflos sanos, dado que requiere adaptarse al
entorno hospitalario, lidiar con el miedo a las recaidas de su hijo. ajustes econémicos y cambiar
sus rutinas familiares®™. La sobrecarga asociada al cuidado de un nifio con leucemia impacta
notablemente en la salud mental de familias latinas, exacerbando la ansiedad, depresion y estrés
postraumatico, comparado con familias no latinast™. A pesar de esto, es menos probable que las
familias latinas busquen ayuda profesional para abordar problemas de salud mental en compa-
racion con las no latinas™.

Influenciado por factores personales y culturales, los cuidadores recurren a diversas estra-
tegias de afrontamiento para mitigar la carga asociada al cuidado, lo que desempefia un papel
crucial en su salud mental®*. La literatura existente sobre estrategias de afrontamiento y so-
brecarga emocional en cuidadores de pacientes pediatricos con cancer es limitada en paises
latinos como Peru. Por lo tanto, el presente estudio buscé identificar la relacion entre los estilos
de afrontamiento y sobrecarga en padres de pacientes pediatricos con leucemia en un hospital
pediatrico peruano.
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2. Método

Muestra

La poblacion objetivo del presente estudio estuvo constituida por padres de pacientes pedia-
tricos que estaban hospitalizados recibiendo quimioterapia de induccion para la leucemia lin-
foblastica aguda (LLA) o la leucemia mieloide aguda (LMA) en el Instituto Nacional de Salud del
Nifio San Borja. La recoleccion de datos se realizé entre diciembre de 2022 y diciembre de 2023.
Como criterio de inclusion se considerd que el padre o la madre sean el cuidador principal y que
sea mayor de 18 afios. Por otro lado, se excluyeron a los padres de nifios que estén recibiendo
quimioterapia de consolidacion, trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) o cuidados
paliativos. Se realizé un muestreo no probabilistico de tipo consecutivo. En ese sentido, se invitd
a participar a los cuidadores segun orden de visita al establecimiento de salud, hasta culminar el
tiempo programado de recoleccion de datos (diciembre 2023).

El tamafio de la muestra se calculd para garantizar la potencia suficiente para detectar aso-
ciaciones estadisticamente significativas en los analisis de regresion. Utilizando el software
G*Power, el célculo considerd un nivel de significancia de o = 0,05, una potencia de 0,80, un
tamafio del efecto esperado de p = 0,27 proveniente del estudio realizado por Ozénder et al.®,
Con base en estos parametros, se determind que el tamafio de muestra requerido era 110. Para
tener en cuenta la posible falta de respuesta o la existencia de datos incompletos, se agregaron
5 participantes mas, lo que dio como resultado un tamafio de muestra objetivo final de 115. Las
caracteristicas demograficas y clinicas de los padres y de los nifios se encuentran en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas demograficas y clinicas de los nifios y sus padres (n = 115).

Variables n (%)
Caracteristicas del nifio
Sexo del nifio
Hombre 49 (42,6%)
Mujer 66 (57,4%)
Edad del nifio, afios (X + DE) 6,8 +4,2
Tipo de leucemia
LLA 105 (91,3%)
LMA 10 (8,7%)
Nivel de riesgo
Estandar 24 (20,9%)
Alto 42 (36,5%)
Muy alto 49 (42,6%)
Tiempo de hospitalizacion, dias (X + DE) 32,2+ 50,2
Tiempo de tratamiento, dias (X = DE) 188,5 + 2746
Candidato a trasplante a TPH
No 49 (42,6%)
Si 20 (17,4%)
En evaluacion 46 (40,0%)
Pase a UCI
No 102 (88,7%)
Si 13 (11,3%)
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Caracteristicas del cuidador principal
Cuidador principal
Padre 28 (24,4%)
Madre 87 (75,6%)
Edad del cuidador principal, afios (X + DE) 36,1+ 8,38
Lugar de procedencia
Lima 57 (49,6%)
Provincia 58 (50,4%)
Personas que viven en casa, numero (X + DE) 49+21
Antecedentes de ser cuidador
No 74 (64,4%)
Si 41(35,6%)

DE = desviacion estandar

Disefo de estudio

Se trata de un estudio descriptivo, de corte transversal. El estudio fue unicéntrico, ya que se eje-
cuté en uno de los hospitales de referencia a nivel nacional para la atencién de cancer pediatrico
en Peru.

