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RESUMEN

Las conductas determinan nuestros habitos. Si se mantienen conductas poco
saludables se es mas propenso a desarrollar enfermedades, como lo es el cancer. En la
actualidad, los casos de céancer infantil han aumentado de sobremanera, y Costa Rica no

queda por fuera de este hecho.

A partir de una exhaustiva revisién bibliogréfica, se pudo determinar que el impacto
de una condicién como lo es cancer afecta a los familiares, que suelen ser las personas
cuidadoras principales, y mas atn si se trata de un nifio o nifia el afectado(a) por la
condicion. Estd demostrado que en las personas cuidadoras se generan altos niveles de
estrés y ansiedad, los cuales derivan en un desgaste fisico y emocional, y en muchos de los

casos se puede desarrollar el sindrome de la persona cuidadora.

Con esto en mente, y tomando en consideracion que el sistema de salud del pais no cuenta
con los recursos suficientes para brindar atencidn psicoldgica a las personas cuidadoras, se
desarrolld como trabajo final de graduacién una guia realizada desde el enfoque cognitivo
conductual orientada a mejorar la calidad de vida de personas cuidadoras de nifios y nifias

con condicion de leucemia.

En un inicio se entrevistd a cinco personas cuidadoras de nifios y nifias con
leucemia y a cinco profesionales en el area de salud que trabajaran con esta poblacion,
siendo propiamente tres psicologas, una profesional en medicina y una trabajadora social.
Se realizaron entrevistas semiestructuradas con el fin de identificar los temas y conceptos

mas apropiados para la realizacion de los capitulos de la guia. Una vez obtenida la



informacion de las entrevistas se realizé un anélisis cualitativo de la informacion y con este

se procedio a la realizacion de la guia.

Para determinar la validez del contenido de la guia, se selecciond a tres personas
cuidadoras y a tres profesionales de la muestra, con €l objetivo de obtener retroalimentaciéon
a manera de observaciones y aspectos a mejorar del instrumento. Y una vez obtenida esta

informacidn se procedio a realizar los cambios necesarios.

Como resultados, a través de la revision bibliografica realizada y la informacion
obtenida de las entrevistas, se pudo determinar que trabajar el estrés es una necesidad real
en las personas cuidadoras. Es primordial que se dé un acompafiamiento psicoldgico en esta
poblacion trabajar técnicas para el manejo del estrés, y brindar recomendaciones para la
mejora de calidad de vida, como lo es delegar las funciones del cuido. Mediante la guia se
pretende potenciar la mejora en la calidad de vida de las personas cuidadoras, y que asi,

directamente se den beneficios en la calidad de vida de los nifios y nifias.

Palabras clave: Cancer, leucemia, estrés, persona cuidadora, terapia cognitiva-conductual,

psicologia de la salud, medicina conductual, psicologia clinica, autocuido, calidad de vida.



1. Introduccion

La presente investigacion tiene como objetivo elaborar una guia cognitiva conductual para el
manejo del estrés dirigida a personas cuidadoras de nifios y nifias con la condicion de leucemia. Dicha
guia contara con la aclaracion de diversas técnicas utilizadas para el manejo de estrés, asi como una
psicoeducacion sobre las mismas. Este trabajo proporcionara a las personas cuidadoras las pautas a
seguir para asi lograr, en general, un mayor control emocional, bienestar fisico y social; variables
necesarias para generar una mejor la calidad de vida. Ademéas de brindar informacion, esta guia

pretende ser interactiva con el usuario.

Asi mismo, se escoge el modelo cognitivo conductual, ya que este tipo de terapias incorporan
cambios a nivel de conducta por medio de la modificacion del comportamiento y cambios a nivel
cognitivo modificando las evaluaciones y patrones de pensamiento que posea la persona. El objetivo
de este modelo es reducir el malestar 0 conducta no deseada desaprendiendo lo anteriormente

aprendido e incorporando experiencias nuevas de aprendizaje mas adaptativas (Caballo, 2005).

Las conductas determinan nuestros habitos, es por esto que si se mantienen conductas poco
saludables se es mas propenso a desarrollar enfermedades. Ejemplo de esto es el cancer, en el cual
intervienen diversas causas, tales como la falta de actividad fisica, malos habitos alimenticios,
predisposicion genética, estrés, entre otros (Brannon, Feist, & Updegraff, 2013). Actualmente, los casos
de cancer infantil han aumentado de sobremanera (Organizacion Mundial de la Salud, 2010).Si bien,
las personas que desarrollan una condicién de ciancer en edades tempranas poseen altas probabilidades
de salir exitosas de la misma, el impacto de la enfermedad sigue afectando a los familiares, que suelen
ser los cuidadores (as) principales, generando de esta forma niveles altos de estrés y ansiedad, los cuales
derivan en un desgaste fisico y emocional por parte de las personas cuidadoras (Matus y Barra,
2013).Los resultados de la figura 1 (Ward, DeSantis, Robbins & Jemal, 2014) muestran el aumento del

cancer infantil de 1975 al 2010 segun el tipo de cancer.



Figura 1: Estadisticas de incidencia de cincer pedidtrico. Edades de 0 a 19 afios, 1975 a 2010.
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2014. Recuperado

El estrés y el desgaste en cuidadores que se crea por el impacto de la enfermedad fue el aspecto

que mayor interés generd para realizar la presente investigacion. Se selecciond este tema debido aque

en contacto personal con Michelle Araya (comunicacién personal, 20 de mayo 2015), quien se

desempefia como psicéloga en “Proyecto Daniel ", se logrd determinar que los cuidadores y cuidadoras

de nifios y nifias con cancer cargan consigo niveles de estrés considerables, los cuales la mayoria de

las veces no son atendidos. Se encontrd que gran parte del estrés causado en los cuidadores v

cuidadoras se debe al desconocimiento que poseen las personas a acerca del tema, pues la
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incertidumbre y la desinformacién son los determinantes que mas influyen en el desarrollo de ansiedad
en ellos(as) (Mejias, 2013; Segura 2012; Vargas y Herrera, 2012). Una vez que se tiene informacion
sobre la condicion, los cuidados y los procesos a realizar, los niveles de estrés tienden a disminuir

(Mejias, 2013).

De la misma manera Alves, Guirardello y Kurashima (2013), Dos Santos, De Brito, y
Yamaguchi (2013) y Ballestas et al (2013) mencionan que la persona cuidadora se encuentra sometida
a una gran carga fisica, emocional, econdmica y social por la incertidumbre de su futuro debido a la
enfermedad de su hijo o hija y a la dependencia de este(a) por la inestabilidad de su enfermedad. Lo
anterior puede alterar el entendimiento de las necesidades de cuidado del nifio (a) y la relacién con el
equipo de profesionales en la salud, del mismo modo que algunos padres que muestran altos niveles
de estrés no logran sentirse suficientemente seguros para confiar en los cuidados ofrecidos por el
equipo de enfermeria y de salud.

Por otra parte, el estrés contribuye a disminuir el estado funcional de salud de las personas
cuidadoras de nifios y nifias con leucemia. Dicho control también se ve afectado por otras variables,
como por ejemplo, la falta de recursos econdémicos y la incertidumbre (Segura, 2012).

Numerosos elementos juegan un papel importante en el desarrollo de estrés en los y las
cuidadoras, por ejemplo, el factor econémico. Es sabido que el cancer no distingue entre género ni
nivel econémico; ademas, se debe tener en cuenta que gran parte de los cuidadores (as) deben
abandonar sus trabajos para poder estar a cargo del nifio(a), por lo quela solvencia econémica muchas
veces disminuye. En este punto es donde se une el estrés de la condicidn del nifio(a) y el estrés de no
contar con una economia estable. Davila (2012), en su investigacion evidencia que la estabilidad
econdmica con la que cuenta la familia con un paciente oncoldgico es de suma importancia, ya quelas
diferentes necesidades se van a satisfacer a través de esta via.

Por otra parte, los cuidadores y cuidadoras poseen emociones tales como laira y la frustracién,

las cuales se manifiestan mayoritariamente al recibir el diagnostico. Ante esta situacion se adopta una
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actitud negativa a lo que se le denomina el “castigo divino”, referido por las familias por no creerse
merecedoras de la enfermedad de su hijo o hija.

Cuando las familias Hegan a comprender que el cancer no es un castigo sino mas bien una
condicién que se desarrolla por diferentes variables, la ira y la frustracion trascienden en nuevas
emociones, tales como €l estriés y la ansiedad (M. Araya, comunicacion personal, 20 de mayo, 2015).

Otros aspectos que intervienen son los fisicos y los sociales. Los primeros se manifiestan en
forma de fatiga, cansancio, enfermedades gastrointestinales y problemas circulatorios, mientras que
los Gltimos se relacionan con el rechazo ejercido por el entormo social y la pérdida del apoyo en el
ambito familiar.

A partir de lo anterior nace el interés de efectuar una guia para el manejo de estrés y ansiedad
en cuidadores (as) de nifios (as) con cancer, especificamente con leucemia, ya que se ha logrado
determinar que a nivel nacional no ha habido intervenciones en dicha area con este tipo de poblacion.
Sin embargo, si se registran intervenciones similares en donde se han creado guias y manuales desde
el enfoque cognitivo-conductualpara la ayuda del manejo emocional, ejemplo de esto es el manual
desarrollado por Espinoza y Blanco (2009), herramienta disefiada para el manejo de estrés en familias
con un miembro que sufra cancer gastrico.

A nivel internacional, se destaca la investigacion realizada por Escobar y Segura (2013), en
donde se dio apoyo psicoldgico a familias con un menor diagnosticado con cancer, esto con el fin de
ayudarlos a disminuir sus niveles de estrés. Este trabajo es el que mas se aproxima a la presente
investigacion, sin embargo, en este tltimo se brind6 apoyo individual al cuidador o cuidadora, mientras
que la propuesta planteada en el actual proyecto de tesis se dirige a intervenciones de caracter grupal.

Por ende, tomando en cuenta lo anteriormente mencionado, la actual investigacion brinda un
aporte en el campo de la psicologia de la salud, ya que pretende ayudar a mantener una mejor calidad
de vida y un mejor manejo del estrés a aquellas personas que se han visto afectadas por el mismo. A
su vez, proporciona aportes a la psicologia clinica, ya que se plantea como un instrumento para

establecer clinica grupal en diferentes zonas del pais.
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Se aporta al ambito de la medicina conductual, siendo la primera investigacion realizado en

Costa Rica que se enfoca en el trabajo de cuidadores (as) de niiios (as) con leucemia. Se propone a su

vez una guia que permite a los cuidadores (as) informarse y mantenerse en un tratamiento de autoayuda,
todo esto empleado de manera interdisciplinaria.

Por ultimo, a la poblacidn a la cual va dirigida éste trabajo se le dan opciones, informacion,

conocimiento y estabilidad emocional; variables necesarias para mantener una buena calidad de vida

y promover el autocuidado. Es importante resaltar que las técnicas y procedimientos que se utilizaran

ya han sido probados anteriormente, por lo que se busca sistematizar las mismas a través de la guia.



2. Antecedentes

2.1 Internacionales

Ballestas, Lopez, Meza, Palencia, Ramos y Montalvo (2013), realizaron un estudio exploratorio, cuyo
objetivo consistié en describir las caracteristicas de los cuidadores y cuidadoras, familiares principales
y nivel de funcionalidad de nifios y nifias con cancer que asisten a instituciones de salud en Cartagena.
Los resultados identificaron un nimero apreciable de infantes en esta condicion que se encuentran en
una dependencia total de las personas a cargo de su cuidado, lo cual deriva en una carga fisica,
emocional, econémica y social para estos ultimos. A esto se le suman reacciones emocionales adversas

del cuidador o cuidadora, tales como el dolor, estrés, frustracion y ansiedad.

Ballestas et al. (2013), en dos cuestionarios utilizados (Caracterizacién de los cuidadores
familiares con enfermedad cronica y funcionalidad de los nifios a través del PULSES),encontraron un
desgaste tanto fisico como emocional en las personas cuidadoras, el cual tiende a ser producto de la
condicion de cancer del nifio o nifia. Sin embargo, existen otras variables, como la falta de ingresos
econdmicos, que contribuyen al deterioro y afectan a la adherencia al tratamiento de sus hijos € hijas.

De igual manera, Dominguez y Tamayo (2014), describieron las caracteristicas de la adherencia
al tratamiento y las estrategias de afrontamiento utilizadas por cuidadores y cuidadoras de pacientes
entre 0 y 12 afios diagnosticados con leucemia. En los resultados, se evidencian dificultades en la
adherencia al tratamiento en cuanto a los factores relacionados a caracteristicas socioeconémicas e
identificaron estrategias de afrontamiento utilizadas frecuentemente por las personas cuidadoras, tales
como: la religion, 1a espera y la solucion de problemas.

Garcia (2011), determiné las principales necesidades del cuidador o cuidadora del paciente
oncologico infantil. Como resultado, se encontrd que el 74% de las personas cuidadoras de estos nifios

y nifias son mujeres y se determina que el estilo de afrontamiento mas comin es el apoyo emocional,
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especificamente el apoyo social (establecimiento de redes de apoyo, acompafiamiento por parte de
personas que hayan vivido una situaciéon similar, acompaiiamiento familiar) y la evitacién conductual
y cognitiva, es decir, evitar pensar o sobre pensar en el problema. Asi mismo, se determina que ante
las situaciones de estrés que se puedan presentar por parte de la condicion, se busca informacién sobre
la misma, sobre los tratamientos y sus posibles implicaciones; ademas de una bisqueda de apoyo
profesional, especificamente de médicos y enfermeras.

Ante las adversidades que se puedan presentar durante el proceso, las personas cuidadoras
realizan una bisqueda de profesionales en el tema; sin embargo, la mayoria de las veces se deja por
fuera a los profesionales en psicologia y se centra la atencién en otros expertos de la salud. Cabe
destacar que la bisqueda de este apoyo profesional se realiza con el fin de poder tener un mayor
entendimiento de la condicién y los tratamientos del paciente oncologico, que si bien ayudan al manejo
de estrés y ansiedad, el objetivo primero es la informacién y no ia ayuda emocional (Garcia, 2011).

Dos Santos, De Brito y Yamaguchi (2013), realizaron una investigacién cuyo objetivo fue
evaluar el nivel de estrés de los padres y madres de nifios y nifias con cancer. El estudio muestra que
los altos niveles de estrés y la presencia de sintomas de ansiedad en esta poblaciéon puede comprometer
el entendimiento de las necesidades de cuidado del menor y la relacion con el equipo de salud.

Por su parte, la investigacion realizada por Mejias (2013), pretendié valorar la relacién entre
los estresores asociados con el cincer y el estrés parental. Entre los resultados se destaca la correlacién
que existe entre el nivel de incertidumbre por parte de la persona cuidadora y el estrés de 1a misma, el
no saber cuales son las consecuencias de la enfermedad y el desconocimiento del tiempo que la persona
padecera de esta condicion, son las dos variables que mas inciden en el estrés parental. Por otro lado,
medidas como cuidar la alimentacioén de la persona con cancer, observar los cambios animicos de la
misma y hablar con la pareja de la enfermedad, son variables que generan estrés a menor nivel que el

de la incertidumbre.
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El estrés percibido por la incertidumbre puede agravarse cuando se anudan otro tipo de
variables, tales como la percepcidn del estrato socioeconémico. La influencia indirecta de este factor
manifiesta una determinante sobre el estado de salud de los padres y madres (Segura, 2012).

De manera similar e incluyendo otras causas importantes relacionadas con los estados
emocionales, Davila (2012), realizé un estudio con el objetivo de indagar acerca de las reacciones
emocionales de ansiedad y depresion de padres y madres cuyos hijos o hijas cuentan con un diagndstico
de leucemia aguda del Hospital pediatrico Baca Ortiz. Los resultados de esta investigacion muestran
que las reacciones ansiosas son mds frecuentes que las reacciones depresivas en los padres y madres;
los sintomas mas comunes son: tristeza, culpa, pérdida de placer, llanto, indecision, pérdidade energia,
cambios de habitos de sueiio, dificultades en la concentracion, cansancio, pérdida del interés en ciertas
actividades, miedo y tension en el cuerpo. Por su parte, Salinas, Acevedo, Del Castillo, Guzmén y
Pineda (2017) comentan que el cuidador primario puede experimentar dolores de cabeza o migraifias,
patologias ostearticulares y musculares, problemas gastricos o dolencias estomacales, alteraciones del
apetito y del peso, sensacién de falta de aire, alergias inmotivadas, fatiga crénica, sobrecarga,
desesperacion, frustracion, irritabilidad, resentimiento, vergiienza, sentimiento de indefension y culpa.

Como resulta evidente, se han destacado trabajos en los cuales se determinan las razones por
las cuales se incrementan los niveles de estrés y ansiedad en los cuidadores y cuidadoras: sin embargo,
son escasos los estudios que se han enfocado en ¢l manejo de estas variables y en clarificar el rol del
psicologo.

Escobar y Segura (2013), en su investigacién identificaron y evaluaron los estilos de
afrontamiento mas utilizados por los cuidadores y cuidadoras ante el diagndstico de cancer en uno de
sus hijos e hijas. Ellos afirman que el rol del psicooncologo es informar a las familias sobre la
enfermedad del nifio(a), orientar sobre los diferentes tratamientos y brindar herramientas tales como:
relajaciones, entrenamiento en autoinstrucciones y entrenamiento en la ipoculaci(')n del estrés para el
control de la ansiedad en los cuidadores y cuidadoras. Cuando se da un adecuado acompaiiamiento

psicoldgico, los indices de ansiedad disminuyen, por lo que el funcionamiento de la persona mejora.
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Yélamos, Fernandez y Pascual (2010) desarrollan una guia de apoyo para padres y madres, con
el fin de que estas personas puedan comprender de una mejor manera la condicion con la que cuenta
su hijo o hija. En esta guia se abordan temas que abarcan desde el diagnostico hasta el como afecta la
enfermedad a los padres y madres. Ademas, explica los tipos de tratamientos y como actiia cada uno
de ellos, asi como se plantea una serie de lineamientos sobre la forma correcta de ayudar a los nifios(as)
en condicion de cancer.

Actualmente se realizan investigaciones en Canada y Estados Unidos acerca de una posible
cura contra el cancer; se trata de un método llamado Terapia Viral para el Cancer, Terapia Viral
Oncologica o Inmunoterapia Viral. Debido a que muchos tumores pueden desarrollarse en un ambiente
inmune sano, la Inmunoterapia consiste en hacer uso de virus los cuales son manipulados para infectar
directamente las células cancerigenas sin causar dafio en las células sanas del organismo. Estos virus
también sensibilizan el sistema inmune y lo estimulan para reconocer y atacar las células cancerigenas.
(Maher y Burghart, 2015; Lichty, Breitbach y Stodl, 2014).

Algunos de los virus que se estan utilizando en estos estudios son: el sarampion, para tratar el
cancer de médula oOsea, el “adenovirus” o virus de resfriados comunes, para tratar tumores cerebrales,
einclusive VIH para tratar ciertos tipos de leucemia, como por ejemplo, la leucemia linfoblastica aguda
(ALL). Este ultimo se ha probado en 39 pacientes y de estos(as) el 90% ha obtenido remision completa
(Maher y Burghart, 2015).

Lichty, Breitbach y Stodl (2014), afirman que el valor real de la terapia viral para el cancer es
iniciar una infeccion dirigida a los lechos de los tumores y asi interrumpir la tolerancia inmunologica
que los canceres crean para asi volver a comprometerse con los poderosos mecanismos de vigilancia
inmunologica multicelular.

Actualmente, los investigadores(as)se encuentran estudiando diferentes tipos de terapias virales
contra el cancer. Estas terapias han mostrado resultados positivos, tales como entrar en remision, tanto

en estudios de laboratorio como en ensayos clinicos en humanos. Sin embargo, no se debe olvidar que
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el proyecto que se encuentra en sus inicios, por lo que se requiere una mayor investigacion para probar
los resultados (Maher y Burghart, 2015).

En sintesis, a nivel internacional se ha suscitado un abordaje del tema del cancer en la poblacién
infantil, tanto para los pacientes como para las personas cuidadoras. En lo referente al ambito
psicologico, a escala internacional se ha encontrado un buen posicionamiento, lo cual genera
herramientas que permiten identificar los resultados obtenidos por producto del estrés y la ansiedad
del cuido. Sin embargo, hasta el momento no se ha encontrado una investigacion que se enfoque en el

manejo del estrés a partir del cancer en nifios y en niiias.

2.2 Nacionales

Jiménez (2004) se expresa acerca de la leucemia en Costa Rica. El autor realiza una breve
revision de las publicaciones que se han efectuado en el pais sobre este tema, ademas de visualizar el
futuro de esta problematica a nivel nacional. Los resultados de dicho estudio sefialan que en cuanto a
las publicaciones costarricenses encontradas, ha habido un incremento de las personas con esta
condicion, ya que al final de la década de los setentas se registrd una incidencia de la leucemia infantil
de 4.1 por cada 100.000 habitantes. Actualmente, como se puede apreciar en un andlisis de datos
realizado por el Hospital Nacional de Nifios (HNN) entre el 2005 y 2014 citado por Rodriguez (2015),
se diagnostican aproximadamente 140 casos de cancer en poblacion infantil. El 43% de estos
corresponde a leucemias, siendo los de mayor incidencia.

Por su parte Solis (2008), plantea el desarrollo de un modelo de atencién integral a nifios y
nifias del drea de Onco-hematologia del Hospital Nacional de Nifios por medio de la incorporacién de
un enfoque de terapia de juego orientado a fortalecer el afrontamiento del cancer y disminuir el impacto
psicologico. El trabajo se centra en la percepcion que tienen los nifios y nifias de su condicion. En este

estudio, se menciona de manera breve el papel de la persona cuidadora y se otorga una visibilizacion
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del sufrimiento experimentado por esta poblacion en el cuido nifios y nifias con la condicién de
leucemia.

Dentro de los resultados de esta investigacion efectuada por Solis (2008), se destaca el hecho
de que muchas veces los nifios y nifias en condicion de cancer reprimen sus dudas, angustias y temores
para evitar generar inquietud y estrés a sus padres y madres. Ademas se hace evidente que son las
madres las mas involucradas con el proceso hospitalario y psicoterapéutico.

Como puede observarse, los estudios realizados en Costa Rica referidos al tema del cancer
infantilse enfocan mas en una linea de como a ayudar al nifio o nifia a que acepte su condicién. A las
personas cuidadoras, por su parte, se les relega a un rol cooperativo para ayudar a los y las infantes a

sobrellevar el cancer, con lo cual se deja de lado el estudio y trabajo centrado en esta poblacion.

Del Refugio (2006), menciona que parte de la depresion infantil puede encontrarse asociada al
diagnostico y tratamiento del cancer, lo que ademas puede dejar secuelas psicoldgicas en las personas
sobrevivientes. En este sentido, es importante el proceso de adaptacion a la enfermedad con sus
correspondientes restricciones y exigencias. Muchas de las manifestaciones afectivas que se presentan,
principalmente estados depresivos, son resultado de las consecuencias de este padecimiento.

Gran parte de los nifios y nifias sobrevivientes al cancer infantil parecen no presentar secuelas
psicologicas importantes, sin embargo, no se puede dejar de lado la experiencia negativa y
confrontativa vivida durante el proceso de una enfermedad y un tratamiento. El estudio efectuado por
Del Refugio (2006), sefiala que los sobrevivientes de cancer experimentan dificultades psicoldgicas,
por lo que la autora recomienda un periodo mayor de atencidn psicologica para esta poblacion con el
fin de acompaiiar a un mejor desarrollo social, emocional y cognitivo.

