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RESUMEN

Objetivos: Evaluar el estrés de los padres de pacientes oncoldgicos pediatricos
en temporada de pandemia por COVID-19; describir los factores
sociodemograficos (edad, sexo, estatus laboral), rol del cuidador vy
caracteristicas del aislamiento y encontrar su relacion, si es que existe, con el

estrés percibido.

Métodos: Se recopilé informacion de la base de datos del estudio “Prevalencia
de depresion en poblacion pediatrica con enfermedades oncoldgicas” con clave
PS20-00007. Los participantes fueron cuidadores, en su mayoria madres, de
pacientes pediatricos de entre 6 y 16 anos con diagnostico de las siguientes
enfermedades hematologicas: leucemia linfoblastica aguda, leucemia
mieloblastica aguda, linfoma de Hodgkin/no Hodgkin, histiocitosis y
enfermedades oncolégicas: tumores primarios; con diagnostico de primera vez
a partir del 2016 y que participaron en el estudio. Se recabaron datos
sociodemograficos, rol de cuidador, caracteristica de aislamiento por pandemia
y resultados del cuestionario de Estrés Parental SPl — SF de 36 items. Se
realizd estadistica descriptiva. Se emplearon pruebas métricas o paramétricas y
se estudiaron las variables que pudieran estar correlacionadas con los niveles

de estrés.

Resultados: Se recab¢ informacién de 42 cuidadores de los 63 participantes
del estudio antes mencionado. El 83.3% de los participantes fueron madres de
los pacientes y el 92.9% desempenaba el rol de cuidador principal. El 88%
reportd haberse mantenido en confinamiento estricto durante la pandemia.

Respecto al estrés percibido, el 88.1% de los participantes reportaron algun
grado de estrés. El 59.5% percibe mayor estrés durante la pandemia que previo
a ésta. Ser cuidador Unico se relaciond con mayores puntajes en la subescala
de Nino Dificil (p=0,008). Altos niveles en la subescala de Nino Dificil se

asociaron con altos puntajes en la de Malestar Parental (p=0,011).



Conclusiones: Como en estudios previos similares, el porcentaje mas alto de
la muestra presenta un nivel de estrés esperado (“normal”). No se encontraron
factores sociodemograficos ni caracteristicas del aislamiento relacionados con
el estrés percibido. A nuestro conocimiento, este el primer estudio realizado en
poblacion mexicana que evalla el estrés en cuidadores de pacientes

oncopediatricos en temporada de pandemia.
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Introduccion

En enero del presente ano, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
declaré6 como emergencia mundial de salud publica el brote de la enfermedad
causada por el agente infeccioso coronavirus SARS-CoV-2 (COVID-19).
Posteriormente, fue declarada como pandemia.

A pesar de que se estan realizando acciones por los organismos encargados de
salud publica de todo el mundo, este momento de crisis esta provocando estrés
en la poblacion (OMS, 2020).

Las medidas de reclusion y restriccion social han traido consecuencias en los
aspectos econdmicos y sociales. Entre los alcances de las consecuencias
psicologicas negativas de la cuarentena se encuentran sintomas de estrés
postraumatico, sensacion de confusion y enojo.

Los factores estresantes mas frecuentemente reportados son: la duracion de la
cuarentena, el temor a infectarse, la frustracion, el sentirse aburrido, el
agotamiento de los viveres, informacién incorrecta, las pérdidas econdémicas y
el estigma. Sin embargo, la respuesta de las personas puede ser muy variada,
de distinta duracién e impacto (Brooks, 2020).

Los autores de un estudio realizado en Reino Unido acerca del estrés en la
poblacion antes y durante la pandemia, relacionaron el deterioro de la salud
mental con varios factores, entre ellos tener una condicion de salud
preexistente.

Los hallazgos sugirieron que ser joven, mujer y vivir con ninos en edad
preescolar aumenté el estrés emocional bajo las condiciones de la pandemia
(Pierce, 2020).