Variables e instrumentos

Estilos de afrontamiento: Para la evaluacion de los estilos de afrontamiento se uso el instrumen-
to Brief COPE (“Coping Orientation to Problems Experienced”)™. Este instrumento se basa en
la teoria del Afrontamiento al Estrés de Lazarus y Folkman y en la teoria de la Autorregulacion
Conductual de Carver y Scheier. El Brief COPE original esta estructurado paraidentificar 14 estilos
de afrontamiento que son: 1) afrontamiento activo, 2) planeacion, 3) apoyo instrumental, 4) reen-
cuadre positivo, 5) humor, 6) aceptacion, 7) apoyo emocional, 8) desvinculacion conductual, 9)
auto-distraccion, 10) uso de sustancias, 11) negacion, 12) religion, 13) culpa, y 14) desahogo. Cada
uno de los 14 estilos de afrontamiento cuentan con dos items asignados a cada uno, sumando 28
items para la totalidad del Brief-Cope. Los items se califican en una escala Likert que va desde O
(“no he estado haciendo esto en absoluto”) hasta 3 (“he estado haciendo esto mucho”). Por ende,
el puntaje minimo para cada estilo de afrontamiento es de O puntos, indicando una frecuencia
de uso mas baja, mientras que el puntaje maximo alcanza los 6 puntos, indicando una mayor
frecuencia de uso de dicho estilo.

Se han realizado diversos estudios de validacion de la version espafiola del Brief Cope en
Latinoamérica. El presente estudio usé el modelo del Brief COPE reportado por Garcia et al, que
es el que mejores evidencias de validez y confiabilidad ha mostrado hasta la fecha en adultos de
Latinoamérica®™, Las dimensiones del Brief-COPE evidenciaron adecuados niveles de fiabilidad
(alfa de Cronbach = 0,56 a 0,82). Ademas, el modelo usado incluye los 28 items correspondien-
tes a los 14 factores originales del Brief-COPE (x2 = 1079,42, p < 0,001, df = 259, x?/df = 4,17, CFI
= 0,94, NFl = 0,92, TLI = 0,91, PNFI = 0,59, AIC = 1429,42, RMSEA = 0,04). La invarianza factorial
entre mujeres y hombres confirmd la invarianza estricta. Lo propuesto por Garcia et. concuerda
con una revisioén sistematica que destaca que la estructura original de 14 factores del Brief COPE
presenta los mejores indicadores de ajuste.

Sobrecarga del cuidador: Para evaluar la sobrecarga en los cuidadores, se empled el Caregiver
Burden Inventory (CBI), un instrumento disefiado para medir la sobrecarga experimentada por
los cuidadores informales de individuos con discapacidad o enfermedades crénicas, incluyendo
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pacientes oncoldgicos. Este instrumento fue desarrollado por Zarit, Reever y Bach-Peterson, se
fundamenta en el modelo tedrico de Estrés y Afrontamiento de Lazarus y Folkman®. El CBI cons-
ta de 24 items disefiados para evaluar la frecuencia de ciertos aspectos, utilizando una escala
Likert de cinco puntos que va desde O (nunca) hasta 4 (casi siempre). Los puntajes pueden oscilar
entre 0 y 96, donde los puntajes mas altos indican una mayor sobrecarga para el cuidador. En
el contexto latinoamericano, hay antecedentes de validacion, siendo el estudio de Valer et al. el
mas destacado en cuanto a evidencia de validez y confiabilidad™. La escala CBI presento niveles
adecuados de consistencia interna (alfa de Cronbach = 0,75 a 0,91). El analisis factorial confir-
matorio mostrd que el modelo de cinco factores (sobrecarga de tiempo, personal, fisica, social y
emocional) se ajusto bien a los datos (x%/gl = 1,98; RMSEA = 0,06; CFl = 0,97).