De modo similar, Arias, Badilla, Fernandez, y Garcia (2012), identificaron las vivencias y los
significados del cuidado que brindan las familias de nifios y nifias con cancer que asisten a la
Asociacién Lucha contra el Cancer Infantil. Los resultados evidencian que con frecuencia son las
madres las principales cuidadoras, ya que los padres son quienes aportan el sustento econémico.

Ademas, se destaca que muchas familias se ven destituidas y desintegradas a partir de la situacion de
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tener un hijo o hija con cancer. Asi mismo, se sefiala la sobrecarga ejercida en la persona cuidadora, la
cual se evidencia a causa del estrés generado por el dia a dia de sobrellevar la enfermedad del nifio o

nifia.

Por otra parte, Vargas y Herrera (2012), sefialan que los niveles de ansiedad aumentan tanto en
las personas cuidadoras como en los y las pacientes oncoldgicos conforme mas alta sea la
desinformacion ante el tema. Es por esto que los autores mencionan a manera de recomendacion
mantener informados a los miembros de 1a familia y al o a la paciente desde un primer momento, para
asi atenuar los niveles de ansiedad.

A nivel nacional, es importante destacar el trabajo efectuado por Espinoza y Blanco (2009),
quienes investigaron aspectos conductuales, cognitivos y emocionales que son necesarios para el
desarrollo de un manual de autoayuda, dirigido especificamente a un grupo familiar en donde uno de
sus miembros padece de la condicion de cancer gastrico y ha recibido tratamiento quinirgico; esto con
el fin de brindar estrategias para €l manejo del estrés. Si bien la guia elaborada por Espinoza y Blanco
(2009) no se especializa en el cancer infantil, su desarrollo se efectia desde la vision psicologica y se
enfoca en la enfermedad del cancer. Como parte de los resultados obtenidos por parte de estos
investigadores, se destacan sesgos cognitivos, conductas disfuncionales y emociones negativas.

Dentro de los sesgos cognitivos que poseen los familiares de las personas intervenidas, se
encuentran algunos pensamientos como: la relacion del cdncer con la muerte, preocupacion constante
por posibles recaidas de la enfermedad, pensamientos absolutistas relacionados con la incapacidad de
experimentar emociones agradables, pensamientos relativos a preocupaciones en el ultimo mes y
pensamientos relativos a la situacion econémica (Espinoza y Blanco, 2009).Asi mismo, los
investigadores encontraron conductas disfuncionales como: falta de habilidades para comunicarse,
escasa programacion de espacios destinados al esparcimiento y la realizacion de actividades
recreativas, sobreproteccion e insuficiente control de impulsos con la alimentacién. Por altimo, las
principales emociones encontradas fueron: tristeza, miedo a expresar sentimientos, miedo a la muerte,

miedo a la reincidencia de la enfermedad, incertidumbre en cuanto al futuro y culpa.
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En resumen, a nivel nacional se observa que, si bien se ha abordado el tema del cancer infantil
y los efectos que este ejerce en las personas cuidadoras, s6lo se ha abarcado desde el area de enfermeria,
quedando la psicologia rezagada en comparacién con las investigaciones realizadas a nivel
internacional. Como se puede apreciar, en el pais ha surgido la idea de desarrollar un manual de
autoayuda para cuidadores(as) de personas con cancer, especificamente cancer gastrico (Espinoza y
Blanco, 2009), mas no se ha elaborado una guia de autoayuda para cuidadores de nifios y nifias en
condicion de cancer, puntualmente de leucemia.

De acuerdo con la literatura consultada, se determina que las personas cuidadoras de nifios y
nifias con cancer experimentan niveles elevados de estrés debido a diferentes causas como la
incertidumbre, la economia, la falta de comunicacion y los cambios en el comportamiento. Sin
embargo, no se destaca ninguna intervencion para el manejo de estas condiciones, lo que evidencia la
necesidad de realizar un abordaje psicologico en relacion a este tema.

Habiendo revisado exhaustivamente lo que se ha investigado en relacion al tema del presente
proyecto de tesis, es importante introducir un marco conceptual para definir los conceptos clave que

guiaran a la comprension del tema de investigacion.
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3. Marco Conceptual

Cuando se es cuidador o cuidadora primaria, automaticamente se acredita un rol a la persona.
Los roles se pueden definir como el conjunto de todas las conductas y actitudes que son adecuadas
segiin un grupo socialmente determinado en un contexto dado. El rol es una manera esperada de actuar
de una persona en especifico al momento de relacionarse con otros miembros de su sociedad, quienes
a su vez desempefiaran otros roles. A pesar de que cuando se presenta una enfermedad puede llegar a
surgir la asistencia de diversos individuos (familiares, amigos, profesionales, etc.), hay una persona
principal que se va a distinguir por asumir de manera constante los cuidados que se requieran. Esta
persona se denomina cuidador(a) primario(a), y es quien habitualmente se va a hacer cargo de las
necesidades (tanto fisicas como psicologicas) de quien padece la enfermedad, siendo esta una actividad

no remunerada. (Rodriguez y Ziiga, 2011).

Las personas que realizan estos roles pueden agotarse fisica y psicoldogicamente como
consecuencia de la carga y la renuncia a actividades que implican dedicarse al cuido del enfermo(a).
Las condiciones y secuelas a las que se enfrenta una persona cuidadora son importantes, ya que ponen
en riesgo su salud en general y también afectan la cotidianidad y las necesidades personales (Rodriguez

y Zuiiiga, 2011).

Cuando un ser querido se enferma, el cuidador(a) desea hacer todo lo que tenga a su alcance
para que la persona en cuestion se sienta apoyada. Ser la persona cuidadora de un familiar o amistad
cercana puede ser una tarea muy reconfortante y al mismo tiempo puede resultar algo frustrante,
solitario, abrumador, entre otros, sumado al estrés cotidiano del dia a dia (American Brain Tumor
Association, 2012).

Al ser compleja la labor de los cuidadores y cuidadoras, existe una serie de recomendaciones
importantes que estos y estas deben conocer para poner en practica. Segin la American Brain Tumor

Association (2012) se recomienda: el permitirse hacerse preguntas para comprender mejor la
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condicion, evaluar lo que se es mas util como cuidador(a), determinar qué haria la tarea mas efectiva

y facil, delegar responsabilidades, aceptar la asistencia y desarrollar conductas de autocuidado.

La labo; que desempeiian las personas cuidadoras es realizada por el aprecio a un ser querido(a),
y tiende a ser reconfortante. Sin embargo, también puede llegar a producir estrés, el cual se suma al
estrés que conlleven las otras actividades de la vida cotidiana (American Brain Tumor Association,
2012).

Es muy importante sefialar la relacion que hay entre el estrés y el cancer. Sapolsky (2013)
menciona la existencia de un amplio historial de estudios con animales, con los cuales se intenta
explicar la relacién entre estos dos elementos. Sin embargo estas investigaciones tienen grandes
limitantes. Primeramente, el autor destaca que en dichos estudios se inducen los tumores, de modo que
se examina el estrés causando el cancer en los animales. En segunda instancia, se sefiala que son
tumores causados por virus, mientras que en seres humanos la mayoria de los canceres surgen por
factores genéticos o exposicién a carcinégenos ambientales y no por virus. Sapolsky ademés afirma
que no existen estudios con animales que hayan demostrado que el estrés incremente la incidencia de
tumores espontaneos.

Del mismo modo, Sapolsky (2013) comenta que los estudios que apuntan a indicar la relacién
entre estrés y cancer en seres humanos tienen un problema importante: son estudios retrospectivos. Lo
que significa que no es posible demostrar esta relacién directa, ademas de que es probable que una

persona diagnosticada con cancer recuerde acontecimientos estresantes.

Avances cientificos que se han dado a través del tiempo, sobre todo por investigaciones en
neuroendocrinologia y psiconeuroinmunologia, permiten entender con mayor amplitud la respuesta
fisiologica del estrés y sus interacciones multidireccionales con el cerebro, los sistemas nervioso,
endocrino e inmunoldgico, y sus consecuencias en la salud de los individuos. A pesar de este

significativo progreso, el concepto de estrés continia siendo sumamente ambiguo (Moscoso, 2010).
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El estrés percibido corresponde al grado en que las situaciones de la vida pueden llegar a ser
interpretadas como impredecibles e incontrolables, y por tanto, valoradas como estresantes. Mientras
que por otra parte, la psicologia del estrés se refiere al estudio sobre la forma en que el cuerpo va a
responder ante hechos estresantes que se presentan. El estrés ha sido una variable estudiada
extensamente en relacién con diversos aspectos relacionados con la salud y el bienestar; entre ellos: la
ansiedad y la depresion, la adherencia al tratamiento y el burnout (Matus y Barra, 2013; Sapolsky,
2013)

Es importante sefialar que por muchas décadas, el estrés se describia en términos de emociones
negativas, cuando en realidad no es asi. En estudios realizados por Folkman desde 1997, se demostro
la existencia de emociones positivas durante periodos de estrés. Actualmente existe suficiente
evidencia que demuestra que las emociones positivas tienen un aspecto adaptativo en el proceso del
estrés, ya que estas ayudan a restaurar recursos de afrontamiento fisiologicos y psicosociales (Folkman,
2008).

Adicionalmente, afirmar que «los agentes estresantes crénicos o repetidos aumentan el riesgo
de enfermar» no es realmente correcto. El estrés no causa la enfermedad ni aumenta el riesgo de, sino
que lo que hace realmente es aumentar el riesgo de contraer enfermedades, o en caso de contar ya con
un padecimiento, el estrés incrementa el riesgo de que las defensas se vean superadas por esta

(Sapolsky, 2013).

Ahora, es importante hacer referencia a lo que ocurre a nivel fisiologico ante la presencia de
estrés. El sistema nervioso auténomo (SNA) mantiene una estrecha relacion con las respuestas del
estrés: la mitad del sistema se activa en respuesta al mismo y se llama sistema nervioso simpatico,
mientras que la otra mitad se inhibe y se conoce como sistema nervioso parasimpitico. EI SNA
simpatico se activa cuando hay una emergencia, o se cree que la hay. Actia como intermediario en
estados como el de alerta, excitacion y activacién. El componente parasimpético, por su parte, ‘media

en las actividades tranquilas y vegetativas (Sapolsky, 2013).
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Un segundo modo pa;ra que ¢l cerebro ponga en marcha olas de actividad en respuesta a una
situacion estresante es mediante la secrecidon de hormonas. Las hormonas son segregadas por muchos
tipos de glandulas, durante el estrés se puede activar la secrecién de algunas o inhibir la de otras. El
cerebro, como glandula maestra, al experimentar estrés activa los componentes de la respuesta de este
a través de una via hormonal. Ciertas conexiones entre el hipotadlamo, la pituitaria y las glandulas
periféricas se activan con el estrés, y otras se inhiben. Dos hormonas vitales en la respuesta de estrés,
son la adrenalina y la noradrenalina, segregadas por el sistema nervioso simpatico. Asi mismo, resultan
relevantes en este proceso las denominadas glucocorticoides, hormonas esteroides segregadas por las

glandulas suprarrenales (Sapolsky, 2013).

A continuacién, se presenta un esquema de la activacion del estrés en el cuerpo (Romero, Uribe

y Séanchez, 2011).

Figura 2: Esquema de la respuesta del estrés

Nota. Recuperado de “Biomarcadores de estrés como indicadores de bienestar”, de Roomero, M., Uribe,
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Ahora, se hara referencia a ciertos modelos de estrés y autores que fueron determinantes en la
formulacion de este concepto. Es importante abarcar esta parte para apreciar como se ha dado la
evolucion del concepto de estrés, y el significado de este mismo.

Walter Bradford Cannon (1995), fundament6 ideas de estrés y regulacion fisiologica. El acuiio
el término de homeostasis, refiriéndose a esta como un proceso para mantener una estabilidad intemma
ante cambios ambientales, y parte de esta misma para estudiar el estrés como tal (Lovallo, 2015).

Cannon investigo los nervios sensoriales especializados que comunican el estado del cuerpo con el
cerebro, y las estructuras del cerebro necesarias para detectar estos estados internos e invocar respuestas
compensatorias adecuadas (Lovallo, 2015). Cannon contribuy¢ a la filosofia de la ciencia médica y al
desarrollo del concepto de estrés. Estudi6é los mecanismos fisicos que utilizamos para mantener la
homeostasis, pero sobretodo observé que la pérdida de la salud podria deberse a la falta de regulacion
del sistema al nivel de funcionamiento psicoldgico y sociocultural. Asi mismo, fue el primero en utilizar
el concepto de estrés en términos de demandas localizadas en el cuerpo y respuestas corporales (Lovallo,
2015).

Por su parte Hooke (1660) concibe el estrés como la relacion entre la “carga” externa ejercida
sobre un objeto y la deformacion experimentada por €l mismo. Comenta que el estrés puede producir
distorsiones en la realidad de la persona que lo esta viviendo. Si este estrés se mantiene en niveles
saludables y no sostenidos, una vez que el éste desaparece la persona puede volver a su estado original;
sin embargo, si sobrepasan los limites y se llega a un estado de estrés crénico, los dafios son
permanentes.

Otro autor con importantes contribuciones en el area del estrés es Hans Selye (1933). Selye
popularizé el concepto de estrés y sugirid una relacion directa entre el mismo y las enfermedades o
padecimientos fisicos. Primero conceptualizé el estrés como un estimulo y centré su atencion en las
condiciones ambientales que lo producian. En 1950 cambi6 su foco de estrés a una respuesta que el

organismo produce. Empezo a utilizar el término de estresor para referirse a un estimulo, mientras que
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el estrés viene a ser la respuesta. Selye conceptualizo el estrés como una respuesta no especifica
causada por un sinfin de estresores ambientales (Brannon y Feist, 2010).

Asi mismo, este autor propone el modelo “Sindrome General de Adaptacion” (SGA) en el que
el estrés se trata en las siguientes tres fases:

La primera fase se conoce como reaccion de alarma. En esta, las defensas del cuerpo contra el
estresor se movilizan a través de la activacion del sistema nervioso simpatico. Esta divisién activa al
cuerpo Yy lo prepara para dar una respuesta o huir. La segunda fase se conoce como fase de resistencia.
En esta, €l organismo se adapta al estresor, y se pone en marcha de manera eficaz el sistema de
respuesta de estrés. La tercera fase se conoce como Etapa de agotamiento y tiene lugar si el estrés se
presenta de manera prolongada. Al final, la capacidad del organismo de resistir es agotada, y se genera

un rompimiento. (Brannon y Feist, 2010; Sapolsky, 2013).

Figura 3: Sindrome General de Adaptacion basado en Selye
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Por otro lado, Sandin (1999) propone el modelo procesual del estrés, el cual asume el estrés
como una ausencia de equilibrio entre las demandas del contexto y los recursos que posee la persona
para afrontarlas. Este autor describe la relacion entre el estrés y la salud a partir de siete etapas
interdependientes: demandas psicosociales, evaluacion cognitiva, respuesta de estrés, estrategias
deafrontamiento, variables sociales, variables disposicionales y estatus de salud.

Otro autor importante e influyente en la construccion del concepto del estrés es Albert
Bandura con su feoria de la autoeficacia. Segin esta teoria la motivacién humana y la conducta van
a estar reguladas por el pensamiento y se involucran por tres tipos de expectativas: 1) las expectativas
de la situacién, 2) las expectativas del resultado y 3) las expectativas de autoeficacia, que se refiere a
la creencia que tienen las personas de poseer capacidades para desempeiiar acciones que les permitan
obtener los resultados deseados (Bandura, 1982).

De acuerdo con Bandura (1982), Ia autoeficacia va a influir en cémo las personas se sienten.
piensan y actian. Esta tiene una relacion directa con el estrés, de modo que un bajo sentido de
autoeficacia se asocia directamente con este, entre otras cosas. Las creencias de autoeficacia van a
influir en los pensamientos de las personas siendo autoestimulantes o autodesvalorizantes. También
van a influir en el grado de optimismo o pesimismo y en el curso de accién que se elige para lograr
metas planteadas y su compromiso con estas.

Abhora bien, dos autores fundamentales en el estudio del estrés son Lazarus yFolkman. Ambos
proponen el modelo que se explicara a continuacion, y el cual se tomo de base para elaborar el presente

proyecto de Tesis.

De acuerdo con Lazarus (1984, 1993), el efecto que tiene el estrés en los individuos se basa en
los sentimientos de la persona, la vulnerabilidad que esta pueda presentar y la habilidad para hacer
frente a un evento estresante. En la visién de Lazarus, la manera de interpretar una situacion, es lo que

causa que un evento sea estresante o no (Brannon y Feist, 2010).
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Figura 4: Efecto del estrés en las personas, basado en Lazarusy Folkman
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Nota.Recuperado de “Health Psychology: An introduction to behavior and health”, de Brannon, L.,
Feist, J., &Updegraff, J., 2011. USA: Wadsworth.

Lazarus y Folkman definen el estrés psicologico como una relacién particular entre la persona
y el ambiente que tiene lugar cuando el sujeto percibe que la situacion excede sus recursos para brindar
una respuesta, o bien, que afecta su bienestar. De aqui viene una posicién transaccional, ya que se
refieren al estrés como una relacion entre la persona y el ambiente (Brannon y Feist, 2010).

Estos autores se refieren a tres tipos de evaluacién a las situaciones. Existe una evaluacion
primaria, donde se evalia cognitivamente el efecto de la situacién o estimulo ante nuestro bienestar.
Esta evaluacion puede catalogarse como irrelevante, positiva o estresante. Luego tiene lugar una
evaluacion secundaria, en la cual la persona se pregunta cual es la mejor manera para lidiar con esta
situacion. Y por ultimo, ocurre una re evaluacion en la cual se re evalla la situacién estresante y las
respuestas ante esta. Esta fase no reduce el estrés necesariamente, inclusive puede aumentarlo
(Brannon y Feist, 2010).

Por su parte,Quirce (1980)sefiala que, a mayor nivel de estrés en el cuerpo, menor serd la
comunicacién entre las areas del organismo, ya que las sustancias producidéls por el estrés afectaran la

integracion de las diversas subunidades del cuerpo humano. Esta falta de comunicacion afectara la
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homeostasis del cuerpo, dando como resultado una afectacion al “bienestar” de la persona. De igual
forma comenta que el estrés puede mantenerse por el método de aproximaciones sucesivas, por lo que
algunas veces las respuestas de este van a ser superiores a las necesarias sélo por relacionar un hecho
con otro similar.

Se debe tomar en cuenta que el estrés es un agente del ambiente; un estimulo €l cual esta
esperando una respuesta del ser humano. Dicho estimulo puede dafiar la homeostasis del sistema si no
se aprende a controlar la respuesta que se tiene sobre el mismo. Para trabajar sobre el estrés es necesario
que se trabaje sobre la respuesta tanto interna como externa y asi recuperar ¢l equilibrio emocional.
(Quirce, 1980).

Habiendo mencionado modelos y autores(as) determinantes en el estudio del estrés, es
importante abarcar la parte del estrés que se produce en las personas cuidadoras de nifios y nifias con
leucemia y evaluar su representacion en otros estudios referidos a la materia. Al ser las madres y padres
los principales actores en el cuidado del nifio yla nifia, llegan a ser los mas afectados por el diagnostico
de una enfermedad crénica, como lo es el cancer.

Existen sintomas fisicos y emocionales que los padres y madres pueden llegar a presentar, tales
como la pérdida del control, de la autoestima, depresion, ansiedad, ademas de presentar mayor riesgo
de desarrollar enfermedades mentales (Alves D, Guirardello E, Kurashima A, 2013).

El nivel de estrés en una persona cuidadora va a estar determinado segun el grado de

dependencia en €l que se encuentre el nifio(a) con leucemia, ya que €sto determina en qué medida la

persona cuidadora se vera en la necesidad de limitar sus contactos sociales € intensificar el cuido de

esta persona, lo cual afectaria su salud fisica y emocional. Otros factores o variables que determinan

el grado de estrés del cuidador(a), son por ¢jemplo, la falta de recursos econémicos o el tiempo de

estadia en hospitalizacién (Ballestas et al, 2013; Davila, 2012).

i il il A visto
En los altimos afios, los equipos de salud que atienden a un nifio 0 nina con cancer se han

i i €s
en la necesidad de entender el cancer infantil como un evento potencialmente estresante para los padr

y i i y i Hgi faSC de
2
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tratamiento, después del término de éste, e incluso casos en los que el nifio(a) se cura (Dos Santos, De
Brito y Yamaguchi, 2013).

Hallazgos muestran que las personas cuidadoras de nifios y nifias con leucemia presentan un
mayor nivel de estrés al momento del diagnostico, y ya en fases posteriores, éstos atraviesan un periodo
de adaptacion a la enfermedad donde desarrollan ciertas estrategias de afrontamiento. Sin embargo, el
estudio realizado por Dos Santos, De Brito y Yamaguchi (2013), muestra que muchas veces el estrés
persiste aun cuando el tratamiento ha terminado y al nifio(a) se le considera curado(a)

Un aspecto de gran importancia es que algunas personas cuidadoras, al demostrar altos niveles
de estrés en la fase de tratamiento, no logran sentirse suficientemente seguras para confiar en los
cuidados ofrecidos por el equipo de enfermeria y de salud. Esto puede causar muchos inconvenientes,
como por ejemplo, la falta de entendimiento de las necesidades de cuidado del nifio (a) (Dos Santos,
De Brito y Yamaguchi, 2013).

En el presente proyecto de tesis el estrés se abordara como eje central de la guia, tratindose
particularmente de estrés en personas cuidadoras de nifios y niflas con leucemia. En la guia se
articularan técnicas y recomendaciones para manejar adecuadamente el estrés de estas personas. Es
importante destacar que las técnicas y procedimientos que se incluiran en dicha guia ya han sido
probados anteriormente, por lo tanto, estos seran sistematizados a través de ella.

Habiendo descrito exhaustivamente aspectos relacionados con el estrés, es importante entender
la relacion que tiene éste con el cuido de una persona con la condicion de leucemia.

El impacto en la salud de cuidadores y cuidadoras de personas con cancer en comparacion con quienes
cuidan a individuos con otros padecimientos es diferente, ya que se ha demostrado que las primeras
tienen mayores niveles de sobrecarga (Salinas, Acevedo, Arreola y Guzman, 2017).

El grado de dependencia de la persona a cuidar se relaciona directamente con el nivel de

sobrecarga que recibe el cuidador(a). Este exceso de carga, a su vez, esta estrechamente vinculado a la

falta de control del estrés, por lo que entre mas dificil sea para una persona cuidadora controlarlo, en
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mayor medida se vera afectada la salud y el desempeiio en el cuidado. (Salinas, Acevedo, Arreola y

Guzman, 2017).

En la literatura se sefiala una importante relacién entre los estresores relacionados con el cincer
y el estrés parental, ya que en la mayoria de los casos son los padres y madres de estos nifios(as) con
leucemia quienes asumen el rol de cuidadores primarios(as). Los estresores mas caracteristicos y que
generan mayor malestar en las personas cuidadoras son los que se encuentran relacionados con la
incertidumbre, que abarca tanto la preocupacion por la duracion como las consecuencias de la

enfermedad en si (Mejia, 2013; Salinas, Acevedo, Arreola y Guzman, 2017).

Dos Santos, De Brito y Yamaguchi (20013), mencionan que el cancer infantil, al ser un evento
potencialmente estresante para las personas cuidadoras, puede tener consecuencias emocionales y
psicologicas tales como: depresion, ansiedad, pérdida del control y del autoestima, tanto durante la
fase de tratamiento como después del término del mismo; inclusive en casos en los que el niiio o la
nifia se recupera de la condicién completamente. Estos niveles de estrés son mayores al momento del
diagnostico, posteriormente se atraviesa un periodo de adaptacién a la enfermedad, y es en esta etapa
donde se desarrollan estrategias de afrontamiento.