COVID y pacientes oncologicos

Entre las enfermedades que se encuentran asociadas a un riesgo
aumentado de enfermedad severa por COVID-19 se encuentra el cancer en
personas de cualquier edad (CDC, 2020).

Existen multiples causas de preocupacion en relacion al impacto agudo del
COVID-19 en el bienestar de la poblacion general. La pandemia no solo
representa una crisis global de salud publica y estabilidad econdémica, sino
también para el bienestar familiar (Prime, 2020).

La literatura cientifica ya informa sobre las consecuencias de la pandemia en la
salud mental: ansiedad, depresién, trastornos del suefo, entre otros, asi como

empecramiento de los sintomas de los pacientes con trastornos psiquiatricos
previos.

Las consecuencias de la pandemia de COVID-19 son multifacéticas vy
representan un reto biolégico que afecta a un amplio espectro de patologias
fisicas y mentales, como ya se menciond, e incluso puede dificultar su
tratamiento (Tsamakis, 2020).

En atencion a poblacion de riesgo, como los pacientes con cancer, las guias de
los cuidados sanitarios que deben tener las clinicas de atencién también se han
actualizado. Los algoritmos se centran en evitar gran afluencia de personas,
establecer rutinas para prevenir la exposicion e infeccion de los pacientes que
estan recibiendo quimioterapia y sensibilizar a sus familias y al personal de
salud (Sainiti, 2020).

En oncologia pediatrica ya era considerado importante atender las
solicitudes de apoyo psicologico de los pacientes y sus familias, pero durante la
contingencia por COVID-19 esto se incremento (Clerici, 2020).



Los cuidadores de los pacientes oncolégicos pueden estar enfrentando altos

niveles de inseguridad y/o miedo (Prime, 2020).

En la pandemia, los motivos tradicionales de consulta para apoyo psicologico se

han visto empeorados por otros problemas nuevos, como:

- Disminucion de la red de apoyo en el hogar: ausencia de los abuelos,
escasa interaccion con los amigos pueden representar un problema real
para algunas familias.

- Dificultad para adaptarse a las plataformas en linea o virtuales, como
conjugar las tareas del hogar, el cuidado del hijo enfermo, con el trabajo
desde casa.

- Estancias en consulta o en el hospital con un solo padre.

- Paralizacion de las actividades de los grupos de apoyo psicosocial para
pacientes y/o padres, por las reglas de distanciamiento social.

- Interrupcion de las actividades de psicoeducacion a familias que también
tienen un proposito de contencion emocional.

- Dificultades monetarias causadas por la pandemia

- Creciente nivel de problemas familiares y angustia en muchos padres,

que reaccionan ante la amenaza del virus (Clerici, 2020).

Millar y colaboradores resaltaron que los pacientes del servicio de oncopediatria
ya han tenido cambios de vida significativos previos a la pandemia, lo cual no
siempre significd una experiencia nueva. La incertidumbre, la sensacion de falta
de control y la preocupacion por el riesgo de morir ya estaban presentes en la
vida de muchos de estos pacientes y sus familias. Varios de ellos han mostrado
incluso ser mas capaces de apoyar a sus amigos y familiares para hacer frente

al impacto de la pandemia debido a sus experiencias previas.



Anadido a esto, ya estaban previamente comprometidos con medidas de
higiene como el lavado de manos debido al tratamiento de inmunosupresion
que muchos de ellos reciben.

Algunos pacientes reportan haber adquirido una perspectiva diferente de su
realidad, dar un paso atras y sentir gratitud por haber iniciado su tratamiento
antes de haber iniciado la contingencia por el COVID-19. En esta clinica fue
posible hacer una transformacion a un manejo de apoyo psicologico via remota,
con un alto grado de responsabilidad por parte de los pacientes (Millar, 2020).

Sin embargo, en una encuesta realizada en pacientes oncologicos de entre 15y
21 anos en Milan, los adolescentes y jovenes que se hallaban en tratamiento
dijeron sentirse intranquilos y en particular peligro de desarrollar complicaciones
mas severas relacionadas al COVID-19, y ademas, dijeron percibir la

preocupacion que sus padres sienten por ellos (Casanova, 2020).