Datos sociodemograficos y clinicos: Adicionalmente, para el presente estudio se recopild in-
formacion de otras variables tanto del nino como de su cuidador principal. Con respecto a los
ninos, se recopild del sexo, la edad, el tipo de leucemia (LLA o LMA), el nivel de riesgo al diag-
nostico (estandar, alto o muy alto), tiempo de hospitalizacion, tiempo de tratamiento, elegibilidad
para trasplante de progenitores hemopoyéticos (si, no, o en evaluacion), antecedente, ingreso a
la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI). Con respecto a los cuidadores principales, se recopilé
el tipo de parentesco que tenia con el nifio (padre, madre u otros), la edad, lugar de procedencia
(Lima Metropolitana o provincia), cantidad de personas que viven en el hogar, y antecedentes de
ser cuidador. Estas variables se recopilaron mediante una ficha de datos.

Procedimientos

Durante la evaluacion de los instrumentos del CBl y del Brief-COPE, el psicélogo leyo detallada-
mente las instrucciones y estuvo disponible para resolver cualquier consulta que surgiera por
parte del cuidador principal. Se aseguré de que el proceso de evaluacion se llevara a cabo de
manera adecuada y comprensible para el participante. Para la ficha de recoleccién de otros da-
tos, el psicologo completé el formulario con el cuidador principal.

Plan de analisis de datos

Estadisticos descriptivos se utilizaron para describir las caracteristicas de los cuidadores princi-
pales, los estilos de afrontamiento, y la sobrecarga del cuidador. Reportamos frecuencias y por-
centajes, asi como medias y desviaciones estandar (M + DE) para variables numéricas.

Empleamos andlisis de regresion lineal para examinarla asociacion bivariada entre cada uno de
los estilos de afrontamiento y la sobrecarga del cuidador. Ademas, exploramos las asociaciones
entre otras variables recopiladas del nifio y los cuidadores principales con la sobrecarga del cui-
dador. Posteriormente, realizamos un analisis de regresion lineal multiple para examinar la relacion
entre los estilos de afrontamiento y la sobrecarga del cuidador. En ambos modelos se calcularon
los coeficientes (B) y sus respectivos intervalos de confianza del 95% (IC 95%). Las asociaciones
estadisticamente significativas (p < 0,05) se incluyeron en el modelo de regresion ajustado. Todos
los andlisis estadisticos fueron realizados utilizando el software STATA (Version 18).

Consideraciones éticas

Esta investigacion se guio por los principios éticos para proteger los derechos y el bienestar de
los participantes. Se les informé a los padres que su participacion era voluntaria y que podian re-
tirarse en cualquier momento sin tener alguna consecuencia en las intervenciones tradicionales
recibidas en el lugar de estudio. Toda la informacion que pudiera identificar a los participantes,
como nombres, apellidos, direcciones y numeros de teléfono, entre otros, se guardé y protegid.
Esto se hizo solo para los cuidadores que deseaban recibir los resultados de las evaluaciones
con los instrumentos aplicados en el estudio como beneficio. Para aquellos padres que no de-
seaban recibir sus resultados, se eliminé su informacién personal y se reemplazé por cédigos o
numeros para identificar a los participantes. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica insti-
tucional del Instituto Nacional de Salud del Nifio San Borja (INSNSB-778-2022).
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3. Resultados

El promedio de sobrecarga del cuidador observado fue de 49,5 puntos (DE = 13,1). Por otro
lado, los estilos de afrontamiento mas usados por los cuidadores fue el afrontamiento activo
(X = 4,6; DE = 0,9), planificacion (X = 4,4; DE = 1,0) y religion (X = 4,5; DE = 1,2); mientras que,
los menos usados fueron el humor (X = 0,90; DE = 1,57) y el uso de sustancias (X = 0,2; DE =
0,8) (Tabla 2).