Los estilos de afrontamiento constituyen el conjunto de procesos cognitivos, afectivos y
comportamentales que utilizan, en este caso, las personas cuidadoras para solucionar los conflictos de
su vida diana, provocados por la condicion del nifio o nifia (Ivannova, 2015).

Lazarus y Folkman (1986) citado en Ivannova (2015), plantean diversas situaciones de
afrontamiento, tales como: autodistraccion, afrontamiento activo, negacién, empleo de sustancias,
apoyo emocional, apoyo instrumental, abandono de resolucion o renuncia, descarga emocional,
reformulacién positiva, planteamiento o planificacién, humor, aceptacion, religion y autocritica. La
forma en que los padres y madres enfrenten el proceso de la enfermedad oncolégica de sus hijos € hijas

es un factor crucial en el desarrollo de posibles complicaciones psicolégicas, tales como estrés y
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depresion. Por lo anterior es importante que se detecten, controlen o refuercen las situaciones que
dificulten o beneficien dicho proceso.

Tomasseti y Vogelstein (2017) realizaron un estudio acerca de la etiologia del cancer. La
investigacion consistié en analizar el mimero de divisiones normales de células madre y el nesgo de
17 tipos de cancer en 69 paises. Los resultados el estudio arrojaron que los errores aleatorios en la
replicacion del ADN son responsables de dos tercios de las mutaciones en los canceres humanos, con
lo cual se acenttia la importancia de la deteccion temprana y la intervencion para disminuir las muertes
ocasionadas por muchos canceres que surgen por este motivo.

Las causas del cancer estan relacionadas con el rol de la parte hereditaria, lo cual ha quedado
demostrado mediante la identificacién de los genes responsables de los sindromes de predisposicion
al cancer Yy errores aleatorios en la replicacién del ADN con estudios en personas gemelas (Tomasseti
y Vogelstein, 2017).

Si bien el estrés, como se mencioné previamente, afecta directamente a los cuidadores(as) de
una persona con una enfermedad como lo es la leucemia, es importante describir la disciplina
perteneciente a la psicologia que se encarga del trabajo con individuos con este tipo de condiciones y
sus familiares o cuidadores(as).

La psicooncologia es 1a rama de la psicologia que ofrece soporte a los y las pacientes afectados
de cancer, a sus familiares y a profesionales de la salud, cuya finalidad consiste en ayudar a manejar
los cambios que se generan a lo largo de la enfermedad, tales como pérdida de peso, pérdida de cabello
y debilidad. Esta disciplina se dedica a la prevencidn, diagnéstico, evaluacién, tratamiento,
rehabilitacién, cuidados paliativos y etiologia del cincer. Ademds, aynda a mantener una mejor

comunicacién y una mayor interaccién con otros profesionales de la salud. tales como médicos y
enfermeras, lo que da como resultado un trabajo integral e interdisciplinario (Malka, 2005).

Malka (2005), menciona que la intervencién clinica del profesional en
psicooncologiadependera de la evolucién de la enfermedad. Este proceso se caracteriza de la siguiente

mancra:
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e En la fase de diagndstico, el psicooncélogo(a) tiene el deber de detectar las necesidades
emocionales, psicologicas, sociales y espirituales que el paciente y su familia puedan estar
presentando, esto con el objetivo de orientarlos. De igual forma es importante que el
psicooncologo(a) ofrezca apoyo emocional a la persona enferma y a su familia para facilitar la
percepcion del control de la enfermedad y de las diversas estrategias a emplear para hacerle
frente al cancer.

e En la fase de tratamiento, la intervencion del psicooncologo(a) se centra en potenciar
estrategias de afrontamiento que permitan al paciente y a su familia una mejor adaptacion. Por
ejemplo, manejar la ansiedad previa a una cirugia y hacerle frente a la incertidumbre ante los
resultados de pruebas, malestar fisico, entre otros.

e Fase de intervalo libre de la enfermedad. En esta fase la amenaza de recaer aumenta y se
incrementan los niveles de angustia, tanto del paciente como de los y las familiares. Por lo
tanto, la intervencion del psicooncélogo(a) en esta etapa se basa en facilitar expresion de
miedos y preocupaciones por parte del paciente y de sus familiares.

e Fase de supervivencia. La tarea del o la profesional en esta fase consiste en brindar apoyo
psicologico para facilitar la adaptacion del paciente a las secuelas fisicas, sociales y
psicolégicas que la enfermedad haya podido generar. A su vez, se trabaja en la reincorporacion
del paciente a la vida cotidiana.

o Fase final de la vida. En esta etapa se brinda un tratamiento paliativo; el objetivo de la terapia
cambia de curar a cuidar. La intervencion del psicooncologo (a) se basa en ofrecer una mejor
calidad de vida al paciente y a los familiares y para esto es necesario detectar y atender las
dificultades psicologicas y sociales que puedan presentar. También se ayuda a controlar el dolor
y los sintomas fisicos, se ofrece apoyo emocional y se potencian las estrategias de
afrontamiento.

La psicooncologia se encarga de apoyar desde el inicio hasta el final de la enfermedad, brindando

apoyo antes, durante y después de la condicién. Si bien, la fase de tratamiento podria traslaparse con
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el trabajo de la psicologia clinica, se debe entender el trabajo de la psicooncologia como un proceso
en el cual se ve inmersa la clinica, la cual tiene como objetivo generar nuevas respuestas ante un mismo
estimulo.

Para poder generar nuevas conductas es importante que se dé un proceso de psicologia clinica,
en donde el terapeuta psicoeduque y entrene al paciente en las diferentes técnicas y el o la consultante

ponga en practica en su dia a dia, lo aprendido en el consultorio.

Meéndez, Orgilés, Lopez y Espada (2014), mencionan que la intervencion de la psicologia
clinica en el cancer infantil se debe dar en distintos momentos: durante el diagnostico, durante el
tratamiento y un procedimiento especifico en la seccion de efectos secundarios. Este tipo de
intervencion se dirige también a los cuidadores(as)y es deber del profesional en psicologia empoderar
y dar acompaifiamiento a la persona con quien se trabaja. A continuacion, se detalla cada uno de estos

momentos:

3.1 Durante el diagnostico:

Recibir el diagnéstico de una enfermedad como el cancer supone un impacto psicolégico fuerte
en la familia y despierta diversas emociones en todos sus miembros. Previo a la comunicacién del
diagnéstico, es necesario que la persona profesional en psicologia indague los conocimientos que el
nifio o nifia posee acerca de la enfermedad y cuales son sus principales temores. Debe mantenerse la
respectiva sensibilidad a las demandas de informacion del o la infante. La informacion que se le

proporciona depende de su capacidad de comprension y de su edad.

3.2 Durante la fase de tratamiento:

Durante la fase de tratamiento el profesional debe mantener el contacto entre los padres y
madres con el personal sanitario, para asi aclarar las dudas que surjan respecto a la intervencién médica

y el curso de este padecimiento. La incertidumbre respecto a los efectos de la enfermedad y el éxito
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del tratamiento provoca en las personas cuidadoras una ansiedad muy elevada, la cual puede reducirse

si el equipo médico resuelve sus inquietudes y preocupaciones.

3.3 Tratamiento de los problemas de ansiedad y depresion:

Para el tratamiento de la depresion infantil, los programas de educacién emocional, de
actividades agradables y de reestructuracion cognitiva se consideran fundamentales. Para la ansiedad
y €l miedo, podrian emplearse técnicas de relajacion y respiracion para controlar. El empleo de algunas

técnicas operantes puede contribuir a reducir la ansiedad del paciente durante su estancia hospitalaria.

Tal y como se detalla con anterioridad, la psicologia clinica proporciona un acompafiamiento
emocional tanto a los cuidadores y cuidadoras como a la persona con esta condicién. Dicho
acompainamiento posee fases como la psicoeducacién, es decir, la informacién proporcionada a las
familias sobre la condicion y el tratamiento, hasta una fase de tratamiento especifico en donde se
acompaiia a las familias en el proceso, lo cual genera en ellas una mejor capacidad de afrontamiento a

la situacion tanto cognitiva, conductual y emocional.

Las familias tienden a desarrollar un nuevo estilo de vida debido a la condicién sufrida por uno
de sus miembros, por lo que el trabajo de la psicologia de la salud es incorporar y mantener habitos
saludables que permitan una mejor calidad de vida de las personas. Sin embargo, el irea de la salud y

la clinica en psicologiano deben interpretarse como vertientes separadas, sino como dos ramas

complementarias.

Ligado a la psicologia clinica, se encuentra la psicologia de la salud, la cual podria definirse
como el campo de especializacion de la psicologia que aplica las técnicas y los conocimientos
cientificos desarrollados por ésta 4rea a la evaluacion, el diagnostico y la prevencion para el tratamiento
y/o la modificacion de trastornos fisicos, mentales o cualquier otro comportamiento relevante para los

procesos de la salud y enfermedad en los distintos contextos que puedan suceder (Oblitas, 2006).
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Por su parte, Feurerstein, Labbé, &Kuczmierczyk (2013), definen la psicologia de la salud

como aquella actividad psicolégica que se encuentra estrechamente relacionada con aspectos de salud,
enfermedad, cuidado personal y bienestar. Esta rama de la psicologia toma en cuenta la parte social,
cognitiva y organizacional del individuo para asi proporcionar un bienestar integral y adecuado para

cada una de las personas.

La psicologia de la salud responde a cuestionamientos basicos tales como: ;cual es la relacion
entre las emociones y la enfermedad? ;Qué relacion hay entre estrés y la falta de bienestar? ;Puede
haber conductas que incrementen el riesgo de enfermedad de una persona? ;Cuales son las causas que

contribuyen a un bienestar y a una enfermedad? (Feurerstein, Labbé, &Kuczmierczyk, 2013).

La psicologia de la salud se relaciona con la psicologia clinica, ya que para aplicar la misma se
requiere de un conocimiento en esta dltima, mas que nada en el manejo y aplicaciéon de técnicas,
establecimiento de objetivos y mantenimiento de motivaciones al cambio. Desde la psicologia de la
salud, en lo que respecta al trabajo con personas que padecen de cancer, lo fundamental recae en
trabajar para una mejora en la calidad de vida, ademas de inducir un espiritu de lucha a través de la
promocién de sentido de control sobre su enfermedad, su vida y en el propio tratamiento

(Brannon&Feist, 2010).

La psicologia de la salud busca generar estrategias cognitivas en la persona, ya sea en el
cuidador (a) o en el paciente. Especialmente se recurre a las técnicas que propicien resultados positivos
para el afrontamiento adecuado del cancer y la disminucion de quejas. Asi mismo, es muy importante
trabajar en el fortalecimiento de las redes de apoyo con el fin de motivar a la persona al hacerle ver
que no se encuentra sola, de modo que sea posible desviar el foco de su atencion fuera de su

enfermedad. (Brannon&Feist, 2010).
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De este modo, se pretende que tante el enfermo(a) como el cuidador(a) se incentiven a luchar
contra la enfermedad hasta el ultimo momento, con el fin de lograr una mejor calidad de vida.

Flores (1991), menciona que la psicologia de la salud y la psicologia clinica se relacionan con
la medicina conductual. ya que la Gltima se interesa no solamente en el analisis de la relacion entre
emociones y enfermedad, que es el objetivo de la medicina psicosomatica, sino que apunta hacia un
rango mucho mas amplio de problemas que tienen correspondencia con la relacion entre el
comportamiento y la salud. Este rango de problemas se ven plasmados en los objetivos propios de la
psicologia de la salud y sus niveles de intervencién; como lo son la promocion y mantenimiento de la

salud, prevencion primaria de la enfermedad, analisis y mejoramiento de las politicas de salud, etc.

La medicina conductual es un campo interdisciplinario, interesado en los aspectos tanto
biolégicos como sociales que influyen en una condicién médica. De igual manera,asume un enfoque
de desarrollo de las etapas de la vida a la salud y al cuidado de la misma (Jiménez & Mills, 2012).

Desde la medicina conductual, se le ha proporcionado ayuda a las personas que tienen bajo su
cuidado a un paciente en condicién de cancer al actuar desde aspectos psicosociales; especificamente
aquellos que son de caracter interpersonal, intrapersonal y social (Jiménez & Mills, 2012). Los aspectos
interpersonales se refieren a aquellos que ayudan a la autoeficacia de la persona, el autocontrol y el
éutocuidado, lo cual facilita las herramientas para implementar o fortalecer este tipo de estrategias en
los cuidadores. Por su parte, los aspectos interpersonales son referidos como aquellas interacciones
sociales que mejoran la calidad de vida de las personas, por lo que se les ha recomendado tanto 2 los
cuidadores y cuidadoras como a las personas con la condicién médica que establezcan redes de apoyo:
ya sea con los familiares, amigos o compaiieros de trabajo. Esto con el fin de generar espacios de
esparcimiento y de recreacion (Jiménez & Mills, 2012).Por dltimo, en el ambito social, se toma en
cuenta la educacion de la persona, los ingresos con los que cuenta, 1a profesién en la cual se desempeiia,
el sexo y la edad; asi como si estas variables pueden mostrar una prevalencia al estrés o la ansiedad

(Jiménez & Mills, 2012).
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Otra variable que desencadena estrés y ansiedad es la muerte. El pensar que la persona enferma
pueda morir en cualquier momento llega intranquilizar al cuidador o cuidadora principal.

En la actualidad, la muerte es un tabu bastante significativo para la sociedad. Sin embargo, esto
no siempre fue asi. En épocas anteriores, la tasa de mortalidad era mucho mas alta; las personas morian
de enfermedades que hoy en dia se consideran relativamente simples, y gracias al avance de la
medicina éstas ya no representan mayor amenaza. Los avances cientificos han marcado una diferencia
significativa en cuanto al ambiente y las circunstancias que conducen actualmente a una defuncién,
pues el pasado era un hecho cotidiano fallecer en lugares ajenos a un entorno médico, como podria ser
el hogar mismo de la persona. En los tiempos modernos, este hecho ocurre con mas frecuencia en los

quiréfanos, unidades de cuidados intensivos u hospitales. (Fonnegra, 1992).

La muerte ejerce un impacto negativo € intenso en general; puede resultar incluso un hecho
inesperado y dificil de aceptar. Representa un peligro para la integridad fisica y psicologica de la
persona que la percibe, ya que el poner a prueba sus capacidades para afrontarla conlleva consecuencias
significativas. Dicho esto, existen dos tipos de muerte: la muerte anunciada y la muerte inesperada. La
primera, se manifiesta cominmente en casos de enfermedad terminal. Cuando una persona manifiesta
un padecimiento cronico degenerativo e irreversible, de alguna manera esto permite tanto a él/ella
como a sus familiares y amigos, prepararse para el momento de la muerte. Por otro lado, la segunda
acontece sin previo aviso. Es comun que, ante este tipo de muerte, la persona deje pendientes, dialogos
sin expresar y situaciones sin resolver para las personas dolientes y viceversa (Avila, 2015). Desde la
psicooncologia, en ambos casos se le proporciona un acompaitamiento a las cuidadoras y cuidadores
principales, mediante el empleo de estrategias para afrontamiento de duelo y estableciendo una mejora

en larelacion entre la persona cuidadora y el o la paciente (Legelen, 2014).

La muerte es una de las principales fuentes de estrés, ansiedad y malestar emocional, ya sea
anticipada o repentina. La asimilacion del concepto pone a prueba la homeostasis del sujeto, de quien

se exige un periodo de reflexiéon. Ademas, no se debe olvidar que todo lo desconocido por el ser
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humano tiende a infundir temor, en especial si se trata de un proceso inevitable e irreversible como la

muerte (Avila, 2015).

Este tema en particular desencadena un sinfin de sentimientos que provocan reacciones
displacenteras, especialmente en personas que atraviesan por alguna enfermedad, lo cual genera
ansiedad, miedo etc. Para una persona por si misma va a ser muy dificil superar todos los aspectos
relacionados con la muerte de un ser querido. Por esto la psicologia resulta de gran ayuda para

sobrellevar esta situacién al proporcionar apoyo mediante técnicas terapéuticas (Avila, 2015).

Cuando el individuo se enfrenta a la inminencia de la muerte, se genera una crisis. Esta crisis
es un evento que comparte los aspectos propios de cualquier otra, puesto que €l estrés sobrecarga los

recursos psicologicos disponibles y se percibe como una amenaza o peligro (Fonnegra, 1992).

La respuesta individual ante la crisis por la muerte estd determinada por cuatro variables: la
primera remite a las caracteristicas personales, tales como: edad, sexo, educacion, entre otras. La
segunda hace referencia a la cantidad y calidad de vinculos de afecto, apertura de comunicacion, y
otras. La tercera se relaciona con los factores socio-econémicos; y finalmente la cuarta tiene que ver
con las caracteristicas de la enfermedad, como por ejemplo, la evolucion de Ja misma (Fonnegra, 1992).

El duelo, por su parte, implica malestares emocionales como: dolor, pena, afliccion y pesar ante
la pérdida irremediable. Este recoge en si los diferentes matices que genera cualquier pérdida, la cual
produce sufrimiento y supone una fuerte carga que se sobrelleva. El duelo es también una respuesta
fisiologica, pues durante la fase aguda del mismo, al igual que ocurre en otros acontecimientos
estresantes, puede sufrirse una alteracién de los ritmos bioldgicos y el sistema inmune también

resultaria alterado en consecuencia. (Sanchez, Corbellas y Campos, 2007).

Tal y como indica Avila (2015), durante la fase del duelo se pueden vivenciar distintas etapas
como las siguiente:

e Negacién
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les ensefien estrategias en solucion de problemas, relajacion y autoeficacia son algunas de las razones

por las cuales aumenta el desgaste del cuidador o cuidadora principal.
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4. Problema

Con base en lo que se argumenta en los estudios consultados a lo largo del trabajo, el e;trés es
un factor que incrementa en el sistema familiar o de cuido cuando se diagnostica una enfermedad
oncoldgica, la cual afecta negativamente las relaciones sociales dentro del sistema familiar en las que
el paciente oncoldgico se ve inmerso y la calidad de vida de la persona cuidadora.

Como se evidencia en los estudios consultados a nivel nacional, el sistema de salud del pais no
cuenta con los recursos suficientes para brindar atencion psicologica a las personas cuidadoras de nifios
y nifias con leucemia. Las intervenciones que se realizan en esta drea estan enfocadas principalmente
en la persona con la condicién, por lo que el cuidador o cuidadora queda por fuera de la intervencion.
Es a partir de lo anterior que se genera la pregunta de investigacién: ;Cuales son los conocimientos,
técnicas y estrategias que debe contener una guia cognitivo-conductual para el manejo del estrés y el
mejoramiento de la calidad de vida en cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias que padecen de

leucemia?
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5. Objetivos

5.1 Objetivos Generales

1.

Realizar una investigacion bibliografica con el fin de determinar la utilidad de una guia de
autoayuda para el manejo de estrés en cuidadores y cuidadoras de nifios y nifias con leucemia
en Costa Rica.

Organizar y sistematizar la informacion recolectada en cuanto al manejo de estrés en
cuidadores y cuidadoras.

Crear una guia de autoayuda cognitivo-conductual para el manejo de estrés en cuidadores y
cuidadoras de nifios y nifias con leucemia.

Validar dicha guia para determinar la utilidad de la misma.

5.2 Objetivos especificos:

1.

Revisar las fuentes bibliograficas del Sistema de Bibliotecas de la Universidad de Costa Rica,
de la biblioteca José Jiménez Ferrer del Instituto Tecnologico de Costa Rica, asi como revistas
electronicas e informacion en linea sobre el tema del manejo del estrés en cuidadores y
cuidadoras.

Crear fichas informativas que ayuden a la confeccion de la guia cognitivo-conductual para el
manejo de estrés en cuidadores y cuidadoras de niiios y nifias con leucemia.

Recoger la informacion de guias o manuales cognitivos-conductuales mas novedosos y
relevantes en cuanto al tema de manejo de estrés por parte de cuidadores y cuidadoras.
Determinar, segin la teoria mas actualiza y posiciones novedosas, las técnicas para manejo de
estrés que se implementaran en la guia.

Desarrollar una guia cognitivo-conductual para el manejo de estrés de cuidadores y cuidadoras
de nifios con leucemia, esto con base en las técnicas seleccionadas, las fuentes revisadas y, en
general, en la informacion sistematizada.

Validar la guia propuesta mediante una revision por parte de profesionales en la salud y

personas cuidadoras.
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6.Metodologia

El presente trabajo final de graduacion es de caracter documental, en donde la légica de
construccién del problema de investigacion, los objetivos y el producto de la investigacién implican
una continuidad pertinente a una logica teoérico-reconstructiva (Tapia, 1993). Para esto, se toma de
referente la realidad de la poblacién de interés con el fin de generar de esta forma el problema de
investigacion, el cual sera pilar para los objetivos de la misma. Seguido a esto, se realiza el
planteamiento tedrico para el abordaje del problema, culminando con la creacién de una guia

interactiva capaz de brindar soluciones al problema de investigacion.

6.1 Muestra

Para la elaboracion del presente trabajo se entrevist6 a seis personas cuidadoras, de las cuales
un 85% fueron mujeres. Las edades varian de los 14 y 58 aiios de edad, mientras que los afios
desempeiiando un rol de cuidador o cuidadora abarcan desde los 2 hasta los 7 afios para un promedio
general de 6 afios de cuido. El 100% de las personas entrevistadas fueron costarricenses, de los cuales,
el 67% cuenta con una educacién secundaria incompleta y con residencia fuera del Gran Area
Metropolitana. Cabe destacar que la cuidadora de 14 afios es hermana del paciente, y su desempefio
como cuidadora principal se debe a las responsabilidades laborales de sus padres.

Por otra parte, se entrevisto a cinco profesionales en el area de la salud, donde el 100% de las
entrevistadas fueron mujeres, con edades de 30 y 56 afios. Todas las profesionales cuentan con al
menos un aiio de experiencia trabajando con esta muestra, tanto con el trabajo hospitalario y

extrahospitalario, asi como con el trabajo familiar y con el trabajo interdisciplinario.



39

6.2. Procedimiento

El trabajo se desarroll6 en tres etapas descritas continuacion:

6.2.1 Fase I: Contacto inicial y seleccion de participantes

Con el fin de conocer la problematica real de 1a gran area metropolitana (GAM) del pais, se
realizaron entrevistas por parte de las ponentes a cinco cuidadores de personas que han sufrido leucemia
y a cinco profesionales del area de la salud, las cuales atienden a nifios y nifias con esta condicion.

Los contactos de las personas cuidadoras fueron otorgadas por la Fundacion GidMaLa,
fundacion que trabaja con nifios, nifias y adolescentes que padecen de algin tipo de cincer y acuden a
hospitales ubicados en el Gran Area Metropolitana. Por su parte, todas las profesionales fueron
entrevistadas en el Hospital Nacional de Nifios. Dichas profesionales lograron contactarse gracias a
referencias personales y referencias entre las mismas entrevistadas.

Como criterios de inclusién para las personas cuidadores, se tomaron en cuenta los siguientes:
ser cuidadores principales de nifios o nifias con leucemia, sin importar su fase de tratamiento.

Por otro lado, las profesionales de la salud debian cumplir los siguientes criterios generales: un
afio como minimo trabajando con cuidadores o cuidadoras de personas en cualquier condicion, tener
como minimo dos aiios de experiencia en el trabajo con personas con leucemia, tener experiencia en
el trabajo interdisciplinario, contar con experiencia en el trabajo hospitalario y extrahospitalario
(comunidades). Se entrevisto a tres profesionales en el area de psicologia, una profesional en el area

de medicina y una profesional en el trabajo social.