Diversos estudios previos a la pandemia actual ya recalcan la relacién entre el
estrés de los padres y la presencia de sintomas de mal adaptacion en los ninos
diagnosticados con cancer, lo cual ha hecho necesario que se introduzcan
estrategias de afrontamiento en los cuidadores para favorecer la calidad de vida
tanto del nino como de la familia. (Kristen, 2007; Colletti, 2008; Huang, 2018;
Schepers, 2019).

En México no se han publicado estudios que aborden el estrés en los padres

de pacientes oncopediatricos en el contexto de la contingencia internacional por
el COVID-19.
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Hipotesis

Hipotesis de trabajo

Los padres de los pacientes pediatricos diagnosticados con cancer se
encuentran con estrés.

Hipotesis nula

Los padres de los pacientes pediatricos diagnosticados con cancer no se

encuentran con estrés.
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Objetivos

Objetivo General

Evaluar el estrés parental de los pacientes oncolégicos pediétricos en tiempos
de COVID-19.

Objetivos especificos
1. Describir factores sociodemografricos de los padres de los pacientes
oncopediatricos.
2. Describir las condiciones bajo las cuales estan en la pandemia.

3. Evaluar el estrés percibido por los padres de los pacientes.

12
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Metodologia

Descripcion del estudio
Es un estudio observacional, retrospectivo y descriptivo, que evalua el estrés
percibido por los padres en tiempos de COVID-19 con hijos con diagnostico de

cancer.

Poblacion de estudio:

Padres o cuidadores de pacientes entre 6 a 16 anos con diagnoéstico de las
siguientes enfermedades Hematologicas: Leucemia Linfoblastica Aguda,
Leucemia Mieloblastica Aguda, Linfoma de Hodgkin/ Linfoma No Hodgkin,
Histiocitosis y Enfermedades Oncoldgicas: Tumores primarios. Con diagnéstico
de primera vez a partir del 2016 y cuyos datos se encuentren completos en la
base de datos del estudio “Prevalencia de depresion en poblacion pediatrica
con enfermedades oncoldgicas” con clave PS20-00007.

Criterios de inclusion.

* Padre, madre o cuidador de paciente con enfermedad oncoldgica tenga
entre 6 y 16 anos, haya sido diagnosticada a partir del 2016 y esté

siendo atendido en consulta externa.

* Que hayan aceptado participar en el estudio de manera voluntaria.

Criterios de exclusién
¢ Que no cumplan con los criterios de inclusion.

* Que no den su consentimiento para participar.

Criterios de eliminacion

¢ Aguellos que no respondan de manera completa las escalas.

Métodos y material

4



Las variables que se tomaron en cuenta para cumplir con los objetivos se
extrajeron de la base de datos del estudio “Prevalencia de depresion en
poblacion pediatrica con enfermedades oncologicas” con clave PS20-00007 y
son las siguientes:

» Datos sociodemograficos del cuidador del paciente
Sexo del participante, edad, nivel de educacion, estado civil, nUmero de
hijos y situacion laboral (empleado/desempleado).

» Caracteristicas sobre situacion relacionadas a medidas por COVID-19
Aislamiento o no en casa, tiempo de aislamiento en meses, trabajo en
casa (si/no).

* Rol de cuidador
Cuidador principal del hijo (si/no) y si cuenta o no con ayuda en el
cuidado del paciente.

* Resultados de Cuestionario de estrés parental PS| — SF de 36 items
Global y de las subescalas.

Se realiz6 analisis estadistico de las variables estudiadas. Se hizo estadistica
descriptiva para los datos del cuestionario, sociodemograficos, del cuidador y
de aislamiento de la muestra de los padres o cuidadores de pacientes que
participaron en el estudio ya mencionado.

Se emplearon pruebas métricas o paramétricas y se estudiaron las variables

que pudieran estar correlacionadas con los niveles de estrés.