Tabla 2. Sobrecarga y estilos de afrontamiento de los cuidadores (n = 115)

Variables (X = DE)

Sobrecarga de cuidador 49,5 +13]1

Estilo de afrontamiento
Afrontamiento activo 4,6 +0,87
Planeacion 4,42 1,01
Apoyo instrumental 3,60 +1,31
Reencuadre positivo 3,83 £146
Humor 0,90 +1,57
Aceptacion 3,74 £1,58
Apoyo emocional 3,45 +1,38
Desvinculacién conductual 0,24 + 0,74
Auto-distraccion 330150
Uso de sustancias 0,23 +0,83
Negacion 243 +£1,94
Religion 449 +1,24
Culpa 1,77 £1,57
Desahogo 1,70 +£1,36

DE = desviacion estandar

En analisis bi-variado, identificamos que los padres de nifios identificados como paciente de
riesgo alto (¢ = 8,39, IC95% = 1,95-14,84, p = 0,011) o de riesgo muy alto (¢ = 9,48; IC95% =
3,21-15,76; p = 0,003) tienen mayor sobrecarga, comparado con los cuidadores de nifios con
riesgo estandar. Ademas, la sobrecarga del cuidador es mayor cuando su hijo es candidato para
recibir TPH (¢ = 9,51; IC95% = 2,93 - 16.08; p = 0,005), o cuando esta en evaluacion (cf = 8,29;
1C95% = 3,20 -13,38; p = 0,002), comparado con la sobrecarga de los padres que tienen su hijo
no candidato a TPH. También, la sobrecarga del cuidador es mayor a medida que su edad au-
menta (cg = 0,31; IC95% = 0,04-0,58; p = 0,025). Asimismo, identificamos que el mayor uso del
estilo de afrontamiento activo (¢ = -4,30; IC95% = -6,99 - -1,60, p = 0,002), reencuadre positivo
(cB=-3,18;IC 95% = -4,74 - -1,62; p < 0,001), humor (cf = -1,57; IC95% = -3,10 - -0,04, p = 0,044),
aceptacion (cf = -3,11; IC95% = -4.55 - -1,67; p < 0,001), y auto-distraccion (cf = -1,68; IC95%
=-3,29 - -0,08, p = 0,039) estuvo asociado a menor promedio de sobrecarga del cuidador. Por
lo contrario, identificamos que el mayor uso del estilo de afrontamiento de negacién (cf = 2,31,
IC95% =1,13 - 3,49, p < 0.001) y culpa (cf = 2,94; IC 95% = 1,48 - 4,40, p < 0,001) estuvo asociado
a mayor promedio de sobrecarga del cuidador (Tabla 3).



Plasencia-Ramos, O., et al. Psicooncologia 22(1), 2025: 27-38

Tabla 3. Anélisis crudo y ajustado

33

Variables Modelo crudo Modelo ajustadot
Caracteristicas del nifio Beta crudo IC 95% p Beta ajustado IC 95% P
Sexo del nifio

Hombre Ref. Ref.

Mujer 1,59 -3.32-6.51 0,522 0,34 -4,93 - 5,61 0,898
Edad del nifio, afios -0.05 -0.64 - 0,54 0,867 -0,18 -0,76 - 0,40 0,543
Tipo de leucemia

LLA Ref. Ref.

LMA 2,75 -5,88 - 11,38 0529 749 -1,40-16,38 | 0,098
Nivel de riesgo

Estandar Ref. Ref.

Alto 8,39 1,95-14,84 0,011 709 014 -14,03 0,046

Muy alto 948 3,21-15,76 0,003 9,27 2,41-16,13 0,009
Jempo de hospitalizacion. 000 | -005-005 | 0920 001 -005-005 | 0888
Tiempo de tratamiento, dias 0,00 -0,01- 0,01 0,704 0,00 -0,01-0,01 0,967
Candidato a trasplante a
TPH

No Ref. Ref.

Si 9,51 2,93-16,08 0,005 6,92 -0,91-14,74 0,083

En evaluacion 8,29 3,20-13.38 0,002 5,88 -0,15-11,91 0,056
Pase a UCI

No Ref. Ref.

Si 317 -4.50-10,85 0,414 2,07 -5,54-9,68 0,591
Cuidador principal

Padre Ref. Ref.

Madre -1,87 -7,54 - 3,79 0,514 1,72 -4,33-778 0,574
gggg del cuidador principal, 031 004-058 | 0025 0,26 -001-051 | 0053
Lugar de procedencia

Lima Ref. Ref.

Provincia -1,61 -6,48 - 3,25 0,512 -2,41 -750 - 2,67 0,349
Personas quevivenencasa. | o 125-102 | 0842 013 099-124 | 0823
Antecedentes de ser
cuidador

No Ref. Ref.