6.2.2 Fase II: Recoleccion de datos

Se realizaron entrevistas semi estructuradas a personas cuidadoras de nifios y nifias con
leucemia y a profesionales del area de la salud que contaran con experiencia trabajando con este tipo
de poblacién; las entrevistas se realizaron de manera personal a quienes residen en el GAM y via

telefonica a las personas fuera de la GAM.
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Para cada uno de los cuidadores(as) se realiz6 una misma entrevista, mientras que para las
profesionales en el area de salud se les aplico una de otro tipo. Para cada una de las expertas se
desarrollé un mismo instrumento, el cual se vio modificado segtin el area de experiencia de cada una
de las entrevistadas; de esta manera cada una de las profesionales brind6 informacion tanto del sistema
de salud en general como de conocimientos propios en su area.
Una entrevista semi estructurada se caracteriza por estar guiada por un conjunto de preguntas
y cuestiones basicas a explorar, pero ni la redaccion ni el orden de las preguntas estd predeterminado
(Valles, 2007).
Posteriormente a la aplicacion las entrevistas se realizé un analisis cualitativo de los datos

obtenidos.

6.2.3 Fase III: Andlisis de datos

Para el analisis de datos se dividieron las entrevistas efectuadas en dos grandes grupos: el
primero, comprendido por las personas cuidadoras de niiios y nifias con leucemia; mientras que por
otro lado, el segundo grupo se compone por las profesionales en salud. Una vez dividida la
informacion, se procedié a comparar y a sistematizar los datos obtenidos. Para esto, se utilizé un
método de investigacion descriptiva, en donde se analizaron uno por uno los datos de las entrevistas
realizadas y seguido a esto se efectuaron correlaciones entre las respuestas obtenidas; es decir, se
correlacionaron y compararon todas las respuestas proporcionadas por parte de las personas cuidadoras
(grupo uno) y por parte de las profesionales en salud (grupo dos).

La comparacion entre las respuestas de ambas muestras arroj6 categorias de analisis tales como
estrés, burnout y técnicas de afrontamiento. Seguido a esto, se procedid a integrar la informacién
relacionando las categorias desarrolladas en el paso anterior y por ultimo se contrastaron los resultados

obtenidos por ambos grupos.
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7. Resultados

Con el fin de conocer la problematica real de la gran area metropolitana del pais, se realizaron
entrevistas por parte de las ponentes a cinco cuidadores de personas que han sufrido leucemia. Los casos
de leucemia eran diferentes entre si, asi como la clase social de las personas entrevistadas. Las edades
de los entrevistados oscilaban entre los catorce y cincuenta y seis afios. Para las entrevistas, se contacté
a una persona que desempeiia el rol de cuidador hace cuatro aiios, otra que lo desempeiia desde hace
tres afos, una con este mismo rol desde hace siete afios y dos personas que desempefian esta misma
tarea desde hace ocho afos, para un promedio del rol de 6 afios. A continuacién, se presenta una tabla
con informacién de las personas entrevistadas y seguidamente graficos con el analisis de los datos

obtenidos en las entrevistas:

Tabla 1: Datos demograficos de las personas cuidadoras entrevistadas

Edad Sexo Tiempo ejerciendo el rol Tipo de cincer dela persona que
de cuidador(a) cuida
Persona cuidadora 1 52 Foo 8 aios ‘ Leucemia linfoblastica aguda
Persona cuidadora 2 14 F R 7 aiios Leucemia mieloide aguda
Persona cuidadora 3 55 M ; 8 afios Leucemia linfoblastica aguda
Persona cuidadora 4 47 F 4 aiios Leucemia linfoblastica aguda
Persona cuidadora 5 30 F 3 afios Leucemia mieloide aguda

Ante un evento tan delicado como lo puede llegar a ser el diagndstico de leucemia, los familiares
del paciente pueden presentar cambios a nivel emocional, cognitivo y conductual.
El estado emocional de las personas es versatil y se ve afectado con facilidad. Ante eventos

delicados es de esperar que se generen emociones displacenteras en cada uno de los seres humanos. Se
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pregunté a los cuidadores y cuidadoras de nifias y nifios con leucemia ;cudles fueron las emociones que

experimentaron en el momento del diagndstico? Las respuestas se muestran a continuacién;

Figura 5.Tipo de emociones que presentan los cuidadores
ante el diagndstico.
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L.a Figura 5 indica que la totalidad de los cuidadores entrevistados sefialan haber experimentado
temor al momento del diagndstico, va que se enfrentan a algo desconocido v desconocen si el nifio o la
nifia podra soportar el tratamiento. Por otra parte, el cuatro de los cinco de los entrevistados comentan
haber sentido enojo ante el diagndstico, mientras que tres de estas personas experimentaron cambios
abruptos en cuanto a sus emociones. Por dltimo, dos de las personas entrevistadas comenta haber
experimentado angustia, ya que no contaba con los recursos necesarios para incurrir con los gastos de
la enfermedad.

De igual manera, cuando se da una noticia tan delicada como lo es la afectacion de la salud de
un miembro de la familia, se generan ciertos cambios a nivel de pensamiento. Estos cambios son
conocidos como distorsiones cognitivas que afectan los pensamientos de las personas. Para poder
cuantificar los resultados se agruparon las respuestas en tres grandes categorias: 1. castigo divino, 2.

personalizacion v despersonalizacion y 3. abstraccion selectiva.
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En la primera categoria, se muestran los resultados vinculados en relacion con creencias acerca

de que la enfermedad del nific o nifia es una prueba religiosa o el resultado de haber mantenido
conductas poco morales o inaceptables socialmente en el pasado. En la segunda categoria. se agrupan
las tendencias a pensar que todo seria mejor si la enfermedad hubiese recaido en otra persona del nicleo
familiar v el problema se hace propio de la persona cuidadora, o por el contrario, ésta comienza a
percibir la realidad como parte de una ficcion en un intento por negarla y se ingresa a un estado de
desorientacion. Por Gltimo, en la tercera categoria se encuentran las distorsiones de pensamiento que
maximizan la negatividad de la enfermedad. A continuacion, se muestran las respuestas de las personas

entrevistadas con relacion a las distorsiones cognitivas experimentadas:

Figura 6. Tipo de distorsiones cognitivas que
presentan los cuidadores ante el diagnostico.
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En la Figura 6 se evidencia el tipo de distorsiones cognitivas que mantienen las personas
cuidadoras. Como se puede observar, la totalidad de la muestra mantiene distorsiones sobre
personalizacion y despersonalizacion, mientras que dos de las personas entrevistadas piensan que se

trata de un castigo divino y mantienen una abstraccion selectiva ante la enfermedad,
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Por otra parte, cuando se da un diagndstico de cancer el repertorio de conductas de las personas
cuidadoras cambia drasticamente. En el siguiente grifico se muestran los cambios conductuales que

han experimentado las personas entrevistadas:

Figura 7. Tipo de conductas que han experimentado
cambios en los cuidadores a partir del diagndstico.
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La Figura 7, indica que las cinco personas entrevistadas experimentaron cambios en cuanto a:
adquirir una mayor espiritualidad, presentar un incremento de tensiones con mayor frecuencia, y
manifestar una disminucion de la vida social. Las personas entrevistadas afirman ya no salir a
actividades con sus amistades o no contar con actividades sociales del todo, ya que su tiempo es
consumido entre las labores de la casa, ¢l trabajo y el hospital. Por otra parte, cuatro de las cinco
personas enfrevistadas se encuentran laboralmente activas, por lo que comentan contar con poca
concentracion a nivel laboral, ya que se les dificulta centrar su atencion en tareas nuevas que no estén
relacionadas con el cuido del nifio o nifia, lo cual llega a tener repercusiones en el desempeiio v trae
consigo mas tension y fatiga. Por (ltimo, dos de las personas entrevistadas concuerdan en que ya no
tienen tiempo para disfrutar en pareja, las salidas romdnticas, el tiempo a solas v el tiempo para

relaciones sexuales no existe, es algo que desaparece por completo.
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La enfermedad conlleva varios tratamientos para la persona con la condicidn de leucemia. Uno

de los tratamientos es el farmacoldgico, el cual llega a ser de sumo cuidado ya que se deben suministrar
los medicamentos en los tiempos y dosis estipuladas. A continuacién, se presentan las complicaciones

que pasaron los cuidadores y cuidadoras entrevistadas con respecto al tratamiento farmacoldgico:

Figura 8. Complicaciones experimentadas por los
cuidadores respecto al tratamiento farmacolégico de los

pacientes.
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Complicaciones con respecto al tratamiento

Se le preguntd a los y las cuidadoras entrevistadas si habian tenido algin tipo de dificultad con
respecto al tratamiento de los pacientes. Cuatro de la personas entrevistadas contestd que no presentaron
ninguna complicacion en este tema, mientras que la persona restante comentd que tuvo problemas
inicamente con recordar el horario de los medicamentos y el tipo de medicamento que el paciente debia
tomar en las maiianas y en las noches. Los datos anteriores se describen en la Figura 8.

Otro cambio conductual en los cuidadores(as) se manifiesta en los horarios de ingesta, pues debe

tomarse en cuenta que los tiempos que pasan en el hospital son prolongados, lo cual dificulta mantener

un horario fijo de comida. Este cambio en la rutina alimenticia se muestra a continuacion:
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Figura 9. Cambios en la conducta alimenticia de las
personas cuidadoras a partir del diagnostico del paciente.
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En cuanto a los cambios en la conducta alimenticia, la totalidad de las personas cuidadoras
entrevistadas afirman experimentar inapetencia la mayor parte del tiempo, ademas de que los alimentos
que suelen ingerir muchas veces perjudican su sistema digestivo. Lo anterior trae como consecuencia
que el 60% de las personas entrevistadas opten por no alimentarse por completo, realizando de uno a
dos tiempos de comida al dia y en algunas oportunidades, dependiendo de las tareas a desempeiiar, no
realizan ningln tipo de ingesta de alimentos en el dia. Por ultimo, una de las personas encuestadas
apunta a la falta de un horario de comidas que les permita alimentarse de mejor manera. Los resultados
anteriores se muestran en la Figura 9.

Una vez dado el diagnostico de leucemia, la vida de las personas que rodean al paciente empieza
a cambiar. Es necesario tener un mayor cuidado con asuntos aparentemente cotidianos, como lo son la
higiene del hogar y la alimentacion. A todo esto, se suman los medicamentos del paciente, variable que
anteriormente no se encontraba dentro del repertorio de conductas béasicas del cuidador o cuidadora
principal. Las principales complicaciones que han experimentado las personas entrevistadas con

respecto al repertorio de conductas se muestran a continuacion:
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Figura 10. Complicaciones que han experimentado las
personas cuidadoras respecto al cuidado primario del
paciente.
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La Figura 10 muestra que el tres de las personas entrevistadas comentan no haber experimentado
complicaciones en cuanto al cuidado del paciente. Por su parte, dos de las personas entrevistadas
concuerda en haber tenido complicaciones en cuanto a la higiene del hogar, ya que es necesario cambiar
la ropa de cama todos los dias y desinfectar el hogar constantemente, ademds de no contar con las
facilidades econdémicas para adquirir un desinfectante especial con la frecuencia que debian. Ahondado
en esto, existian complicaciones para extender las nuevas conductas de higiene a los otros miembros de
la familia. Por Gltimo, una persona dice haber tenido complicaciones con los medicamentos,
informacion gue se habia dado en la Figura 8.

Ademds de los cambios conductuales mencionados anteriormente, se pueden desarrollar
cambios relacionados al suefio. Se les consultd a los cuidadores v cuidadoras entrevistadas sobre

dificultades que han experimentado para conciliar el svefio, las respuestas se detallan en la Figura 11.
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Figura 11: Tipo de dificultades para dormir de los
cuidadores a partir del diagnostico:
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La Figura 11 muestra las complicaciones que han desarrollo las personas cuidadoras en cuanto
a su conducta del suefio. Como se puede observar en el grafico anterior, estas personas experimentan
insomnio, con lo cual presentan grandes dificultades para conciliar el suefio y permanecen despiertos
hasta altas horas de la noche. Asi mismo, todas las personas entrevistadas una vez que logran conciliar
el suefio, manifiestan parasomnia, ya que su suefio se ve interrumpido en diversas ocasiones de manera
breve. Ellos(as) indican que en estas interrupciones del suefio verifican que €l o la infante no haya
tenido complicaciones durante este intervalo. Algunas veces despiertan con el temor de no saber qué
ha ocurrido con el nifio o la nifia mientras dormian, mientras que en otras ocasiones estas interrupciones
en el suefio se dan porque se les dificulta dormir mas de 20 minutos seguidos. Las complicaciones para
dormir afectan a la persona cuidadora en cuanto a una baja significativa en sus niveles de energia, asi
como en presentar dificultades para prestar atencién y mantenerla centrada, junto con una sensacién
de fatiga e irritabilidad.

De igual manera, para tener un conocimiento més profundo acerca de esta problemdtica a nivel
nacional, se tomd la decision de entrevistar a cinco profesionales que trabajaran directamente con
personas cuidadoras de nifios y nifias con leucemia. Se entrevisté a una profesional en medicina, a una
trabajadora social y a tres psicdlogas. Todas las profesionales cuentan con al menos un aifio de

experiencia trabajando con esta poblacidn, tanto en el trabajo hospitalario y extrahospitalario, asi como
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con el trabajo familiar y con una amplia experiencia en el trabajo interdisciplinario. Para cada

profesional se tomaron en cuenta otros criterios de inclusion segin su formacion especifica. A

continuacion, se presentan los grificos realizados a las profesionales, comenzando por las implicaciones

que produce el diagnéstico en las personas cuidadoras a nivel cognitivo:

Porcentaje de profesionales
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En la Figura 12 se puede observar como tres de las dos psicologas entrevistadas afirman que una

de las implicaciones que surge es el sesgo cognitivo de personalizacion, el cual hace referencia a la

tendencia a atribuirse sucesos ajenos. Las profesionales comentaron que estas personas se realizan

cuestionamientos tales como; “;Por qué no me pasd a mi?”,

Por otro lado, la psicologa restante

menciona que surge el sesgo cognitivo de negacidn, en donde las personas niegan la enfermedad debido

a creencias que les hacen afirmar que “los nifios(as) no se tienen que morir ni enfermar™. Por otra parte,

otra implicacion que surge es la dificultad para procesar noticia y la retencion de la informacién. En

cuanto a esto, la profesional en medicina indicd que las personas cuidadoras retienen de un 10% al 15%

de la informacion, y tres de las profesionales en psicologia comentaron que esta informacion se

encuentra distorsionada. Por su parte, la trabajadora social no brindé una respuesta especifica a la

pregunta.



50
Por otro lado, es importante conocer el punto de vista de las profesionales acerca de los cambios
generados a nivel conductual en los cuidadores(as) generados por el diagndstico de leucemia en

personas cuidadoras. A continuacién, se muestran las respuestas de las personas entrevistadas.

Figura 13. Implicaciones que tiene el diagnostico del paciente en las
personas cuidadoras a nivel conductual.
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En la Figura 13 se observa que una de las psicdlogas indica que una dificultad que se presenta a
nivel conductual es la busqueda de soluciones costosas o “milagrosas™, y esto se ve ejemplificado en
personas cuidadoras que terminan hipotecando sus bienes o buscando soluciones sumamente costosas
en el exterior por desconfianza en el sistema de salud nacional. Por otro lado, la trabajadora social y
tres de las psicélogas mencionaron que puede haber repercusiones en el drea laboral, cominmente en
cuanto a las madres que abandonan sus trabajos. Estas profesionales afirman que dichas repercusiones
también afectan la vida conyugal, puesto que la pargja tiende a dedicar menos tiempo a la relacién. Por
iltimo, la profesional en medicina expone repercusiones a nivel alimenticio, ya que las personas
cuidadoras no cumplen tiempos fijos de comida.

Por otra parte, las profesionales entrevistadas comentaron que, a nivel emocional, también se

presentan alteraciones importantes luego de un diagndstico de leucemia.
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Figura 14: Implicaciones que tiene el diagndstico del paciente en
las personas cuidadoras a nivel emocional.
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Imphlcaciones a nivel emacional

En la Figura 14 se puede apreciar que las profesionales destacaron la ansiedad, la tristeza y la

ira como las implicaciones emocionales que tiene el diagndstico del nifio(a). La totalidad de las

psicOlogas y la trabajadora social sefialaron la ansiedad como la implicacion emocional que tiene mayor

impacto en el diagnostico. Por su parte, la tristeza es destacada por parte de la trabajadora social y dos

de las psicologas. La ira, por otro lado, es sefialada por la trabajadora social y una de las psicologas. La

profesional en medicina no brindd una respuesta especifica a la pregunta, pues comentd que el

diagnostico puede unir mucho a las familias, asi como puede separar a otras y en algunos casos se le

puede relacionar a peleas que tienden a culpabilizar a otro(a) por la enfermedad.

Uno de los aspectos mas importantes que destacaron las profesionales entrevistadas acerca de

las implicaciones del proceso de leucemia en un nifio(a), o bien, un hijo(a) de una persona cuidadora,

es el impacto que esto tiene en la salud de este Gltimo(al. A continuacion, las respuestas de las

profesionales:



¥

Figura 15. Respuestas de auto-cuidado mas comunes.
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La Figura 15 muestra como el total de las psicologas entrevistadas, indican que las personas
cuidadoras no tienen respuestas de auto cuido, y mas bien sefialan la existencia de un descuido
emocional, de pareja y fisico, asi como la reduccion de la vida social. Por su parte, mencionan también
que el descuido fisico se asocia con malos hibitos de suefio y alimentacion, entre otros. La profesional
en medicina, por otro lado, sefiala que las personas cuidadoras tienden a dedicar poco tiempo para si
mismas y concuerda con las psicologas y con la trabajadora social en que existe un descuido fisico.

Por otra parte, otro aspecto relevante a identificar es ¢l grado de influencia que tiene el nivel
educativo de la persona cuidadora con respecto al manejo de la enfermedad del nifio(a).

A continuacion, se presentan el punto de vista de las profesionales

Figura 16. Existencia de una relacion entre el nivel educativo
que una persona posee y el manejo de la enfermedad de
leucemia del nifio(a).
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En la Figura 16 se muestra que dos de las psicologas, las profesionales en medicina y la
trabajadora social, negaron la existencia de una relacion entre el nivel educativo de las personas
cuidadoras y ¢l manejo de la enfermedad del nifio(a). Las profesionales indicaron segun sus
experiencias, entre mas educacion tienen las personas cuidadoras, mas desconfianza se genera en cuanto
a las habilidades de los profesionales en salud. De igual manera, se tiende a cuestionaren mayor medida
los procedimientos realizados por los profesionales en salud, lo que genera como resultado una
busqueda de soluciones en ¢l exterior. Por su parte, Unicamente una de las psicdlogas entrevistadas,
indico que si existe una relacion, debido a que es mas dificil trabajar con personas cuidadoras con baja
escolarizacion. Sin embargo, alli es donde debe desempefarse una importante labor por parte del
profesional en psicologia en el drea psicoeducativa.
Como s¢ menciond previamente, la condicion de leucemia conlleva un tratamiento médico. Las
profesionales entrevistadas expresaron que las personas cuidadoras se pueden ver afectadas de las

siguientes maneras a la hora del mismo:

Figura 17: Maneras en que se ve afectada la persona cuidadora en el
momento que el nifio (a) se encuentra recibiendo el tratamiento.
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Afectaciones de la persona cuidadora

En la Figura 17 se aprecia como la totalidad de las psicélogas mencionan que una de las

mangras en que se ve afectada la persona cuidadora en el tratamiento del nifio(a), es expresado
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emociones de ira, tristeza, ansiedad y culpa sefald que esta muchas veces se manifiesta debido al
cansancio acumulado de los cuidadores(as) a causa de sus labores, las cuales mayoritariamente resultan
gratificantes.

Por otra parte, una de las profesionales en psicologia advierte sobre posibles apariciones de
trastornos emocionales, asi como también pueden potenciarse patologias ya existentes. La profesional
en medicina menciond que lo que mas afecta a la persona cuidadora es presenciar los efectos del
tratamiento, tales como pérdida de cabello y vomitos; mientras que la profesional en trabajo social no
respondio la pregunta de manera especifica, indicando que a algunos (as) cuidadores les afecta y otros
asimilan mejor el proceso dependiendo de si cuentan con un estilo de afrontamiento positivo o con
redes de apoyo

Retomando el aspecto emocional de los cuidadores(as), las profesionales entrevistadas

seflalaron la existencia de una serie de problemas emocionales referidos con frecuencia:

Figura 18. Problemas que los y las profesionales refieren con mayor
frecuencia
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En la Figura 18 se aprecia que la totalidad de las profesionales apuntan a la ansiedad como uno
de los problemas emocionales que pueden encontrarse con mayor frecuencia en los cuidadores(as). Por

ofra parte, tanto la Trabajadora social, como la profesional en medicina y una de las psicélogas del
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equipo profesional entrevistado, sefialan a la depresion como otra problematica emocional frecuente.
La profesional en medicina menciond la impotencia como otra problemética emocional frecuente en
estos casos, a la cual denomind como la incapacidad de encontrar una solucion. Y, por dltimo, la
profesional en medicina y una de las psicologas entrevistadas del equipo profesional indican que la
incertidumbre es otra problematica emocional frecuente.

En cuanto a la parte cognitiva, las profesionales en psicologia entrevistadas destacaron que los

sesgos cognitivos mas frecuentes presentados en las personas cuidadoras son los siguientes:

Figura 19. Sesgos cognitivos que se pueden observar en personas
cuidadoras con mayor frecuencia.
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En la Figura 19 se puede apreciar como la totalidad del equipo de profesionales en psicologia
entrevistado sefala la negacion, la personalizacion y la despersonalizacion como los sesgos cognitivos
mas frecuentes, mientras que una de las personas entrevistadas indica que la inferencia arbitraria
también lo es. Las profesionales se refieren a la negacién cémo la tendencia a no aceptar un suceso;
mientras que definen a la personalizacién como la tendencia a atribuirse responsabilidad, v caso
contrario, la despersonalizacion como la tendencia a asignar responsabilidad a otros, Por ultimo, la
inferencia arbitraria se caracteriza por ser un sesgo cognitivo en el cual se sacan conclusiones de una

situacitn sin ningan sustento real.
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Por olra parte, ¢l grupo de profesionales en salud entrevistadas afirmaron la existencia de una
estrecha relacion entre el burnout vy el ejercer como cuidador(a), lo cual se manifiesta en estas personas
de forma diaria. A pesar de esto, las personas cuidadoras no buscan ayuda psicolégica para tratar este
tipo de temas, segin lo contestado por las tres profesionales en psicologia entrevistadas.

El trabajo que se lleva a cabo con personas cuidadoras consta de un allo caracter
interdisciplinario, por lo que los profesionales entrevistados procuran mantener un grupo variado de
expertos en el drea de la salud y las ciencias sociales. Los profesionales con quienes se realiza esta labor
son médicos, psicélogos, trabajadores sociales, enfermeros y psiquiatras.

Por ultimo, los entrevistados concuerdan en que es posible desarrollar enfermedades a raiz del
estilo de vida que desempefian los cuidadores. Algunas de estas son: hipertension, diabetes, trastornos
del suefio, problemas emocionales, migrafias y cefaleas, entre otros.

A partir de las entrevistas efectuadas, se establecieron los capitulos que debe contener la guia.
Primeramente, se determina la necesidad de realizar un capitulo sobre el cincer, siendo este un capitulo
informativo y evaluativo sobre conocimientos en el tema. Se considerd de suma importancia trabajar
aspectos como el diagnostico, evaluando lo que se entiende por este y ademas proporcionando un
espacio donde las personas cuidadoras puedan expresar como lo vivieron, qué sinticron ¥ como fue su
reaccion. Se considera este capitulo debido a que las personas cuidadoras expresaron en las entrevistas
que en el momento del diagnostico presenciaron emociones de temor y enojo, ademis de sesgos
cognitivos como personalizacion y castigo divino. Asi mismo, la mitad de las profesionales
entrevistadas mencionaron que, a la hora de recibir el diagndstico, al experimentar un conglomerado
tan polenie de emociones es comiin que las personas cuidadoras presenten dificultades para procesar
la informacion, lo que deja cabida a confusiones. Esto tltimo se indica propiamente en la guia, ya que
es importante indicar a futuros usuarios{as) que esto es algo que puede suceder y que tienen derecho a
consultar cualquier tipo de duda.que pueda surgir. A la vez, la guia como tal cuenta con informacion
que puede reforzar conocimientos, aclarar dudas o bien, brindar la iniciativa de realizar futuras

consultas a profesionales en salud.
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En segundo lugar, se toma la iniciativa de realizar un capitulo que aborde el tema de estrés, en
donde el lector pueda conocer a cabalidad qué es, por qué se genera, los tipos de estrés que existen y
las consecuencias que se tienen cuando el cuerpo lo acumula. Este capitulo nace en respuesta a los
altos niveles de insomnio, inestabilidad emocional, enojo y temor que dicen los y las cuidadoras
experimentar. Aunado a esto, se presenta un capitulo con el fin de ensefiar al cuidador y a la cuidadora
técnicas para el manejo de estrés, ya que la totalidad de los cuidadores entrevistados comentaron no
poseer conocimientos en técnicas psicologicas para manejo de estrés y ansiedad, mientras que el todas
las profesionales en psicologia afirman que la ayuda psicolégica no suele ser buscada por parte de estas
personas.

Trabajar un capitulo acerca del sindrome del cuidador se determindé como necesidad, ya que
todas las profesionales entrevistadas comentaron que es comiin la presencia de este sindrome en las
personas cuidadoras. El capitulo se realizé con los objetivos de brindar conocimientos relacionados
con temas del cuidado y del sindrome del cuidador, asi como fungir de fuente para indicar posibles
sefiales de alerta en caso de la presencia del sindrome. El capitulo cuenta con un ejercicio donde en
una tabla se encuentran las sefiales de alerta, donde ademis se solicita que se indique si estas sefiales
presentan y con qué frecuencia.

En las entrevistas con las profesionales, se determind que las personas cuidadoras presentan en
lo referente al autocuidado un descuido fisico, poco tiempo para si mismos, poca vida social, entre
otras consecuencias. Asi mismo, las entrevistas con las personas cuidadoras evidencian poco espacio
para la vida social, malos habitos alimenticios y problemas con el suefio. Por lo anterior, se determind
la necesidad de trabajar un Gltimo capitulo acerca del rol de los cuidadores(as) y recomendaciones para
que estos puedan mantener una vida mas saludable. En este capitulo se hace énfasis en que no es
posible realizar las tareas del cuido de manera dptima si uno mismo no se encuentra sano, asi como
también se enfatiza en que lograr seguir una recomendacién a la vez implica una ganancia para la

salud, puesto que se trata de un trabajo progresivo para la persona cuidadora.
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Finalmente, se considera necesario dedicar un dltimo capitulo a recordarle a las personas
cuidadoras que la responsabilidad por la salud del paciente oncolégico no recae en ellos solamente,
por lo que no deben saturarse con todos los cuidados del nifio onina. En las entrevistas efectuadas, los
cuidadores(as) confiesan sentirse culpables en caso de realizar alguna actividad placentera o accion
que les genere felicidad. Ademas de esto, afirman tener una disminucion de actividades sociales, asi
como de la vida sexual. Por su parte, el grupo de profesionales sefiala que se genera un descuido fisico,
asi como una poca inversion de tiempo personal por parte de los cuidadores en si mismos.

La presente guia aborda todos los temas que tanto el grupo de cuidadores(as) como el grupo de
profesionales consideran primordiales, para asi consolidarlos en un texto lidico, dindmico o/e
interactivo, cuyo principal objetivo es el mejoramiento de la calidad de vida de las personas cuidadoras
de nifios ¥ nifias con leucemia.

Una vez que se finalizd la elaboracion de la guia, se considerd importante conocer la opinidn,
observaciones y recomendaciones segiin el criterio de una muestra de las personas profesionales y
cuidadoras entrevistadas inicialmente. Lo anterior, con el objetivo de validar la herramienta, y obtener
retroalimentacidn para la futura mejora de la guia.

Se realizd entrega de la guia a tres de las personas cuidadoras y dos de las profesionales
entrevistadas. Se selecciond a estas personas al azar y se les entregd una copia de la guia impresa y una
carta con un cuadro adjunto donde se solicitaban observaciones v posibles aspectos a mejorar de cada

uno de los capitulos con los que cuenta la guia. (Ver anexo nimero 6).
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Tabla 2: Retroalimentacion realizada por parte de las personas cuidadoras.
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La siguiente tabla presenta la retroalimentacion obtenida por parte de las personas cuidadoras de nifios y nifias con leucemia para capitulo de la guia:

Persona cuidadora 3

este se da de tantas maneras que cuesta

identificarlo.

simple, facil ¥ agradable lo cual hace que la
lectura del capitulo se realice de manera
fluida.

Capitulo | | La persona cuidadora indicd que le | El cuidador indicd que no se | El cuidador indica que le parece un capitelo | La  persona  cuidadora | A la persona cuidadora en | La  parte  evaluacion la
parecid un buen capitulo. ve conlestando las preguntas | bisico el cudl mo se ve leyendo, pero | menciond que no habia | general no le parece | eliminaria ya que €5 un
acerca del cancer, informativo para aquellos que apenas inician | nada por mejorar, adecuado ¢l formato de la | capitulo mformative vy la
el proceso. guia. evaluacion lo hace parecer
Ul EXAMCT.

Capitulo 2 | La persona cuidadora indicd que ef El cuidador indicd que no se | Capitulo bastante claro y amigable con el La persona cuidadora Mo responde Hablaria un poco mis de

capitulo le parecid muy bueno. ve respondiendo las lector, ayuda a que se entienda la menciond que no habia ohmo tratar cada tipo de
preguntas acerca de la informacion y uno como cuidador nada por mejorar. leucemia. Como hacer una
Leucemia, mas si yase esta | comprenda mejor el tema, especializacion en cada uno
pasando por algo tan duro de los tipos para tener una
como lo que implica cada mejor informacion.
cita médica,

Capitulo 3 | La persona cusdadora sefiald que las El cuidador indicd que no Se habla que 1a quimioterapia no s mala, La persona cuidadora Mo responde Excelente capitulo, no o
recomendaciones de este capitulo le coniestaria las preguntas de | sino que es necesaria para poder salir del menciond que no habia haria mejoras. Muy
parecieron excelentes ya que ticnen este capftulo ni se ve cancer. Ademas, toman en cuenta los nada por mejorar. informativo ¥ muy buenc
aspectos que nunca se le habian leyendo detenidamente cada | efectos secundarios los cuales nos ayudan a
explicado anteriormente, recomendacion. no BsustAmos tanto,

Capitulie 4 | Sefiald que son temas que ha trabajado La persona cuidadora no E1 cuidador comenta que ¢s un capitulo La persona cuidedora Mo responde Mada por mejorar un
en la fundacion GiaMala. Ademsés. leyo este capimlo. muy importante ya que en esa situacion es | menciond que no habia capitulo muy lindo v
indict que le gusto |a parte de identificar imposible no estresarse. niada por mejorar. educativo.
¢l estrés por medio de dibujos ya que La parie de poder identi ficar ¢l estrés es
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Capitulo 5 | Menciond ya conocer algunas La persona cuidadora no | las estrategias que se encuentran | La persona cuidadora Mo responde El cuidador comenta que
previamente, gracias a la leyd este capitulo. la guia son muy ficiles de aplicar. | menciond gue no habla nada seria ideal que se puedan
fundacidn GiaMaLa y al algunas las conoce ya que en el por mejorar. practicar estas técnicas
personal de psicologia de esta. hospital se las han dado con algin profesional en

(respiracidn y relajaciones), sin psicologia el cual lo guie
embargo, desconocia gue existian y le diga si estd haciendo
tantas estrategias para afrontar el bien los ejercicios.
estrés, ademés desconocia los

beneficios que estas estrategias

traen para la salud.

Capitulo & | Indicd que es un capitulo muy La persona cuidadora no | El cuidador comenta que La persoma cuidadora No responde Seria bueno que
completo y “profundo”, leyd este capitulo. realmente no sabia que existia un | menciond gue no habia nada mencionen como no
menciond que es muy importante sindrome del cuidador, se sintib | por mejorar. sentirse culpable cuando
¥a que sirve como herramienta identificado a la hora de leerlo, no se piensa todo el
para la identificacion del menciona que si en su momento tiempo en la persona con
sindrome de la persona hubiera sabido como afrontar este levcemia, porque eso
cuidadora. sindrome tal vez no se hubiern también afecta, el tratar

desgastado tanto, de hacer tareas del dia a
dia sabiendo que mi hija
tiene cancer.

Capitulo 7 | Expresd que como cuidadora se | La persona cuidadora no | Las recomendaciones llegan a ser | No hay aspectos a mejorar. No responde Mingiin aspecto por
ha dedicado tanto a sus labores | leyd este capitulo ¢l capitulo con el que més me mejorar.
que muchas veces se olvida de identifico, en realidad el gue me
cuida de si misma, y por esto le parece méds Otil y mas ficil de
parecid bueno contar con las poner en prictica.

recomendaciones. Menciond que
la recomendacidn que le parecit
mis importante para su caso ¢
“Determinar qué puede hacer la
tarea del cuido mas sencilla
(delegar)”.

Norta. Elaboracion propia de las ponentes Andrea Vindas Prudente ¥ Ana Maria Sobrado.
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Es importante destacar que las personas cuidadoras seleccionadas para la retroalimentacidn, se
encuentran cuidando nifios o nifias que atraviesan fases distintas de tratamiento. Una de estas personas
cuida a una nifia que se encuentra en remision desde hace varios afios, mientras las otras dos personas
cuidan nifios(as) que estin atravesando fases de tratamiento. Se considera que este aspecto influye en
la informacion brindada.

Como se puede apreciar en la tabla anterior, las personas cuidadoras brindaron bastantes
observaciones. Las personas cuidadoras 1 vy 3 indican que los capitulos son buenos, informativos,
claros y ademas que se ofrecen buenas recomendaciones y técnicas. Ambas personas indican que el
ejercicio de identificar el estrés del capitulo 4 es muy il ya que esto se les dificulta, y ademas
comentan que es un ejercicio muy lidico y agradable por su formato y dibujos. De igual manera, ambas
personas coinciden en su opinion respecto al capitulo del sindrome del cuidador, indicando que este
capitulo es un buen medio para la identificacion de este sindrome. Cabe destacar que la persona
cuidadora 3 desconocia la existencia de este padecimiento.

Por su parte la persona cuidadora 2 expresd poco agrado con la guia. Indicé que dnicamente
leyd los primeros tres capitulos. Esta persona cuida a la nifia que se encuentra en remision, e indica que
no se ve a si mismo contestando los ejercicios de la guia y leyéndola ya que comenta que es una situacion
muy dura.

Por otra parte, las personas cuidadoras brindaron recomendaciones. La persona cuidadora |
indicé que no habia nada por mejorar. Por su parte, la persona cuidadora 2 no le parece adecuado el
formato de la guia, y no se ve por si mismo realzindola. Y, por ltimo, la persona cuidadora 3 eliminaria
la evaluacién final de los capitulos informativos (1,2 y 3), incluiria de manera mas detallada como se
trata cada tipo de leucemia y ademés agregaria como trabajar la culpa. Por dltimo, esta persona
recomendd que se trabajara en las técnicas al lado de una persona profesional en psicologia para su uso

adecuado.
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A continuacion, en la Tabla 3, se presenta la retroalimentacion obtenida por parte de las personas profesionales en ciencias de la salud para cada

uno de los capitulos de la guia:

Tabla 3: Retroalimentacion realizada por parte de las profesionales

Capitulo

Psicologa 1 Psicologa 2 Trabajadora Social Psicologa 1 Psicologa 2 Trabajadora Social
Capitulo 1 | Considera que es vn capitulo JEs un capitulo informative de Mo presenid MNo le parece o titnlo del Se debe profundizar en gque No indich aspectos a mejorar.
claro, informativo ¥ mformal, ficil de entender, | observaciones. capitule, indica que no tiene ia es el tipo de chneer
préciico. in embargo no se deben dejar mucha relacidon a lo que se (n en nifios v nifias, llamarlo
les por fuera, expone y recomienda cambiarlo, nombre cientifico para no c
nfusiones y se deben enfocaren |
fpos mis comunes de leucemia.

Indich que le parece un | No indicd aspectos a mejorar. linear la informacion los méto Sugirid cambiar la parte de la funcidn de
capitulo excelente. tilizados por el Hospital Maci Trabajo Social a “ideotificar ¥
de Mifios, ya que la presencia de valorar  factores  protectores  y
imétodos pueden confundir a los de riespo,  condiciones soCin

Capitulo 2 | Expresd que considera que [El capitulo cuenta con in
es un capitulo directo v jde tratamientos que no se utilizan
claro. ¥ afirmé  que jel pais lo cual puede confundir a |
le gustan los ejercicios a lo mejor seria poner solo

completar ya que permiten métodos que se pueden desarrollar y mostrades métodos ambientales. Identificar ¥
comprobar ¢l conocimiento Hosta Rica iviables en Costa Rica movilizar recursos de apove a mivel
de la persona cuidadora ante familiar, comunal ¥ otros
el tema. escenarios”.  Ademas, recomendd

mcluir el rol del meestro tanto en la fise
de hospitalizacion ¥ seguimiento.

Capitulo 3 | Indico que le parecen Gniles JEn peneral s un buen capitulo. Exprest que es un buen | Mo indicd aspectos a mejorar. rJl:ijiﬂciﬂrnd:lerguljtmld:cniw. Recomienda agregar en la parte de los

los tips. ¥ que aborda capitulo en general v efectos de la  quimioterapia, los
problemdticas ¥ reacciones brindé recomedaciones. cuidadores(as) deben mantener
que prepcupan mucho a la siempre grado de alarma
familia/persona cuidadora, ¥ buscar atencion en

forma oportuna al ceniro médico mis




Continuaci6én de la Tabla 3: Retroalimentacién realizada por parte de los profesionales.

Capitulo 4 | Comentd que es un capitulo {La profesional considera que es un | No presentd Menciond que incluiria [No indich aspectos a mejorar. No indich aspectos a mejorar.
interesante. itulo con informacion importante| observaciones. la ansiedad; el miedo:
' préctica para los padres y madres. sobre preocupacion hacia
demis, picnsa que las imégenes el futwro, mis con la
ilizadas son atractivas. responsabilidad que el
cuidador se atribuye.
Capitulo 5 | Indico que le agradd mucho [Le encanta la posibilidad de que Mo presento Mo indicd aspecios a [No indich aspectos a mejorar. Mo indicd aspectos a mejorar.
el capitulo, le parece un Existan audios para que se observaciones mejorar.
capitulo completo 0l ¥ iquen las técnicas, eso facilita
prictico. e los padres y madres tengan
a esias y se sientan mas
ivados a realizarlas.
Capitlo & | Comentd que le parece que Considera que abarca los princi Indich que el capitulo le | Indicd que agregaria |[Enfatizar en que cada uno de log No agrego aspectos a mejorar.
¢s un apartado completo ¢ que s¢ les explican a lag parece excelente. demandas cognitivas ante fipos de leucemia es diferente y ¢
informativo. cuidadoras  desde e el sindrome de la persona firatamiento que se les da a e
iagndstico, enfatizando  en cuidadora e impacto de juno de los diferentes casos
mportancia de realizar roles emociones ante el rol del iferente.
ide durante la hospitalizacion cuidador.
izar los tiempos de comida.
Capitulo 7 | Expresd que ¢l capitulo lo hhm:a los principales temas y c.'j Comentd que considera | Mo  indicd aspectos a |Enfatizar en que el inico Mo indich aspectos a mejorar,

considera  muy il
préctico, muy completo. La

guia le parece muy
complela, me  parece
prictica ¥y clara para

trabajarla con las personas
cuidadores, brinda
informacién importante ¥
aclara  conceptos  del
proceso de la enfermedad.

uy informative,

que la guia es una muy
buena herramienta y le
agradan los colores e
imagenes utilizados.

mejorar.,

de Leucemia e ¢l

el pais que realiza el diagnosti
Hospi

Nota. Elaboracion propia de las ponentes Andrea Vindas Prudente y Ana Maria Sobrado
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Cabe destacar que inicialmente al plantear una retroalimentacion por parte de las profesionales
entrevisiadas se preiendia que esta fuera realizada por una psicologa, por la trabajadora social y por la
profesional en medicina con el fin de obtener observaciones desde tres profesiones distintas. Sin
embargo, la dltima indicé que solicité un permiso para realizar la retroalimentacion, y que este fue
denegado por parte del Hospital Nacional de Nifios. Por esta razdn, se le solicitd retroalimentacion a
otra psicologa que trabaja en el Hospital Nacional de Nifios, ésta nueva psicéloga cumplia con los
criterios necesarios para brindar las observaciones.

Como se puede apreciar en la tabla anterior, las tres profesionales brindaron observaciones
positivas acerca de la guia. En general indicaron que los capitulos segin su criterio son informativos,
practicos, utiles y claros. También, expresaron que les parece que son una buena herramienta ya que
son capitulos autodidicticos y evalian conocimientos. Ademas, comentaron que el disefio de la guia
({imagenes y colores) es de su agrado. Por iltimo, indicaron que la posibilidad de acompafar las
técnicas de relajacion con audios va a facilitar a que las personas cuidadoras tengan acceso a estas
técnicas y se mofiven a utilizarlas.

Por otra parte, las profesionales brindaron una serie de recomendaciones. En general, sugieren
que se cambie el titulo del capitulo | indicando que este no les parece que concuerda con lo que se
presenta, también que se profundice en el papel de la persona profesional en trabajo social, por otra
lodo, que se agregue como recomendacion para las personas cuidadoras portar la documentacion del
nifio o nifia, trabajar el tema del miedo y la ansiedad ante las preocupaciones a futuro y abarcar el tema
de las demandas cognitivas y el impacto emocional que conlleva el sindrome de la persona cuidadora.
Ademids, se recomienda la clasificacion de leucemia segiin su riesgo, detallar mas las diferencias del
cancer infantil, indicar que el tratamiento de trasplante de células madre no se realiza en Costa Rica y
por dltimo, incluir dentro del equipo de profesionales que trabaja con cuidadores y cuidadores de

nifios(as) con leucemia a los v las nutricionistas.
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8. Conclusiones

La revision bibliografica ejecutada deja en claro que se estan realizando esfuerzos por
evidenciar la importancia de la psicologia en el acompaiiamiento de personas cuidadoras, sin embargo,
este acompaiiamiento no se ha dado en todas las areas necesarias. La gran mayoria de talleres o trabajos
realizados con cuidadores y cuidadoras han sido enfocados en personas cuidadoras de pacientes
adultos, dejando por fuera a la poblacién cuidadora de nifios(as).

La teoria también logra demostrar que es necesario que se dé un trabajo interdisciplinario entre
todos los actores(as) de un centro de salud, esto incluye a todos(as) los profesionales en ciencias
sociales y ciencias de la salud. Esto con el fin de que tanto el paciente como su familia pueda contar
con un equipo capacitado para la resolucion de dudas, asi como de guia en cuanto a los procesos y
tratamientos que se van a utilizar en el desarrollo de la condicién o enfermedad. Es importante que se
de este acompaiiamiento para saber exactamente las inquietudes y dolencias de la persona cuidadora y
asi poder generar un plan para ayudar a resolver sus problemas especificos.

Con base en el andlisis cualitativo de la informacion obtenida de las entrevistas, se comprobé
que para estas personas es una necesidad real trabajar el estrés. Cominmente se tiende dejar en segundo
plano el bienestar del cuidador o cuidadora por darle prioridad al bienestar del paciente. E incluso
cuando ellos mismos(as) son conscientes de su desgaste no suelen tomar medidas para controlarlo, ya
que la vida de la persona enferma se encuentra amenazada y esto se antepone ante el bienestar propio.

Si bien las personas cuidadoras tienen presente el deterioro de su salud, no todas cuentan con
las posibilidades econémicas para costearse un acompaiamiento psicoldgico; mientras que, por otro
lado, en los hospitales y centros de salud nacionales no se proporciona un acompaiiamiento psicologico
para esta poblacién, por lo que los grupos de apoyo que existen para estos casos suelen ser
principalmente de caracter religioso.

Como se' puede observar a lo largo del trabajo, tanto las profesionales en salud como las

personas cuidadoras entrevistadas concuerdan en que se genera un desgaste por parte del cuidador o
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cuidadora a nivel fisico, cognitivo y emocional como resultado del cuido de un paciente oncolégico.
Este desgaste pone en peligro la calidad de vida del individuo y al mismo tiempo genera emociones,
tales como la ira y la irritabilidad, dando como resultado en algunos de los casos el sindrome de la
persona cuidadora. Ademas de esto, la carencia de ayuda psicologica le impide a estas personas contar
con técnicas adecuadas para el manejo del estrés y la ansiedad lo cual repercute de manera directa en
el cuido del paciente oncolégico. Es por esto que los entrevistados(as) afirmaron que consideran de
gran importancia la existencia de una guia que presente informacion acerca de como lidiar con los
malestares que se presentan como resultado del cuido de pacientes oncolégicos infantiles.

Los resultados sugieren que, si bien las personas cuidadoras reconocen que existe un deterioro
en su salud por producto del poco o nulo manejo del estrés, poco va a cambiar esta situacion si el
cuidador o cuidadora principal se sigue percibiendo como nico responsable del cuido del niiio o niiia.
Es por esto que resulta primordial una terapia psicologica, la cual puede desarrollarse de manera grupal
o individual en los centros de atencion de niiios y nifias con cancer, asi como en hospitales. El abrir un
espacio de apoyo psicoldgico para cuidadores y cuidadoras en el propio hospital podria ayudar a
minimizar el estrés en esta poblacion, asi como ayudaria a mejorar la calidad de vida de los mismos
(as) y promoveria la delegacion de funciones de cuido.

Ademas, la apertura de estos espacios permitiria que haya un rol presente de la persona
profesional en psicologia, y esta ayudaria a que la guia se implemente de una mejor manera. Asi las
personas usuarias podrian conocer més a profundidad cada uno de los temas tratados en la guia y al
mismo tiempo se garantizaria una correcta aplicacion de las técnicas de manejo del estrés que se
muestran en la misma, lo anterior sin dejar de lado la parte autodidacta del instrumento, pues el mismo
fue creado con el fin de que cada una de las personas lectoras pueda acudir a la informacién en
cualquier lugar y en cualquier momento.