Si -3,74 -8,78 -1,30 0,144 -416 -9,57-1,24 0,130
Estilos de afrontamiento

Afrontamiento activo -4,30 -6,99 - -1,60 0,002 -3,14 -6,13--0,16 0,039

Planeacion 1,55 -0,86 - 3,96 0,206 0,87 -1,65-3,38 0,496

Apoyo instrumental -1,34 -3,19 - 0,51 0,154 -1,73 -3,72-0,27 0,089
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Reencuadre positivo -3,18 -4,74 - -1,62 < 0,001 -2,74 -4,43 --1,04 0,002
Humor -1,57 -310--004 | 0,044 -0,92 -248-065 | 0,248
Aceptacion -3,11 -4,55 - -1,67 < 0,001 -2,50 -4,03--0,97 0,002
Apoyo emocional -1,05 -2,81-0,72 0,242 -1,05 -2,90-0,80 0,264
Desvinoulacion o7 | -3m-346 | ogr 082 247-41 | 0623
Auto-distraccion -1,68 -3,29--008 | 0,039 -1,58 -315--001 | 0,048
Uso de sustancias 0,86 -2,09 - 3,81 0.565 1,79 -115-4,72 0,230
Negacion 2,31 113 -3,49 < 0,001 2,58 1,34 - 3,81 < 0,001
Religion 0,03 -1,94 - 2.01 0,974 -0,66 -3,01-1,69 0,578
Culpa 2,94 1,48 - 4,40 < 0,001 3,04 1,60 - 4,49 < 0,001
Desahogo 1,34 -0,44 -3 0,139 1,05 -0,74 - 2,84 0,246

1 = ajustado por todas las variables identificadas en la tabla

Es importante mencionar que, en analisis ajustado, se mantuvo la asociacion entre tener un
hijo identificado como paciente de alto riesgo (ag = 7,09; IC95% = 0,14 - 14,03, p = 0,046) y de
muy alto riesgo (a = 9,27, IC95% = 2,41 - 16,13; p = 0,009) con mayor sobrecarga. Asimismo, en
modelo ajustado, el estilo de afrontamiento activo (ag = -3,14; IC95% = -6,13 - -0,16, p = 0,039),
reencuadre positivo (af = -2,74,1C95% = -4,43 -1,04, p = 0,002), aceptacion (ap = -2,50; IC 95% =
-4,03 - -0,97, p = 0,002), auto distraccion (a = -1,58; IC 95% = -3,15 - -0,01; p = 0,048), negacioén
(B =2,58; IC 95% = 1,34 - 3,81; p < 0,001), culpa (ap = 3,04; IC95% = 1,60 - 4,49, p < 0,001) se
mantuvieron asociados a la sobrecarga. Sin embargo, en el analisis ajustado se dejé de identi-
ficar asociacion entre ser candidato a TPH, la edad del cuidador, el estilo de afrontamiento de
humory la sobrecarga del cuidador.

No identificamos una relacion significativa entre la sobrecarga del cuidador y el sexo del nifio
ni del cuidador, la edad del nifio, el tipo de leucemia, el tiempo de hospitalizacion y de tratamiento,
si su hijo/a ha estado en UCI, el lugar de procedencia, y si previamente ha sido cuidador de otra
persona, tanto en el modelo crudo como en el ajustado.

4. Discusion

El presente estudio explord la asociacion entre el uso de estrategias de afrontamiento y sobre-
carga de padres de pacientes pediatricos con leucemia atendidos en un hospital de Lima, Peru.
Discutimos nuestros hallazgos comparados con la literatura publicada a nivel mundial sobre el
tema.

Comparacion de resultados e interpretacion de resultados

El promedio de sobrecarga del cuidador en nuestro estudio fue de 49,5 puntos (SD = 13,1). Este
resultado es similar a los reportados en otros contextos. Por ejemplo, un estudio en Jordania (n =
162), mostrd que el puntaje promedio de sobrecarga en padres de nifios con leucemiay linfomas
fue de 40,0 (DE = 15,6)?. Ademas, encontramos tres estudios relevantes realizados en Turquia.
Uno de ellos reporté que un promedio de sobrecarga de 31,26 (DE = 7,38) para padres de nifios
con LLA (n = 61) y 28,14 (DE = 10,98) para padres de nifios con LMA (n = 22)/. Otro estudio, que
incluyd a padres de nifios con leucemia (n = 66), encontré un puntaje promedio de sobrecarga
de 44,69 (DE = 9,45)?9, Un tercer estudio en Turquia (n = 51) reporté un puntaje promedio de so-
brecarga de 42,23 (DE = 16,54) en madres de nifios con LLA®. Esta consistencia en los niveles de
sobrecarga observados sugiere que la experiencia de cuidado es igualmente preocupante en los
diferentes contextos donde se ha evaluado la sobrecarga del cuidador de nifios con leucemia.
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Asimismo, en nuestro estudio encontramos asociaciones significativas entre algunos estilos
de afrontamiento y la sobrecarga. De manera similar, un estudio realizado en Hyderabad, India,
con padres de nifios diagnosticados con LLA encontré asociaciones significativas entre varios
estilos de afrontamiento y la sobrecarga®®. Estrategias como la aceptacion (3 = -0,33; p < 0,01)
y el reencuadre positivo (p = -0,26; p < 0,05) se asociaron con una menor carga de desarrollo
personal y dependencia de tiempo, lo que es consistente con nuestros hallazgos sobre el efecto
positivo de estas estrategias. Asimismo, el estudio indio identificé que la negacion ( = 0,52, p <
0,001) y la culpa (p = 0,48; p < 0,01) se asociaron con mayores niveles de carga fisicay emocional,
lo que también refleja patrones similares a los observados en nuestro andlisis.

Por otro lado, los resultados de nuestro estudio se podrian comparar parcialmente con los
resultados de un estudio realizado en Turquia que incluyé a cuidadores de familiares diagnosti-
cados con tumores sdlidos en etapa 4, de los cuales el 29,3% eran nifios (n = 96)?2. Este dividio
los estilos de afrontamiento en dos categorias, los disfuncionales que incluyeron la negacién y
la culpa, y los centrados en emociones que incluyeron la aceptacion, el apoyo social emocional,
el humor, el reencuadre positivo y la religion. Dentro de los resultados, los autores reportaron
una asociacion significativa entre los estilos de afrontamiento disfuncional y la sobrecarga del
cuidador (ap = 0,11; p = 0,005) en el modelo ajustado, que coincide con algunas asociaciones
identificadas en nuestro estudio como los estilos de afrontamiento de negacién y culpa con la
sobrecarga del cuidador. En cuanto a los estilos de afrontamiento centrados en emociones, el
estudio de Turquia no encontrd asociacion con la sobrecarga del cuidador. Sin embargo, en nues-
tro estudio si encontramos una asociacion entre la aceptacion y el reencuadre positivo con una
menor sobrecarga. La diferencia en los hallazgos sugiere que es necesario explorar los estilos de
afrontamiento por separado, y no en subgrupos, para obtener un analisis mas detallado.

Interpretacion de resultados

La teoria de afrontamiento de Lazarus y Folkman sirve para explicar los hallazgos identificados en
nuestro estudio®. Esta teoria explica cémo las personas manejan el estrés mediante la evalua-
cion y la respuesta a situaciones percibidas como desafiantes o amenazantes®. En el contexto
del cancer pediatrico, los cuidadores, generalmente los padres, enfrentan multiples demandas
que pueden generar una sobrecarga significativa que afecta tanto la salud mental como fisica de
los cuidadores®'9, Para el manejo de la sobrecarga, los padres pueden usar diferentes estilos de
afrontamiento.