Mediante la realizacion de esta guia se pretende generar un impacto positivo en las personas
cuidadoras. Del mismo modo, se espera que, al potenciar una mejora en la calidad de vida de esta

poblacidn, esto conlleve beneficios en la calidad de vida de los nifios y niiias cuidados(as).
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Por ultimo, la validaciéon de la guia por parte de las profesionales y personas cuidadoras
entrevistadas al inicio fue un aspecto clave para la realizacion del instrumento. Ya que por medio de
esta se obtuvo retroalimentaciéon acerca de los aspectos positivos y los aspectos a mejorar del
instrumento. Esta informacion fue sumamente valiosa ya que brindé diversos puntos de vista; el criterio
de las personas que viven y ejercen dia a dia el rol de cuidador(a), y el punto de vista de cada profesional

seglin sus vivencias, experiencias, enfoque y carrera.
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9. Limitaciones

Entre las principales limitaciones, se destaca la carencia de mecanismos para acercarse a las
diferentes instituciones de ayuda contra el cancer infantil y hospitales nacionales. Al no contar con
estandares o lineamientos para realizar un acercamiento con estas instituciones, se dificultan las vias
para establecer el contacto inicial. La ausencia de una guia obliga al proceso a realizarse de forma lenta
¢ informal, lo cual pone en riesgo la credibilidad del proyecto y de las sustantes. Aunado a esto, poco
se conoce del trabajo que desempeiia el o la profesional en psicologia en esta area, por lo que la apertura
por parte de las instituciones termina siendo bastante limitada. Especialmente se observa esta situaciéon
en las organizaciones no gubernamentales que trabajan con nifios y nifias en particular, donde se llega
a cuestionar el rol del psic6logo(a) al esperarse que este(a) trabaje directamente con el o la paciente
oncolégico o funja como orientador(a) para las familias, en lugar de centrarse especificamente en el
cuidador(a) principal.

Otra limitacién consistié en el escaso estudio del tema a nivel nacional. Si bien el analisis del
sindrome de bumout ha estado siendo estudiado con rigurosidad en los ultimos aftos, (Saborio e
Hidalgo, 2015) no se han abarcado todas las areas en las cuales se ven inmersas las personas
cuidadoras. En Costa Rica no existe un estudio en donde se trabaje con cuidadores y cuidadoras de
infantes con alguna condicién oncoldgica, y esto hace que la bisqueda de antecedentes sea mas dificil
de realizarse.

Lo anterior trae consigo que haya una falta de antecedentes especificos para trabajar con este
tipo de poblacion, lo cual implica que se desarrollen retrabajos y que primeramente se recurran a
entidades que no llegan a ser las mas idéneas para tratar sobre el tema, dando como resultado un retraso
en el proceso de investigacion, aunque cabe resaltar, que gracias a esto también se crean conexiones
con otros profesionales en el area de la salud y con organizaciones no gubernamentales, las cuales

enriquecen €l proceso de aprendizaje.
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Esta falta de antecedes especificos se una con la falta de una experiencia en el dmbito
hospitalario, ya que, la carrera de psicologia de la Universidad de Costa Rica no permite realizar un
primer acercamiento con €l sistema de salud publica de nuestro pais, dando como resultado para esta
investigacion una cuarta limitacion, la cual radica en que se desconocen las politicas con las que cuenta
el personal de los centros de salud, en muchos de los casos, las personas que laboran en el Hospital
Nacional de Nifios, no estin autorizadas a asesorar a personas externas al hospital, esto dio como
resultado inconvenientes para recibir la retroalimentacion por parte de algunas profesionales, como lo
fue con la profesional en medicina. Al no contar la retroalimentacion desde esta area pueden llegar a
darse vacios en los capitulos mas informativos que incluyen términos y aspectos médicos del
instrumento (Capitulos 1, 2 y 3).

La retroalimentacidn es vital para el presente trabajo ya que es parte de la validacion de la
utilidad del instrumento, y debido a esto se tuvo que contactar a profesionales externos, quienes no
habian participado en las entrevistas previas para la confeccion de la guia.

Aunado a esto se da una quinta limitacion, la cual radica en el escepticismo de la funcién de un
profesional en psicologia en un ambito hospitalario ademas de la gran interrogante que surge en
algunas de las personas que trabajan en Organizaciones No Gubernamentales de por qué se desea
trabajar con personas cuidadoras y no con el paciente oncoldgico. En este punto creemos que es
necesaria la sensibilizacién con la poblacion costarricense en general, se den mas espacios donde se
muestre el hacer de la psicologia de la salud y la importancia de esta vertiente, que se reconozca la
psicologia como una ciencia social, asi como una ciencia de la salud.

Por ultimo, se debe resaltar que la guia estd planificada con base en el enfoque cognitivo
conductual emocional, por lo que algunos temas pueden haber quedado excluidos de la misma pser

propios de dicho enfoque.
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10. Recomendaciones

En cuanto a futuros proyectos de investigacion, se considera factible elaborar diversas
propuestas en relacion al tema de cuidadores primarios(as) y el cancer.

Como primer punto de interés cabe destacar el acceso a la tecnologia, la cnal cada vez cobra un
uso més extendido en la actualidad. Por este motivo, resultaria beneficioso aprovechar tales recursos
para crear una aplicacion para teléfono celular y computadora que permita al usuario trabajar con la
guia, de modo que las tareas y ejercicios puedan ejecutarse de forma tecnologica y mediante una
plataforma mas agradable y comoda, como lo puede ser el empleo de la realidad virtual para acompaiiar
las relajaciones. El trasladar la guia al medio digital facilitaria a las personas tener un mayor acceso a
ella, asi como permitiria realizar recorridos virtuales acerca de lo que acontece en el cuerpo del niiio o
nifia para entender de mejor manera su condiciéon. Asi mismo, podria sumarse un programa de audio
en el texto para que este pueda expandirse hacia mas personas y ofrezca al mismo tiempo un medio
amigable para los lectores(as).

Otra de las recomendaciones a tomar en cuenta seria aprovechar el instrumento sugerido por el
presente trabajo final de graduaciéon e implementarlo por medio de un proyecto con modalidad de
practica dirigida. El objetivo de la propuesta estaria orientado a incentivar a futuros estudiantes de la
carrera de psicologia a poner a prueba la guia en diversas organizaciones, de modo que a partir de esto
les sea posible medir los niveles de estrés antes, durante y después de poner en prictica las técnicas
que se describen en el instrumento.

Si el proyecto se implementa a manera de practica dirigida, se puede trabajar la técnica de
reestructuracion cognitiva, la cual no se incluyo en la presente guia debido a que se considera que para
utilizar esta técnica de manera responsable es necesario realizarla con un(a) profesional en psicologia

presente. El anélisis cualitativo demostré que los sesgos cognitivos que se encuentran en personas
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cuidadoras con mayor frecuencia son: castigo divino, personalizacion y despersonalizacion y
abstraccion selectiva.

En tercer lugar, se recomienda realizar proyectos de investigacion no guias que tomen en cuenta
la temdtica de la depresion en personas cuidadoras, ya que a la hora de entrevistar a las profesionales
y durante la realizacion de la revision bibliografica, se pudo constatar que la depresion es un trastorno
comun en personas cuidadoras de pacientes con la condicion de cancer. Estudios como el Davila
(2012), de dicha revision, indican esta necesidad.

Otra propuesta que resulta de interés seria la realizacion de guias que tomen en cuenta otros
tipos de cancer infantil, o bien, una guia mas amplia con capitulos que consideren los tipos de cancer
infantil mas comunes en Costa Rica, segin indica el boletin N° 7 de la CCSS (2012), ademas de la
leucemia, son los tumores del sistema nervioso central y los linfomas.

A nivel nacional es necesario desde las instituciones piblicas, dar apoyo a aquellas personas
que son cuidadoras de nifios y nifias, ya que hasta el momento son entidades no gubernamentales las
que se han encargado de este tema. Seria ideal tener un plan de contingencia para estos temas,
protocolos sistematizados de como proceder cuando se dé un diagndstico de este tipo y tener
determinado cudl va a ser el proceso a seguir con las personas cuidadoras.

Por otra parte, es importante advertir a la persona lectora de la guia a que este instrumento
podria generar cierta resistencia al leer algunos de los capitulos, mas atin si se tratase de una persona
cuidadora de un(a) menor con condicion de leucemia que se encuentre atravesando una fase de
remision. Esto debido a que, a la hora de abordar ciertos temas de los capitulos, se podrian despertar
temores relacionados con los recuerdos y las vivencias que haya tenido esta persona. De igual manera,
estas son tematicas que se podrian abordar con acompafiamiento psicologico lo largo del proceso en el
que se utilice el instrumento.

Por 1ltimo, para futuras investigaciones es importante tomar en cuenta a personas cuidadoras

de otra poblacién etaria, como, por ejemplo, adolescentes. Una propuesta podria para llevar a cabo un
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trabajo de este tipo seria la realizacion de un proyecto junto con la fundacién GiaMala, donde

principalmente acuden adolescentes con condicion de cancer y sus familias.
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12. Anexos

ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
VICERRECTORIA DE INVESTIGACION
COMITE ETICO CIENTIFICO Teléfonos:(506) 2511-4201 Telefax: (506) 2224-9367

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Guia cognitivo conductual para el manejo de estrés en cuidadores y cuidadoras de niiios y nifias con
condicion de Leucemia.

Cédigo (o nimero) de proyecto:
Nombre de las Investigadoras Principales: Andrea Vindas Prudente y Ana Sobrade Mora.
Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: El presente proyecto esti siendo realizado por Andrea Vindas
Prudente y Ana Sobrado Mora, estudiantes de Licenciatura de la carrera de Psicologia en la
Universidad de Costa Rica, para su trabajo final de graduacion en modalidad investigacion dirigida.
Esta investigacion busca visibilizar las estrategias de control de estrés y ansiedad que llevan a cabo los
y las cuidadoras de nifios y niiias en condicion de leucemia.

B. ;QUE SE HARAZ?: Se proceder4 con la aplicacion de entrevistas semiestructuradas en torno al
conocimiento de las estrategias que aplican los y las cuidadoras de nifios y nifias con leucemia, ademas
conocer las estrategias de estilos de vida saludables con los que cuenta dicha poblacion. La entrevista
tiene una duracion maxima de 45 minutos.

C. RIESGOS: 1. La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o molestia para usted
por lo siguiente: algunas temdticas tratadas pueden ser incomodas y el audio de las sesiones sera
grabado y posteriormente estos materiales seran eliminados.

D. BENEFICIOS: Como resultado de su participacion en esta intervencion usted generara
informacion relevante para desarrollar una guia para el manejo emocional de las personas cuidadoras
de nifios y nifias en condicion de leucemia.

E. Antes de dar su autorizacion para esta practica dirigida usted debe haber hablado con Andrea Vindas
Prudente o con Ana Sobrado Mora y ellas deben haber contestado satisfactoriamente todas sus
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preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelante, puede obtenerla llamando a la Escuela de
Psicologia de la Universidad de Costa Rica al teléfono 2511-5561 en el horario (lunes a viees de
8am. a 4pm.). Ademas, puede consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos
de Investigacion a la Direccién de Regulacion de Salud del Ministerio de Salud, al teléfono 2257-2090,
de lunes a viernes de 8am a 4pm Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoria
de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a
viernes de 8 am. a 5 pm.

F. Recibira una copia de esta formula firmada para su uso personal.

G. Su participacion en esta intervencién es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a participar o a
discontinuar su participacién en cualquier momento, sin que esta decision afecte la calidad de la
atencioén médica (o de otra indole) que requiere.

H. Su participacion en esta intervencién es confidencial, los resultados podrian aparecer en una
publicacidn cientifica o ser divulgados en una reunidn cientifica, pero de una manera anénima.

I.No perdera ningiin derecho legal por firmar este documento.
CONSENTIMIENTO He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta féormula, antes

de firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, accedo a participar en este proyecto.

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Nombre, cédula y firma de la estudiante que solicita el consentimiento fecha



80

ANEXO 2: ENTREVISTA A PERSONAS CUIDADORAS PRINCIPALES DE
NINOS Y NINAS CON LEUCEMIA

La presente entrevista tiene como finalidad recabar informacién acerca de la realidad que afrontan
los y las cuidadores de niilos y nifias con leucemia respecto al control emocional, especificamente del
control que concierne a los estados de estrés y ansiedad.

Este instrumento esta dirigido al cuidador y/o cuidadora principal del paciente oncol6gico. No se

hace una distincidn con respecto a la fase de tratamiento en la que se encuentre el nifio o nifia.

(Hace cuanto tiempo es usted cuidador (a)? o ;Por cuanto tiempo fue usted cuidador (a)?

(Surutina del dia a dia ha cambiado? Si es asi describa de qué manera ha cambiado.

(Ha presentado usted dificultades o problemas en la parte del tratamiento, cuidados y alimentacién
del nifio(a)? Explique cudles dificultades o problemas ha presentado y como las enfrenta o soluciona.
(Considera usted que sus horas de dormir se han visto afectadas desde que es cuidador(a)? Si es asi,
comente como se ha visto su suefio afectado.

¢;Para usted que es la ansiedad?

6. ¢Conoce alguna técnica para el manejo de estrés y ansiedad? ;Cudl(es)?

En vista de que usted es el cuidador(a) principal, y de que su rutina habitual ha cambiado, ;usted
considera que esto le ha producido ansiedad? Si es asi, describa cudles situaciones le producen
ansiedad. ;Qué ha sentido a nivel fisico, comportamental y menta?

;De qué manera ha manejado esa ansiedad?

¢Le pareceria util y de gran apoyo contar con una guia para €l manejo de estrés y ansiedad en su labor

como cuidador(a)?

10. ;{Qué elementos recomienda que se implementen en la guia?

11.

(Como cree usted que se podria hacer para que esta guia sea atractiva para las personas que la quieran

utilizar?
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ANEXO 3: ENTREVISTA A PROFESIONALES EN MEDICINA

La presente entrevista tiene como finalidad recabar informacién acerca de la realidad que
afrontan los y las cuidadores de nifios y nifias con leucemia respecto al control emocional,
especificamente del control que conciemne a los estados de estrés y ansiedad.

Este instrumento esta dirigido al profesional en medicina que atiende a este paciente oncologico
y a sus cuidadores(as). No se hace una distincion con respecto a la fase de tratamiento en la que se

encuentre el nifio o nifia

{Como afecta el diagndstico en las personas cuidadoras a nivel cognitivo, conductual y emocional?
¢Considera usted que una vez que a la persona cuidadora se le ha notificado del diagndstico, este(a) se
ve afectado de alguna forma?
¢Cree usted que la persona se descuida una vez que se convierte en cuidador(a)? ;De qué manera?
¢En qué medida influye la educacion con la que cuente una persona en el manejo emocional, cognitivo
y conductual?
¢Se ve afectada la persona cuidadora en el momento que el nifio(a) se encuentra recibiendo el
tratamiento? ;C6mo?
¢Ha podido observar problemas emocionales en las personas cuidadoras? ;Cudles ha podido ver con
mds frecuencia?
¢Considera usted que las personas cuidadoras enfrentan problemas de salud a raiz de estos problemas
emocionales? Si es asi, mencione cuales problemas de salud identifica usted con mas frecuencia.
¢Cree que se pueda dar un desgaste (Burnout) en las personas cuidadoras? Si es asi, jcon qué tanta
frecuencia piensa usted que esto ocurre?

¢ Trabaja usted con otros profesionales en estos casos? ;jDe qué especialidades?

. ¢(Considera que contar con una guia para el manejo del estrés y la ansiedad para las personas cuidadoras

de esta poblacion oncoldgica es una necesidad real a nivel nacional? Si es asi, y basdndose en las
preguntas anteriores ;qué temas considera fundamentales de incluir y trabajar en esta guia?

Coémo cree que se puede hacer para que esta guia sea atractiva, leida y trabajada por las personas
cuidadoras?
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ANEXO 4: ENTREVISTA A PROFESIONALES EN PSICOLOGIA

La presente entrevista tiene como finalidad recabar informacién acerca de la realidad que
afrontan los y las cuidadores de nifios y nifias con leucemia respecto al control emocional,
especificamente del control que concierne a los estados de estrés y ansiedad.

Este instrumento estd dirigido a el o la profesional en psicologia que atiende a estos(as)
pacientes oncologicos y a sus cuidadores(as). No se hace una distincion con respecto a la fase de

tratamiento en la que se encuentre el nifio o nifia.

1. ¢(Como afecta el diagnostico en las personas cuidadoras a nivel cognitivo, conductual y emocional?

2. ¢Considera usted que una vez que a la persona cuidadora se le ha notificado del diagnoéstico, este(a) se
ve afectado de alguna forma?

3. ¢Cree usted que la persona se descuida una vez que se convierte en cuidador(a)? ;De qué manera?

4. ;Considera usted que el nivel educativo que la persona cuidadora posea va a influir en el manejo de la
enfermedad del nifio(a) que cuida?

5. ¢Se ve afectada la persona cuidadora en €l momento que el nifio(a) se encuentra recibiendo el
tratamiento? ;Como?

6. ¢(Ha podido observar problemas emocionales en las personas cuidadoras? ;Cuales ha podido ver con
mas frecuencia?

7. ¢Ha podido observar sesgos cognitivos en esta poblacion de personas cuidadoras? Si es asi, jcuales ha

podido observar con mayor frecuencia?
8. ;(Considera que es frecuente que las personas cuidadoras acudan a un profesional en psicologia para
tratar estos temas?
9. (Cual considera usted que es el porcentaje de pacientes que responden positivamente al tratamiento
psicologico en estos casos?
10. ;Ha podido evidenciar usted que el sindrome de burnout en personas cuidadoras afecta a esta
poblacion? ;Considera que este sindrome se presenta con frecuencia? ;Qué podria afirmar usted que
este se presenta?

11. ;Trabaja usted con otros profesionales en estos casos? ;jDe qué especialidades?
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12. ;Considera que contar con una guia para el manejo del estrés y la ansiedad para las personas cuidadoras
de esta poblacién oncoldgica es una necesidad real a nivel nacional? Si es asi, y basiandose en las
preguntas anteriores ;qué temas considera fundamentales de incluir y trabajar en esta guia?

13. {Cémo cree que se puede hacer para que esta guia sea atractiva, leida y trabajada por las personas

cuidadoras?
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ANEXO 5: ENTREVISTA A PROFESIONALES EN TRABAJO SOCIAL

La presente entrevista tiene como finalidad recabar informacién acerca de la realidad que afrontan
los y las cuidadores de nifios y nifias con leucemia respecto al control emocional, especificamente del
control que concierne a los estados de estrés y ansiedad.

Este instrumento esta dirigido a él o la profesional en Trabajo Social que atiende a estos(as)
pacientes oncoldgicos y a sus cuidadores(as). No se hace una distincién con respecto a la fase de
tratamiento en la que se encuentre el nifio o nifia.
1.;Como afecta el diagndstico en las personas cuidadoras a nivel cognitivo, conductual y emocional?

2.;Considera usted que una vez que a la persona cuidadora se le ha notificado del diagndstico, este(a)
se ve afectado de alguna forma?
3.{Cree usted que la persona se descuida una vez que se convierte en cuidador(a)? ;De qué manera?
4.;Considera usted que el nivel educativo que la persona cuidadora posea va a influir en el manejo
emocional, cognitivo y conductual?
5. ;Se ve afectada la persona cuidadora en el momento que el nifio(a) se encuentra recibiendo el
tratamiento? ;Como?
6. ;Ha podido observar problemas emocionales en las personas cuidadoras? ;Cuales ha podido ver con
mas frecuencia?

7. ¢(Considera usted que las personas cuidadoras enfrentan problemas de salud a raiz de estos problemas

emocionales? Si es asi, mencione cudles problemas de salud identifica usted con mas frecuencia.

8. ;Cree que se pueda dar un desgaste (Burnout) en las personas cuidadoras? Si es asi, ;Con qué tanta
frecuencia piensa usted que esto ocurre?

9. ;Trabaja usted con otros profesionales en estos casos? ;De qué especialidades?

10. ; Considera que contar con una guia para €l manejo del estrés y la ansiedad para las personas cuidadoras
de esta poblacion oncolégica es una necesidad real a nivel nacional? Si es asi, y basandose en las
preguntas anteriores ;qué temas considera fundamentales de incluir y trabajar en esta guia?

11. ;Cémo cree que se puede hacer para que esta guia sea atractiva, leida y trabajada por las personas

cuidadoras?
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ANEXO 6: CARTAS Y TABLAS PARA RETROALIMENTACION DE LA GUIA

San José, 2017
Asunto: Entrega de guia para realizar retroalimentacion de su parte
A quien corresponda,
Estimado (a), reciba un cordial saludo por parte de las bachilleres en psicologia Ana Sobrado y Andrea
Vindas, por medio de la presente se le hace entrega de la Guia Cognitivo Conductual Para el Manejo
de Estrés Dirigida a Personas Cuidadoras de Ninios y Nifias con Leucemia, con el fin de obtener

retroalimentacion de su parte. Los objetivos que se buscan con su retroalimentacion son:

e Determinar la validez de la guia.

o Determinar si la guia ofrece temas relacionados a necesidades pertinentes a la realidad de las
personas cuidadoras.

e Obtener observaciones de su parte pertinentes para la mejora de la guia.

Tabla de retroalimentacion de la guia cognitivo conductual para manejo de estrés en cuidadores

y cuidadoras de niiios y nifias con leucemia

Capitulo | Observaciones Aspectos a mejorar

Capitulo 1

Capitulo 2

Capitulo 3

Capitulo 4
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Capitulo 5

Capitulo 6

Capitulo 7

Se le agradece su atencion:

Bach. Ana Maria Sobrado Mora

Bach. Andrea Vindas Prudente
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CAPITULO 2

“Comprendiendo (a Leucemia”




Objetivos del capitulo
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nvevamente lo que es l
leucemia en el Siguiente

S espacio




Tipos d¢ Leucemia

/La leucemia puede ser ardénica o aguda ;Sabe
vsted que caracdteriza a una leucemia arénica y a
wna agud® S sabe que Son kS dos o
~ lnicamente dguna de las doS, excelente, esaribdo

_precoupe en la Sguienfe pagina Se explcard.

\ en o Sguente espado S no b sde no se

Leucemia aguda

-

Lewucemia crOnica

(]




dasificacion que Son oS cudtro hpoS mas
comunes de leucemia




2

loS cudro hHpos de leucemia mas
MA) levcemia linfocitica aronica (LLO)
leuwcemia  mieloide  aonica  (LMOy
leucemia linfoblastica aguda (LLA)  ;Gudl
es e Hpo de leucemia  que padece
Su Ser queridola? Desariba b que
uwsled enliende por este lpo de
leucemia en el Sigulente eSpadio Si no
Se acverda muy bien, en la Siguiente
pagna encontrara ks definciones de

oS cudro HpoS mas comunes de
\l . P

.

/




4 +IP°-$ Mas ‘om“hﬂs AE (E“CEMiﬂ ‘ E:Je uFurﬂTacio sirve Lj;e “mec]io Infﬂr‘muiiun“, sl usieJ JEseu Puefle |EEF Y

marcar SUEﬂmEﬂTE E’| IIEI}D AE |EU£IEIT]iﬂ qUE FﬂJEﬂE su zer qHE‘I""k:IU (ﬂ)

- [.cutemia |infnciticu cronica (“_C)' afecTa

l"s fé{"‘]“s Iinfokjes. Y crece con |enﬁucl. ‘ ltuctmin mi![nic‘e nguc'n (I.HA) aFecTa |ns célulns mielcitjes (télulas que
HumenTu el namero Je gléLulua uam:ns y Lm

nacen en |a méJuJa é-sea\) Y crece con r'nl:ricjez. l.ns cé'u[as |zucémi~:ns se
EELJ'OE nnormales traLajan CﬂSi Tﬂﬂ' IJIEI"I comao

|IJ$ 3[6‘3!1'53 uancus ﬁﬂl"l‘ﬂﬂl!&

W

I.tucenin micluitJt cronica (LHD' nfe:Tu Iua -:élujus mie'uic]es Yy crece con - I_cutcmin Iinfncﬁica ngutln (”_ﬂ) gfgcTa [ag

ucumulan en ia méclula 0sea Y en [a sangre.

lenmuzl u1 Prlim:ipin l.as anci|isis de sangre muesimn un numenTu clel numero c]e .-_-é|u|a3 |infm¢4¢5 Y crece con mPng_ |_as células
glﬁlaulns I:lancua [.us 9|6Lu|us anorma|es Tmi'mjan Lien Rlede lml:er' un numero |eucémicus 3¢ acumulun en L._1 mEcJu|u dsea y

pequeiio de célulos blasicas leucémicas en la médula ésea en la sangre



/Sabe vsted cuiles Son los hrakamientos \ >
que se uhizan para la leucemid?