En nuestra investigacion, identificamos que algunas estrategias de afrontamiento como el
re-enfoque positivo, la aceptacién y la auto distraccién se asociaron con una menor sobrecarga
percibida del cuidador en el estudio. Estos resultados se alinean con la evidencia de que el uso
que el re-enfoque positivo y la aceptacion favorecen a la calidad de cuidado del nifio, facilita
la busqueda de recursos y/o apoyo emocional para sobrellevar la situacion, realizar actividades
proactivas y aceptar la condicion del nifio y sus consecuencias?®-29),

Asimismo, identificamos que la auto-distraccion, estuvo asociado a menor sobrecarga del cui-
dador. Esto se puede explicar desde la teoria conductual identificando la auto distraccion como un
refuerzo negativo que atenua la estimulacion aversiva y los pensamientos de contenido ansioso®.
Sin embargo, sostener este afrontamiento a largo plazo puede generar consecuencias desfavora-
bles para la salud mental de los cuidadores dado que los refuerzos negativos no son efectivos para
disminuir o extinguir conductas disfuncionales relacionados con la sobrecarga, lo que puede llevar
a una dependencia de la auto-distraccion sin resolver los problemas subyacentes que afectan la
adherencia al tratamiento y el bienestar tanto del cuidador como del paciente®.

Por otro lado, identificamos que algunas estrategias de afrontamiento, como la negacioén y
la culpa, se asociaron con una mayor sobrecarga percibida del cuidador. La negacion desvia la
atencion del cuidador de la situacion estresante, reduciendo los esfuerzos para enfrentarla ade-
cuadamente®. Asimismo, la culpa puede ser particularmente perjudicial para los indicadores
de salud mental, ya que implica una autoevaluacion negativa constante que puede aumentar los
niveles de estrés y ansiedad, relacionados a la sobrecarga del cuidador®®.
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Implicaciones para la salud publica

Este estudio proporciona informacién sobre la salud mental de los cuidadores durante el tra-
tamiento de cancer de sus hijos. Sugerimos que los establecimientos de salud que atienden a
poblacién pediatrica con cancer implementen un monitoreo continuo de la sobrecarga, con el fin
de ofrecer acompanamiento psicolégico a aquellos que presenten mayores niveles. Ademas, es
importante que los profesionales de la salud mental promuevan estilos de afrontamiento como
el reenfoque positivo o la aceptacion, ya que pueden ayudar a los padres a manejar mejor las
demandas asociadas con el cuidado de un nifio con cancer. Por el contrario, también es impor-
tante que los profesionales de salud comprendan que existen estilos de afrontamiento como la
negaciony la culpa que pueden exacerbar la percepcion de sobrecarga del cuidador y que, por lo
tanto, deben promover el uso de recursos emocionales mas adaptativos.

Fortalezas y limitaciones

La principal fortaleza de nuestro estudio es ser uno de los primeros en abordar la sobrecarga del
cuidador de niflos con leucemia en paises de Latinoameérica. No obstante, el estudio presenta
algunas limitaciones. Primero, se utilizd un método de muestreo no probabilistico, lo cual podria
afectar el generalizar los resultados a todos los padres de nifios con cancer. Segundo, la reco-
leccidn de datos fue transversal y uni-céntrica, lo que limita la capacidad de observar cambios
de sobrecarga del cuidador a lo largo del tiempo. Tercero, no se evaluaron algunas covariables
como el nivel socioecondmico, a pesar de que antecedentes han identificado este factor como
asociado a la sobrecarga del cuidador®. La decision de excluir esta variable se basé en que los
cuidadores atendidos en el lugar de estudio tienen ingresos bajos, lo que reduciria la variabilidad
de las respuestas. Por lo tanto, se recomienda replicar este estudio en otros establecimientos de
salud aplicando una metodologia que permita la generalizacion de resultados para Peru.

5. Conclusiones

Los cuidadores de nifios con leucemia de Peru experimentaron una alta sobrecarga en el cuidado
del menor en un hospital del Peru. Identificamos que, en el modelo ajustado, a mayor uso de las
estrategias de afrontamiento como el activo, reenfoque positivo, aceptacion y auto-distraccion
se asocié a menor sobrecarga del cuidador. Por lo contrario, a mayor uso de las estrategias de
afrontamiento como la negacion y la culpa se asocié a mayor sobrecarga del cuidador. Nuestros
hallazgos subrayan la necesidad de abordar las variables psicoldgicas en los padres que cum-
plen con el rol de ser cuidadores de pacientes con leucemia, incentivando la identificacion de
estrategias de afrontamiento que reduzcan la sobrecarga.
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