Si eS asi, esariba denhro de las casilas

([>) cvdles conoce Denbro de las

nubedtas (*. ) puede eSuribir koS que >
recbird o ha recbido Su Ser queridola)

y dentro de las demds casilkis  puede
eSoibir S conoce dgunoS que Su Ser >
queridola) no haya recbido o no recbira.

S no Sabe, no Se precope, a

_ continuaddn  Se  desarbirdn  estos

s 7

"B hrakamiento dependera del lpo de leucemia, de la edad y del estado generd de Sad

dEhpaSoruVESh‘pormnﬁﬂmrnt SQPUEdErecibirnuiSdEm]‘pOde
||I .I |'.




Tratamientos para (a (eucemia que Se¢
realizan en Costa Rica:

| Oﬁminttrnpin:
Es el imer TmeienTa ue se cln en toJua |us CaS0S.
p 9
I.n uimiuTem i usa rdr'ma:ns ra Jeaijr- L:as r:élu!us Je |eucemiu.
e po
l.us ftir'mncns que se usan para |a |eu-:emin Puen:len clunse
clir*ecTumenTe COn una aguja en una vena (um inTr-wennsn) 0 como
G
Paaﬂlas para Tumarse. EsTus Fdwmcus enTmn en Iu sangre y PuecJen
JeaTm |as células Je |eucemin casi en Toc'o e‘ cuerpo.

Algunus de los: medicamentos que se ablizan para Tootin: b Leucemia
en ninos son. I.‘ asparaginaso, Uincr\ishna, (ilarabin y Tenil::ﬁsicla







iQue puedo preguntar a (05 y (as profesionales en
salud acerca de (05 tratamientos?




Equipo d¢ profesionales especialistas que trabajan con personas

cuidadoras 9y ninos(as) con (eucemia

Hemaldloao: Fesional on ek ali %
o uﬂn Ppu T iy CIUE i HFE{:‘“ i NI]TI"IE’IEIHSTE. s E‘ﬂtﬂl"ﬂ-ﬂl JE asesorar |ﬂ POII"TE JE ]ﬂ JIETG Lj
en E[ J[mta.mientu JE ilJ.E PF'OHEMGB s-:xnt}uineua

|us ﬂlImEHTﬂ'S- CIUE JEIDG consumir El mﬂﬂ(ﬂ)

+*

——

Oncélogo radiélogo:profesionl en medcina que se e e sk o ks Pk
esPe-:Ea‘im en Tmtun ej cancer con naJiaTeru?ia 4 mjuc'u.r- o comunicarse con e1 equipo :}e Fﬂufes.ionu|zs sul:vr'z temas que son

0 imPannTEs Y TumLién PueJm nfr'eczr" nsesoria aoLﬁe nspe-:Tus ﬁnamem;, Je
nlujaniznTn Y servicios Jz gumdmin.

Bitnontﬁlngo(n) Rolesional en Faicnlugia que dlvece
sporle a pcrs el e cinen fomkores {0 Enlmere(eY g 0 i lomes de s y o
Pnofesianulea Je snEu:J ﬂ\’u&JﬂﬁJﬂ a mane_'pﬂ [ua

con cancen Su Par'TidPa:i&n es imPorInJe nl ensenar af Pacienfe Y su famlia
:umlaios que se -:}un a 11: Lmau c}e |a enfermecJaJ. ‘

sulme el cdncer Y los efac'tns ﬁair:us Y mmch:mdm Jumicﬂdma

EI etlu?o <|¢ P-ofe.umL; zJi en e! Jeim' :'c ﬂrhur lua olxinnta 4:': Trufauieniu, lo; ruuHoJu uf:raJa: J: ca:la upciﬁn Y Iu Pnailalu :fccins



Conclusiones gencerales de( capitulo

)y S ST TR




Evaluacion

i [ m Crcde cviles son los
[ h.% dics leckiing que

ma

-
e Se uHzan para hrahar la
leucemia,
R-::Jiotempu Reﬂemlug’m

anTbLiétims Espem mgjanie
]empiaa Ar’riqi&ns :Iuimioiempm

Tm#unte Ae rélulus mac]ni:s

HomeuPnTia

2.

| Hablendo leido las posbles preguntas que

Se ke pweden redzar a lbs y ks
profeSondes en Sdud acerca de los
tratamientoS para la leucemia, elabore una

para que ks leve a la proxima consuka



CAPITULO 3

“\SObrCuCth éo (d qu imio*gfdpid r




En d preserfe capllo usfed enconfrard informacion acerca de uno de los
fralamientos Pnincilmha para la |Eucemia, La cluimiuTemPEa Ademés enconlrara

B o, e M T e o ot i
secundarios, enfre olros. Esfe capfulo se desanrolla con el objelvo de brindan
AL, U b 4L R
R MR T T -
L AN MEO o W 5 L L S|

JuJaa. 0 Lien, repasar 0 :onsu“ar* inrnrmaciﬁn Je ser necesario

Ob)etivos del
capitulo

h Cunucer e| rmtnmienTu.
2) Brin-:]ur‘ recumen&aciunea anTe
Pusiues efectos secuncjarios.




Aspectos importantes de & my o el et saads: )
a quimioterapia por este tratamiento puede

pregunka, S
puede continuar leyendo para
conocer mas, o repaSar este tema

l ‘/

!.:.Rmc]ué cree usTecJ que se tMEzn. |a c]mnioTemPiu como Tr-nTarrierIn Pam
Iﬂ leucemiu infanTin Rmc!e r'espontler en e[ siguienTe cunJr'uf




/Sabe usted que Son los efedtos
Secundarios de la  quimioterapid?  Si
___\‘ES asi, responda en el Sguiente
ESPaGo,gva'rﬁque&JreSpkESI'aEn




/ Es imporfante saber que ks efectos seaundarios

,

LA

no Sempre Son lan graveS como Se podria
esperar pero €S fokdmente enfendble que
muchaS perSonaS Se preocupen por €St parte
del hrakamiento contra el cancer

bh ko adudidad han habido avances en este
fratamiento, y &S imporfante Saber que en
dgunas Shuadones, Se pueden  administrar
medicamentoS  con  quimictergpia que aguden  a
profeger a las céas normdes del cverpo y
combatir kos efectos secundarios

A continuacion Se  presentan  recomendaciones
para hrakar los posbles efedros secundarios /




:- ;.Qui tlclw nal'nr tle |oa ;ft;:Tna mmlnnnuq _ |
| . No Has Ias personas van a expenmenTar' roJus |us e&cTus
secunclanus, algunns personas exPenmmTan unos pocos, si es

que legun a exPemmnTur a‘ga

o o 9mvecjor] de ks dedos secundarics va a J:Pemler- de
m:uerclu con Ia persona

® Ea Pusnl:le que eMa méc'icu le QJHHI'HJN meclicinns que mjuclen a
prevenir olgunos efecTus secumlnﬁnau

< Alglmns r||:os cle qwmmrmpa Pueclen causar Efe-:Tua secunclaﬂus

|cmgu FL:zu, como clanos a nervios 0 qum Je EQJMQJ,

No uLsTanTe muclm personas no Fres-enTm aaTn

* ﬂun:lue s dledos: secundarioa Pueclm causan moleslias, e 9 lega a ldiar con efedos
irportnle . bl e N i ey ‘cis | ol e
cancerigenas.

‘\ rﬁocwﬁndaaorﬁs )




Recomendaciones paraposibles
¢efectos secundarios

1.










4. Ante (as nauseas y vomitos:

Si E| nino o nina "egn a PpesenTar nauseas 0 vomilos se PueAen sequir' |ns. siguienTes recomen&acinnes

e Com IS0
Euian' camiéas alunclunTes para que e! esTElmnrju no se "me

il vk Sl conils Ml ey i oo g
b s comis sty e

o labns oo Rl atenles b scu
o conils, g ot Cia s
G cherhikbs s o

PR e o S
s s ek bt bl

Oue anique L)Een |os alimenTns para una mejor JigEsTif:-n

ELNTGI‘ Olﬂl“ES qUE sean mu1esTus, IﬂlES como D|DI"ES CIE lI!Z!:II'I"II-JIE.'I.1 Liumn

0 PEFfum«E.

QUE‘ DESCGI".I'SE en una Sll[ﬂ JESPU&S CIE comen PEPU' no GCUSTCI?"'EE

por cumPleJ[u l:asTn que Lvaljan Pﬂsmjﬂ por |u menos Aus I'mms.
Que FESPiP'E Prnfun&amen.l-e Y cIesPaciu cuanJu se sienTan nauseas.

Qwa se clisj[ml'ﬂa LaleJo con umigns 0 fnmitnms, escucl’ramJu

musica o uient!o una Pel?culu 0 programa Je te|euisif:-n.

Cuan-:lu ei niﬁo(a) esTé ser]acla(a) 0 ncosTaJo(n\), que se |euanTe

|enTnmenTe P-m"ﬂ El.l'itﬂr‘ 21 mareg -



Conclusiones generales del capitulo

A manera Je resumen.




CAPITULO

W C-Qui ¢s el estres?”




b d. presellisapb bttty oo s
Bl gt s s RS & )
sl il essordb il

stoorlo el ol cme e i & v
e i b sl S [ i iy o
SIS AL R S et T

Pﬂl"ﬂ r"EG[iZl:u‘" |ﬂ$ Iﬂf’éﬂs ‘-‘JE EUK'U

Objetivos del capitulo

El mPiua se Aesar‘r‘-nl[a con E[ ﬁ'n cJe Lminciur

informacién Ldsicu Y recesaria Pam cumFﬁenJer
el eaTréa Y Pmpor‘:iunaﬂ LewmmienTus para

mamjar‘ el mismo Y :le EsTu manera

1. Cunucer como se c|esarr*u[|n el estrés.
2. CumPnEncIer' como act.iu e[ esTr!és Y cud'ea
areas son |us que afecTa

3. JqphencJe# a i&entift'mr* 21 esTnéa
Q. MGHEJHF lj CGHTFU'QF E[ ESTI"&S.







EDL"ES ﬂq"‘lﬂ. Clul"ﬂ P‘ﬂfu hemPﬂ H R tuanclu P PEI"'SU"G EST& ALOFG, iJEI":[I'fI.CIUE lOB S!TMCiDHES ESTI"ESOI".IIES ql.lE' Lﬂ UEHHH PGSI'JWJO ll

exPueJa cle furma Lrwe pero inTensa a s:Tuuciones Ae iensién

]:nmilin Y clasiﬁquelas EHTI"E EsTr-és agchu 4 esTr'és CPrONICO. Mnrque col

Ealr-ia cronico. se Pr-esenTu cuuncjn una persona se expone

una X Ia casi“a crue curr'espnnc'a

Situacion Estris  Estris

-n su caso, J;qué |e casusa esTrhés? '. cromico agudo

cnnsTanTemenTe a sﬂ’uul:i(:-m‘:s ethesuntes.




EQHE causla Q( gj'*ris? Cuarl:lu se manﬁem un r'iTmu cle UiJﬁ estr‘esnnl-e se
rient como resu"odo un exceso c'e OC'renalina Y

corhsu[ en el cuerpo y se Puden Mucir c]aﬁus
en el siaTcnm inmnolﬁgicn que se Pueclen QLGENGF

en Ius siﬁuier;l.es niueles :

2. Nivel
fisiologico

1. Nivel
Emocional




cComo identificar ¢ estris em nuestro cuerpo?
EI ESTI‘ES 8¢ p ECI! derﬁcar en ll‘.lS mismo 'I".IEUEIES Que ﬂfECTﬂL MI:] que con una ‘x‘ E| 1) |03 ESTOJDS en |DS qLie LIBIQJ se u‘:ica,

Ritmo Cardiaco acelerado Virtigo y Temblor Nauseas y Vomito
(palpitaciones)

i A
I
) [
o

Dificultad para respivar
(ah090)

Dolores de cabeza Devilidad y fatiga Sudoracion ercesiva

|
-




ECﬁmo identificar ¢( estris por (0 que Sentimos?

El EJ"'ES s PUGJE iJEﬂtifiL‘m‘ en |ﬂs mismo niue|es que afecTa. Marque con una ‘X‘ e! 0 Ius e_-sTaJus en |ua que usTecl s ul.':ica.

Ansicdad

irritabilidad

]

Tristeza

E

Incertidumbre (no
Saber que hacer)




iComo identificar el estris por (0 que pensamos?
E[ estr*és s€ FuEJe Amﬁimn en |ns mismo niue‘es que ufecta Marlque con una ‘X’ e[ o |n5 esTans en lus que usTeJ se uL[cu.

Baja Concentracion

NO creer en mis
propias habilidades

Dificultad para
tomar decisiones

Dificultad para pensar
en S0(uciones de
futuros problemas

Pirdida de¢
orientacion.

Prestar poca

atencion al entormo.

Pensamiento
alterado

Pirdida d¢ Memoria




iComo identificar ¢l estris por (0 que hacemos?
1 eaTr'és se PLI&:IE ﬂen.l-ifrcar en |GS mismo ﬂilJ'E|EE- Eil.i! ﬂfECTﬂ. HﬂquE Con una ‘X. 2! 0 IDS EsfncL::s en IDS CEUE LIS-TBJ se uhfﬂ.

Respuestas inapropiadas Cambio de actividad diaria Alteracion del sueno (dormir

(insultos, ofensas) poco 0 despertarse durante (a
noche)

Alteracion de (a Poca actividad social Poca energia
alimentacion







Conclusiones generales del capitulo

B mandrode: pesiinieh




Evaluacion 2. ﬁ 4 (i dieda d esirés e ios}

gﬂ Lemﬁs TEFMiHGCIG con E[ C{lPﬂulU. Al’?ﬂf‘ﬂ veamaos l'ZlUE
I’IEI"."TGS I'JIF""EWJHD

1. Segin o visto en el capivio
% anterior comente  ;Qué causa

i el esrés?

A nivel cognitivo

A nivel conductual

A nivel emocional




CAPITULOD 5

“Tecnicas para combatir el estres”




En e| enTe ca 'Tulu se |e I:n'-in:larlcin cier*Tas esTmTe jas que usTecJ ecle
e o8 ] 3 Ob)etivos del

T' ue EsTns Témicns mas ex r'Tu(a) uﬂluer& en manejar su esTr-és clel Jiu "dpi*u(o
. ; J ] Canucer- Jiferer;[e.s ?écmcas ara
a clin, y o510 ¢4 aimamente impw-tunTe ya que su saud se verd dedada de | f

cm}mImTiﬂ el eslés.

poner en Pr'éctil:a en sfrunciunes Jﬂncle sienin esJ[r‘éa EnTre mas uﬁme y

manera sumnmenTe POSiTiua

(.GIS- I.é{'.‘ﬂil:ﬂs ClU»E se FF&SEYIGH en ESTE CﬂPi‘TLJU son IMFOFTMTES lﬁﬁ CIUE |'E 2 RJ”EF = dectica 'ﬂﬁ JifemﬂTES

Técnicas para CGmLaTir‘ el esTrés

ﬂljﬂJﬂl"&ﬂ a COHTI"D'GI“ suUs emociones (j PO-F Iﬁ I.GHTE mﬂTmlar‘d (I'E mejun

T > C:Jiclt'um
maonera su esires.

ToJas |as Iécnims que se Prteserjan en eaTa guia esTa'.n cieanﬁcnmmTe

cumPrnl::oc'ns por irwestiqa:lor-es e inuesTigaJﬂms del érea de | anlucl, odemés
L:an Jemoatmclo ier:-er efetTus Po.?.ihuus en |a r'eclum'ﬁn cle esTrﬁés.



Técnica 1: Raespiracion

I_a Pr-imem t&cnfcu que uFrencJer-d €3 |u r*eap'r-m:iﬁn, |n3 pesp‘mr:iaﬂea najuéan a o:-c'rgmar' ei

WEI"'PO-, ':lﬂ l:|UrF.' PEI"‘J’HJE qut ||'.:|| mn.}r‘e ﬂULjﬂ con mmjor- fa:iHnA FOI"" e| I{!I"I‘EHTE sun-au'mea [.I:IS

]:'Faa Je Nspimcir:':-n son.

Respiracion Costal o Toracica

Respiracion Diafragmatica o

Respiracion Clavicular

Cunsi.u’[t er rnprm" con el Peclm:o, ||emnc}n Je ire e|
mismo Imala Heg.nn a separar |as :nsHlas Y asi

Permtir' que :l gire aﬂuu.ja meiu esg zona mzcl'u Eun
este rl‘::o n:!e r'esFimcién Ins m&sculus que atTfmn

PrmJurﬁmnTmtnTe 500 |r::5 mdscu|05 inTemuaHes.

abdominal

SE |>a.sa en E'i mnuinﬂenTn Azl Jiufr-aqmn el tual |:ugx:a

que nl r'es?imr" 58 empuje EE auamen Lam'a afuem

como i usTeJ Tuuier'a un glnLo En el estﬁmaa.u E| cua'
'm‘a Je inﬂur

Inhalar Exhalar

EsTe IiFn cle r-esPimciEm se r'ealiza con Ia ParTe u“a
Je ius Pulmanes, Y en 10 inlﬂa|m:|'6n parece que 4:1.5
c|au'|::u|a5 58 |euunian. Je a{'ﬁ su num|::r~e.




Técnicas de ReSPiraci5h pas0 a paso

Rnpirm:iﬁn (oslal Iur&cicn

il prssvoslh bt R
lensibn, coloca fus manos sobre las cosfllas una o cada lado

DBl di b g i s e
respires con ¢l obdomen)

Gl ITE NG e 5 | AR R
[ SR A . LT
la respiracion obdominal,

Bl s e it L

cnsﬁlus uuelum a su Fosi-:iﬁn ini-:iol cuan&n vacias Ins Fulmnnzs

Respimcién Jinfmgmti,[im 0 nlxll:rminal
e el o () it con
e o i o ol
abdomen

T e e b e como 4
quisieras empujan hacia arniba las manos posadas en @ Menlras
més exiendas ¢l dalragma y ms prolundo respires, mds se
“linchard” Tu vientre

5 Relén por C sequndos @ aire en Tus pulmones

G R T
| R CAP

5 Inl'ra'u nueuamer;[e cfe fur'rnu Prufunclu Y [enTa uu|1.rien4u (i “enar

rUS Fulmune:. l"-I"IiEﬂrl“ﬂ-S fl.l EHDMEH SU".N!.



Tacnicas de Respiracion paso a paso

I Bk bl ) nfmas B
exhalocion profunda y ol final de ésla conlrae Tu abdomen y
manen los brazos firmemene cruzados.

2. Inhdla por naric levando d aire hacia la parle dla de Tus
i el I -

3 Expula ol aie por boca




Respiracion

mﬁom ue uya conoce |os ]LiPos cle r'espiruciﬁn, Fuer Frm:Ticur gjercicios cle
L J Practiquemos

na[n‘r-nciﬁn Prufuan, esTE gjercicio mnsiste en ncluPTar- un PaTrE:n Je 1 Inl'm|e ” ]kms sequ rdus] 2 3

nespmcén que implicn una in'na|n-:|r3n Frufumja |r:| cua| cleLe l'wacerae en 5

2. SusTenr_:Ja el aire cuaTro seﬂ.undus l 2, 3, q
sngqal,mcli:ls1 sﬂauic[a cle un Fer]odu c]e Fetenr:i&n Je q se-‘aunt]:}s (un segunr.lu mas

que |u inlnu|uci6n) lj Pos]er'iuﬂmenTe una |enTu Exi'm|am6n CIel aire JE 6 segur&us 3 EXL‘:’lE T -Aa segum]us 1‘ 2‘ 3' q' 5‘6

¢ doble i A rhoocin). [}
9 Intente exhalar
todo e dre en K
: ; adelanta
Imci’aimente es.Te PmceAimienTu se Heua a r:r:ulao inic'ranAu una Fustum cémo&u, ojos Ejﬂsa;oseml Ps'gfﬂ m
imerle y ro |\ g chos o
cermcius, sin eatimulus JisTmJunes, cenTn&nanse en lus propias sensaciones swele todo el are .o E:adehs apicj::e
P r
cur-Pum|ES1 “ pr‘Dfu‘niﬂS




Tecnica 2:

Tecnicas d¢ relajacion

Beneficios de estas ticnicas:




Tecnica 2.1:

Relajacion autogena de Schultz
| Pasos:
ek s cdoprs, suers
Sl 0RO
e L ey d o
s R 5 6 ks (B ke 2 e
miis).
2. lome constencia de como sus brazos empiezan . pesar y N:FL mis
[l sl e SR gl — ———
3 fome consciencia de como sus brazos se empiezan a dlvianar Y r-ePde mis
B e o o s, by B €0
4_ Tome mnauemnclz como  sus .Lnam_s se calienlan y repia. mis
e el o s iy, v i




5_ lome consciencio cle como d culor* de sus brazos a!ﬂom pasan por su

Rela)acion autogena de Schultz

Pasos:

9_ ]ume consciencia tJe COMo  su  corazon |nTe Tmnoiudo. nePTa' “mi

corazon 33].6 rmnqmin. esToLj trnnqu#u (t;)“.

Imn:n Y repﬂd “mi 'mnm eaT& mhen‘e, mi Imnm esTﬁ muy ca!ientz, mi

Imr.:u eJ& !".'lulj mgienie”, ‘|0 RCSPU'E rmnqu‘a (u), Turne conaciencia cle COmo  sus Pulmunea se
6. ﬂLror'a ese calm'- pasa por sus piernas y r\gP{u: g plernas se empiezan “enun r.le uxigeno, [nlqalr_ por lu nanz, soa]enﬂru Y Loj[e por |u Locu,
a cu[enTm mis Piernas esta’n calienTes. mis P‘er-nus esidn mou -:alientes“. r‘e.s?irte mulj fr‘unqur{u (a) Y myito.' “e.s.Tog Ir*unquﬂu(uj‘“.

7- E[ cc]nr' pasa a !a.a Hantas c'e ||::rs pies Yy si-ente como |as. Fluntas :]e |us pes 12. HL’W“ mtf comoe  su Eﬂi:ﬂﬂ se CIEEPEjﬂs su MLEZG no ﬁzne

B. Res?w l.mnclu‘o (n), tﬂme consciencia ‘:Ie como sus Plslmunes se "enan c]e

se em!:'zzun a culenj[m; u'as F!anTas :]e mis Fies e.gIa’n muy ca’izr}teau_ Preumpadums. Y r-eFiTcL no Tenau preocupaciones, nzaij JesPeJaJu
(o)

axigem,hl‘aale por L( o sustemjn y I:oTe por 1-:1 I:oca, Pespre oy 11.Se preparo para ter-minar- ia re1u}uci6n sinhénc]use reiajoc]u (u‘)

Imnquiu ( n) y NFL[ utsij Imrqudu(a)ﬂ, EmPiece a [omnr* consciencia t]e [c que pasa a su alre«:JeAnr.* Respfre

Pr‘UfUﬂ'CIO una ulrfmu vez lj -4 PF'EPGFEI PCII"G GLHF IOS- OjDS.



Tecnica 2.2:

Relajacion Progresiva de¢e Jacobson

Es un rp-o Je nJujucién en |n cua| por meclin
Je ln rensi&n Yy |a. Jistensiﬁn Je Ins mﬁsculas
s personas se r'elr.gm Se asa len que |us
procesos cle v-elujuciﬁn son incmnPaleDles con
|us procesos cle nnsieclac!, es por eso que tsTas
dos esTa:I-::a no se Puec'en dan ol -misnio [iemPo,

ya que la e:isTendn cIe uno em:t]im al uTm

H cuniinuncién encuntrumi un ejen‘:iciu cIe re[ajaciﬁn ngresim.

e Conei ojos y lome una poslura cémoda y relajorle, manlenga la espalda enguda y o
cruce ninguna parfe de su cuerpo. Empiece reclizando 3 respinaciones prolundas. lnbale por naric
en 5 sequndos, soslenga el aine por 0 sequndos y exhale pon boca en 6 sequndos (Repla edl
paso £ veces més).

2- lqpr'iJe fuer:[-emer.l-e |=)s Puﬁus c!e |as manos por 10 segurl:IM. uuelua a L: F-oss'cién Je
reposo (3 r*epetir_‘iunas)

3- rqlvmm c]uue ias munecas eclnanJcr Laciu. air*-:is |-::| F.:.\Imn :Ie Ia mano cle fwma que se
Ienae L:n Far:[e superior Jel unteLmzn, manténgaln asi por 10 mgunJus, uue|1.|'u a |a Pns'u:i&n de
reposo (3 r'eFeTicinnea). ‘



(Guia d¢ (a rvelajacion progresiva

4, Uumos a seguir Juuunclu ]as munecas ec'mnclu t)aa'a aJeL‘.mT: |u Palmn :Ie |r.:| mano para que se Tmse Ia ParTe inf:r-iur rJel nnTeLrazo : maﬁTéngaiu
asi por IJ seguntJus, uueluo a |ﬂ Posicifun Je reposo (3 Felaeiicime;)_

5. Corlinunmns rensnnnlu el I}mtu For- z{ coc|u Ttnsuntjo Iua ml.'tstu1u5 cie lns Lfceps vas a muniener*‘n asi For\ U seaunJos, umalm a |a Posir:iim cle
reposo (3 r-elaeiicinnes)

6 . EsTir'e Lvada adnlunre Y Lmdu unr-iLn el Lmao exTencIiJn a ﬁn cle tensar- Ius L‘DH'ILI"DS, vas a mnTzner-lu asi por ]0 segl.mlna, uueluu a |u Pos.iciﬁn Je
reposo (3 rePehciunes),

7, go que se |ﬂcml r'elﬂjaclu |ns mes vamos a Pm:e:lzr' a r-elajnr lus m-.istos clz Io cara. Emi;iz-:z por Tensa.r* Ia frenT: IeuanTanclu Ias cejas, marjénau‘o asi
por 5 aegurdus. t}eje caer |ua u:ejns (3 re iciones).

s




(Guia d¢ (a relajacion prograesiva

B. Seguitln a e.v.to Tense su fr'erIe fnunciem,u el ceno tmTancL;ﬁ Je aproximar las cejas, manTéngalu asi por 5 segunclua, c!eje cle Tensar |as
c-ejas (3 rEPetfciunes)
9- Hkum aFwieTe fuenTemenTe |us Par-PaJos Y manténgalus asi por 5 secjurlj-::ls (3 rePzTicianes).

10. Después Je Tensar' 'as Pdr?aans PmceJn a Tensan |us |aLfﬂs, junTe ‘us |a|:in3 Y uPr\ieTe fuerTemenTe c’irigiencjo [os |a[:>ios |nncia afuem c!e iu
Loca, marJeneJus asi 5 seguncjas (2 r*elzehciunes). LnTe nueuamenTe |us |a£ins, apr*etﬁnclulos fuewtemenTe c]iﬁgiénclo‘ua |am:ia ac'enTm cle |a
Lom, mnnTenerlus asi 5 segunJus (2 r'epehciones)

I ‘I -Pam reaﬂminap con |a Tensi&n cle 'n cara Tense fuenTemenTe !a mnanI:uln Y permanezca asi por 5 segunc'ﬁs (3 r*ePechiones)



12. o, e il ik b e d
hombro y permanezca asi pon 5 saqundos, wuela a la.posicion de reposc, nchne la progresiva

ahclbori b iqietmesaiobde s iecss e St e
asi por O seaum!os, welva a laposicién de reposo. Jodkine b cabeza hocia adsharde

I'mient]n que la Larki“a se apoye en eJ Fecl'no Y permanezca asi 10 seguﬂJus, alaom
inciinn Ia cnl:ezu lm::ia Jr'ds ImnienJu que |a nuca cle aPncx'ame a |n eaPc“u Y

permanece asi por ]0 segunclo& U.Aelua a |a Posiciﬁn Je reposo. (3 rePeTi:iunea)

13. Uamoa. a empezar a Hzlajar- e! [Fﬂntu e:lrnmjo lo.a Lumi:r-us Lhﬂl:bﬂ uir-da Y |us
manlenemos. asi por 5 segunJu& Segl.iclu a ea]n, ectu |-::s Lomlams para nclelanTe y
mnnTm!ua asi por 5 segum‘!n.-. (3 repeticiunea) Deal:ruis, |euanle [as I'lumi:-ma y

mnr]-énga!aa asi por 5 aragumlca

]4- Iense [a Panie irfa"i{:r de la afnlclu ar'queunclu |a misma, Wn&use en L::s
Jdens Y I'mero.v (10 wgunclcm) uuelun a la Poaici&n Je reposo {2 rePeficinnes).

]5- Sﬂque d Esif-mﬂgo lo mas que se Fueén (2 repehcion&s de
5 segunc]usj, uuzlue a Ia Paaiciﬁn cIe repos.

1 6. Par'n rer-mir:-nr- |G r'elqjaciéﬂ respire Pnufum{u 3 veces.




Tecnica 3:
Solucion de problemas

ﬁwwaﬁrﬂﬂqﬁe\ Ammadanleaﬁeﬁmesimfegias\
Shuadén de la vida que noS exge para idenkficar Soluciones a  problemas
wa respesm y qe en ese especificos que Se pueden preSenkar en
momento no FeremoS una Solucion o Su harea como cuidador{a) o bien. en su
be e dia a dia, con el objevo de dismnuir @
Una Soldon efediva da una - /
esuesta  a  ese  probema 3

Beneficios de (a ticnica:




I.-::r Fr'imer-u es ser Puaitiuo(u) 4 thisTn. I%m Quiero qe = \
Pocler soLlcinmr' el Pmuemn l’lalj que rener- una &) Prd)bmas que

ha Solucionado en
Luenn ncﬁutl Y creer en sus Propiaa Lﬂwﬂtlﬂ para ocaSioneS anteriores
suiuciunur- Prul::lemm

gaﬂaa\kﬂﬁd
miSmo y Se repika

S poedol” )

PII»H y Pienu untu Je ucTunn AnTea Je rum

una Jecisifm vamos @ sequir ius sirjtienTes pasos para
aPr-encler a snvaciunnr Pmuemns Je |n mejor- maneraq.




For _\'I

M

() Pasos:

1Rzmpaarinfwmadﬁnclelprougm|m«|amheclna
2 Entnuecw |u que qwero [«jmﬂ clel:e ser a!ga renliatn-
I Boadior 4 sttt

' Riedla en praclica

oy

]. Desm{:a |n su1uaci6n Pruuemdtim_

AN

2 'Qué es |u ue uiem| mr{.}
f, e %9

(Es inporfante defenerse g
darificar el probema ya que
muchaS veceS Se

ertender ofraS cSas y Se
nterfieren  con  definir €l

%

A

\ probema de manera dara

3 i,'lSigue siendiu e! mismo ?ruuema ] eaTe Lra cnmLiaan
::[espués Je :JeTeners.e a eua'uar-lu?




Reall'r:e una |isTa Toclﬂ.s |a-s Posil.‘:lr:‘s sulucinnes que se le ocurran Pam FESU'UEI"‘ su quema

%

CD.




?‘“Ht’.ﬂ‘ Rm'l:tles au|uniunea UenTajus (Leneﬁcms, TiemPa Y Desuenlujas {Coarus. CONSECUENCIas

esfutr'zo, uzntﬂjas a curIu Y Inrgn negolms, Tiempn Y esfuer-au.
Plazn‘l r;lesuenrnjas a cha Y lman plazn).

Ww Do =3 g Uy s




sTe Pasn se Puetle reulizur siguiem]u el siguienTe escluemu:

Se evdla el

].E',zcxmn Emga en Pnéc.ti:a la-solucion resutado de la
lBlescu wwh Solcion tomada g

Se verifica S eSh

3.‘ AuToemlunciﬁri ComFom giel msanJo b
t;_eelquepemal:aquei’:anserom




/Eeirewﬂa*ommjuhﬂm\&es\

una téenica donde Se modifican pensamientos Eﬂﬂhmhpodemsdm\
o verbdizaconeS intfermas  ante  una para mantener un penSamiento
leterminada harea y Se sushugen por of poShvo ante las Shuaciones por

qe pweden Ser mas (HeS para las que estd dmaveSando en
\re:imdﬁnde&ﬁal-area este momenta i

Beneficios de (a ticnica:




]. DEﬁﬂiCif}ﬂ CIEl FI"DHEI’H{] 0 |ﬂ siTuuciﬁn CIUE me EETI‘"ESG

2 Cuiu c]e r'esFuesTu f;lcr&mn temju que ncTunr*?

3. AuTuinsTmcciunes en voz u"d Me I"‘EPI1D en voz n"u r:aclu uno cle |us pasos para ejecuTur la Tur*en

q. AuTninsIrucciunes guirimJumE en voz Laja (uuTuinsTrucciunes enmuscumJas)

5. )quruinstr'ucciﬂnes 9Uil‘jﬂC]DI"HE ﬁnicumenTe PEI’ISGHCIO no EHPI"‘ES{J ﬂﬂClﬂ en voz ﬂ"ﬂ (ﬂUTﬂiHSTFUCCiOHES EHCULiEI"'TﬂS)

5. AUTGPFEfUEFZﬂ: IﬂC'iCﬂPFHE ClUE ulﬂ I'?Q LDECL?I‘J IJGETOHTE IJiEI"'I'“

n

?HUTUCHFFECCiEI'H: “I"HE CIETEHEJD lj ﬂchiﬂ CIE U.I.I"ﬂ manera POI"'GI Cﬂl"l"‘Egil"‘



Paso #1




Paso #2

4

Este paso Se parece mucho a la héanica de Sohucion de problemas. ;Gudl €S la mejor manera )
de resover la shuacior? Esariba los pasos, hay hes recuadros para que piense bien en
variaS maneraS, eSooja k. mejor opddon y hego con base en Su hempo, disponbiidad y
recurses, Selecdione la mejor y mas rediSra opdon ».

$

Py

S D =) O W Oy W




Paso #3 Paso #\Y Paso #5

Hutninatruccinnes H“T“E"J"““i“““ H“Jlﬂiﬂ;[mttiunes
T u"a enmascamtlas zncul:ier:[us
G ol & | o
D'ﬂ“ en woz alla cada uno de bos HL:M giese r'ePiIiznc!uLins Sada s Cuiese anicamenle Fensanc]u no
pasos que escogid P so'ucién R exprese naﬁJa en voz alla
\_J mur\mumn-:ln ﬂpeﬂﬂs. J ..]

| ‘\:-\H’ .
)

_ _INNEEREEREEEER




Paso #6 “ Paso #7

@Iogroamﬂ-mrlame_‘prsdudmm

excelente, dhora prémieSe felcitese por
haber hecho un buen hdbgo S no &dio
tan ben, deténgase, mantenga la cdma,
haga una pausa y wwela d paso uno

\Emmn—egirya\cor}rariﬂwj
tg







TumLiéﬂ FueJe uTilizar |us au:}ins acceclienc'c
al sicjuienTe |inL con cuu[quier :JisFasi ivo

elecTrEmica que Tenc_]a acceso a inTerneJ[

3

Si usTEtJ hene un celulur ,
https://www.dropbor.com/sh/2)

21MrtvaAk S5rus/AAAOwMmWS5Qoe
evvSKY4vAYYQald(=0&preview
=R¢lajacion+Autogena.mYa

“Sma FTPI’I'DHE“ usa I".ICIG El

siguienTe céc!ign Foclrci

ucceJer a uucliﬂs Pam

SI no EHEI‘IH €on Ius m&JIGS Pﬂl‘ﬂ GECEJﬂ"' a

';;'.. lerial no se preocupe, ya que son s

In guTn, ioa aucims S0N Un mnTenul Je
apoyo

|ﬂ$ Pr"ﬂtjiﬂ ar aan S

m‘ajaciune& que se emnTmn eal:nTu.a




Conclusiones gencerales del capitulo

A manera Je resumen.




CAPITULO 6

Sindrome d¢ (a persona cuidadora




En esTe caPiTqu se verd e[ Iema ::Iz' sinc]mme c]e |a persona :ui:laclnm, son roclaa |ns

reacciones emucic:-n-nles que se exPer-imentan unte ln vivencia t}ie -:w'clun Y ]t}a cum‘)ios en
Ji.rer*sus as?ecTas que se clan en |a uicla, e[ n:unl clu como msu"ar:ln: cleagusTe en ‘ns
personas, cansancio excesivo Y poco IiemP-n Je n:nlmlaJ

N |eer el caPiTu]o usTec] -::omPrentlerd 'n que es el signd‘icn:lo ciz l:uiC|ar; el signfﬁcatlu Y
cam-:TerisTims Jel simir-nme Jel miclaclur 0 cui:laclura, aclemcis ra conocer |as osil:lea

P

szﬁo‘es cIe alean cle asTa I.as personas cuic'acloms son uu'nemues, Yya que el compnnmiso
cle cdclar' a una persona que se enl:uenTr-n Pasunclu por una enfewmeclﬂcl va a Fr'oc]ucir*
mucl'm eaTr'és que Fuecle fncremenTar el r-iesﬂo cIe PaJecr.r* Prolaiemus I;:sin:oa Y nltem-:innea
Emociumles, famdiﬂr&s, suciales y cle |u suluci Rieclen sur»gir* Pml)'emas Psi:uiégicus como 'u

sensacion n:le carga, ansie::la:i y clePre:aiﬁn que, si no se uﬁznclen, Fueclen ocasionar Pérbclicla
cle salucl Flsir:u Y emucinnul

fﬁémn clme cuenTa sl se esTfi Pasnnclu por esTe sinclrome?

Objetivos del
capitulo:

‘D CDH{}CEF COHEEFTGS re|acinna:4ns con |DS

Iemas c'el cuidado y del STnc]mme cle'
cupcioc]ur 4 cuﬂn&um
2) Funcfnnur como fuenTe inclicaclnm :le

Posiues seﬁa'es cle aler:[a en el caso cle Ia
Preaenciu Je{ sfnchume.
3) Hnjunjur a |a a-:|umcir:':n Je EIUJGS 0

repaso Je tedeims ccrnraciclas muiumenTe.
pa P




Significado de cuidar







“ram Fienae en Ias Tar'eus que ﬂnlizu Pam el cui:Jac'u cle Su ser queﬂJo(n), |as lm':i[dc!a&e:; que l'm icln c}esanm“anclo Pam ellu ';i |as consecuencias o
mPa:Tu que mTecI crea crue Tiene el r:uicla en su uitja. Re“erae [us siguienies cuac}ms seg&n curmspomla:

B R I, o ctdele?

Emocional A rivel de

B ro del cido puede huer
conSecvenciaS negahivas, con los
determinar Su cdidad de vida




Cuuncjo [us personas cuiJm:Ioms se exigen Jemasincln
rienJen a u{uitJarsE Je sus necmﬂacl;'-:s Perannnles.
Ade eslo su propio organismo liene “mecanismos de
dlarma” que incjican que esldn Jemnsia&n
L b s

aan'ma se clel::en Iumur- como inc}icnc]:}res a |ns que

se |es Jel:e Freejar- uTenci&n.

ﬁ Lomo saber S esta Sufriendo de este
L) lnd-omei?(ScﬁecuaESEonlaSSEHdesde







Evaluacion
Senales de Alerta o |

Pr-uuemns con :l sueno

Senanr:iﬁn c]c cansancio l:nntinuu

EﬂfﬂJﬂl"st con fﬂtdiJﬂJ

Dur Jcmnsim]u imPor-Ian:in a Peqtuﬁua Jttﬂlts
[risteza

Péﬂlicln clc inT:réa por lau cosas | |ﬂu personas |

Ncwias

NEI:E!@J&J JC TDIHEF 1‘:4’"0"1!3
Aiulnmitntu

Dinminuciﬁn 0 uummin Jcl aPzMn_




A veces l

Si Tiene mas C]e siJe r-es]:vuestua en

eaTa colwnm usTec' Pnesenin inJicios Si Su NS“MU es EJE FHBJE Lusmr‘
Jel sindrome de la persona cuidadora “':I“J“ e un P'"“fﬂ"“”“[ Y poner en

Prdch-::a |ns Técnims Freaentu:}as en esTa

9uia_



Conclusiones gencerales del capitulo

FI manera ele resumen.




CAPITULOD 7

‘Comprendiendo ¢l ro( de (as personas
cwidadoras” Recomendaciones

000060 0O



ODjJiuus del tnpiiuln:

D Br'inJar- mfnmaciﬁn acerca c]e [n salutl.

el auTucuialaJu Y clel rol que poseen |as
personas cuklacloma
2) )qFoer mcommclnciones que se PueJen
sequir para mejorar |a cnlxloJ cle uﬂa.
3) Sm.'ir como murhuéur' para iml:ale:menTar'
el auTor:uiJncJu mc:liznnclu un paso a ’a

vez.




J,?'EI"F C|UE fGCTDI‘"‘ES CDHSHEFG qUE CJEIJEI"';Q TFGEO}GF mris PGFG MEJHFGI" su 3!]1'.1(].

O
CD.

;Qué factores aee
nu&E‘J-deud”




Factores protectores que
determinan nuestra salud

I_;ICudlea facTures cJe FruTeccién uTiliza usTeJ acTualmEHTE?

12
2,
3




perSona cuidadora va a vivir
las  ShuacioneS de manera muy
\‘d'rFErenl'es. particdlar e individud

rESirr»pc:r-!-eanl-e&‘,abe:-c:pec:ac:#:l A
'_‘- L

b

6“\

j,'.Hn PresenTnclu ulcjuno cle e.sJus se_nhmienTﬂs? S’r es asl, escr-iEa cud|es
i i




A conlunuacion se brindan una serie de
recomendaciones que le servirdn para realizan
su Iur-r.u como :uicannr-(u) Je una mejor
manera y ademds lambién podrd cuidan de su
salud si las empieza a  implemenlar

1 th:r-mine l:]I.I'E Fl.itlle Lﬂl:ﬂ" |ﬂ l-ﬂl"!ﬂ JB‘ EHIHJD mas stﬂti"ﬂ

nga c[ur-ﬂ -:lué es ]D que seria  mas uTl[ para usTec! como
cidadonka) Ko Irmewln, PueJe PregunTurse: ],'Qué ﬂl.jurJ'a. 0
infuwnaci&n Luarﬂia su ra.r'ea como cuiclaclor‘(a} signiﬁmjiuamenTe mas

F&cil en EsTe Fr'eci.su mumenTu?

Un eJemPIo c}e eatu Puecle sen. "NecesiTa que me aujchEn con |a. |imPiezu

J‘E |Cl Cﬂﬂ-ﬂ“,

/’
Al hacer mas facl el cuido = 8
podemoS evitar SenhmoS

md por no poder con

Codcdmsinmhempo “




/ﬂVECESPUEdEpaSar que no Se preguntan

coSas porque en el momento de la dha médica
vSted eStaba Sinkiendo muchaS emodioneS o
pensamientoS d mismo Hempa H o |
profeamalmape.-ﬁa quel'ocloqu—':'dﬂdam
\jmar\uquEuSl‘ed

3. Inimi: clc‘an mpnnual:i'ic'ulu
Nu Laga roJu uaTe{I mismo(n) si l»alj ntma personas en |u Fumlia
que |n Fuzclm OI’UJBF SiéﬂT&se Y luue sobre que Puecle lnacer'
caJt: unu(n) renienclu en cm:Jn |a maclurzz y c'ismeElrJa:! cle
ana persona.

[hwdirlashreaSESngMpoSiHuoHa
qe ademds de gererar mas Hempo pa
cvidar a los seres queridos, hambién Puede
ayudar a Sacar hempo para cuidarse a si
mismola), y combatir el estrés




5 Sea firme
AanJa a cledr--qu: no. EaTauczca Iimie.s a su
rlunl:n Sm mﬂ“n NHFCT(I a [n que PueJe Y
|u que no Puec!e encargarse en ese.




Se cuda a Si miSma, no s
tendra energiaS para Seguir
cuidando y ademas ya no
Seria Solamente una perSona
Kmnunaawfa'medad%\odos.

N>
fo IR




(Use su tempo para hacer dgo que\
dsfrte o encentre relgante Induso
Sdir a caminar eScuchar miiSica relgante
o leer un buen libro pueden darke €
descanso de la responsabiidad y la

¥y




s
I.o mas imForjnnTe. es inTenTur- manTener- |n viJa L: mas simPle Fuaiue
darante eslos Tieans dfices. s imPor*anje ser Weinie: erickie e

mceait'at!es Y Fr'iur'icloc}u l.n que era iqurTnnTe nnJ[es Ae que se
enfermum su ser c'turi:cln(a), (:umu rener una casa impemuej, FoJrﬁa

no ser imeTanTe nLom 9 algunas cosas que no eran imFothanTes

nnTes, como Jormir* suf’ncieJe 0 encur.lmr- ﬁemFu para usteal, Poclrian ser
fundamnues alaor-a. Haga una cosa a [a vez. EsTa sim‘;le esTmTeﬂia
PueJe ser muy &H cuanJu se sienTe que ho e;[d |ugmmja nan, a pesar

c]e que siempre se sienTe ncuPocln(u)_



Conclusiones generales del capitulo |

A manera cje resumen.




Evaluacion
Ha terminado todoS ks caphuos de la guia felickacones Bn este iikimo tema la evduadion va a\
Ser wn poco diferente. VamoS a hacer una lisha de 3 a 6 recomendacioneS de las que vimoS que

1. usted conSidere que Sean kS mas importantes de empezar a implemenkar en Su vida Las vamos
a porer en €l primer recuadro en orden Segiin Su prioridad, (La mas importante de primero) y a

la par va a esScribir €l plan o estrategia para redizara REQERDE un paso a la vez! Ya cumpir con
una va a hraerle muchoS beneficioS a vsted y por lo karto dl nifiola), vamos de una en una, poco
a poco. ¥

LisTﬂ Je r‘*ECﬂmEﬂJGCiGHES a seguilﬂ

lon




Naciondles

® Hosplal de Ninos 2523
3600

® Asocacién Lucha Corfra o
céneen Infanit 2255-023)

® fundacion CicMala
furdaciongiomela@gmal com

® Progedo Darie

2227-8371

mfu@ProtjecToclanbel.cﬂm

InTer-r:-m:iumles
o (hde Fundacisn Mo Y Cancer
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