No se utilizd material ya que la recoleccion de los datos y su analisis fue por

medios electrénicos.
Muestra

En una muestra estadisticamente significativa de pacientes con las

caracteristicas arriba mencionadas que acudan a la consulta externa en el

15



Centro Universitario contra el Cancer del Hospital Universitario “José Eleuterio
Gonzalez” de la UANL.

Tomando en consideracion una poblacion finita de 234 pacientes, los cuales
cumplen en conformidad con los criterios de seleccion del presente estudio, a
un nivel de confianza del 95%, una probabilidad maxima estimada del 50% y un
error maximo aceptado del 10%; se determind mediante la férmula para
tamanos muestrales de proporciones en poblaciones finitas, una muestra
estadisticamente significativa de 68 pacientes, estratificando la muestra segun
el tipo de patologia especifica se determiné que el 82% fueran de hematologia y
el 18% de oncologia. Dando una muestra de 56 padres/madres de pacientes
hematologicos y 12 oncologicos.

Formula:
n=N*Z2*P*Q/d2*(N-1)+(Z2*P* Q)
N= 234
Z=95% de confianza= 1.96.
P=50% de variabilidad maxima= 0.5.
Q= 1-P=0.5.
d= 10% de erros maximo aceptado= 0.1.
n= 68 participantes.
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Resultados

Caracteristicas sociodemograficas

Cuarenta y dos participantes fueron incluidos en el estudio.

La tabla 1 resume la informacion sociodemogréafica. De la muestra total, el
90.5% de los participantes fue de sexo femenino; la mayor parte de la muestra
fue conformada por madres de los pacientes (83.3%). Referente al estado civil,
la mayor proporcién (47.6%) reportaron encontrarse en unién libre. La media de
edad fue de 34.4 anos (DE 7.9). El 76.2% de los participantes estaba
desempleado; y el 42.9% estudio hasta la secundaria (Tabla 2, figura 1y 2).

Caracteristicas relacionadas al cuidado del paciente
El 92.9% de los participantes eran cuidadores principales del paciente. El 52.4%

de la muestra refirié6 contar con apoyo adicional en el cuidado del paciente
(Figuras 3 y 4).

Caracteristicas del aislamiento por COVID-19
El 88% de las personas reportd respetar el criterio de aislamiento en
casa recomendado por las instituciones de salud.

En el 97% de los hogares de los participantes al menos una persona tenia que
salir a trabajar (figuras 4 y 5).

Estrés parental

Solo el 11.9% de los participantes no refirieron algun nivel de estrés reportado a
través de la escala de Estrés Parental SPI-SF.

La mayoria de los participantes reportaron niveles esperados de estrés en las
tres subescalas (Figuras 6y 7).

El 59.5% de los participantes mencioné haber sentido mayor nivel de estrés
durante la pandemia que previo a ésta, siendo la mayor preocupacion que el
paciente resulte infectado con el virus (figuras 8 y 9).

18



Analisis de las variables

Ser cuidador Unico se relaciond con mayores puntajes en la subescala de Nino
Dificil (p=0,008).

Altos niveles de puntaje en la subescala de Nifio Dificil se asociaron con altos
puntajes en la de Malestar Parental (p=0,011).

No se encontrd relacion entre las variables sociodemograficas y caracteristicas

del aislamiento con el nivel de estrés percibido.

19
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DISCUSION

Como en los estudios previos, la mayor parte de la muestra reporté

niveles esperados de estrés.

Ser cuidador Uunico se relaciond con niveles de estrés percibidos

estadisticamente significativos en la subescala que evalia la percepcion del
padre acerca del nifio (nifo dificil).

No se encontré relevancia estadistica al buscar asociacion entre las
variables sociodemograficas, caracteristicas del aislamiento y el nivel de estrés
percibido.

En este estudio el porcentaje de cuidadores que reflejaron estrés
clinicamente significativo fue mayor que el reportado en otras muestras
(9.5%).

Si bien por clinimetria, el mayor porcentaje de los cuidadores reflejo niveles
de estrés esperado o nulo (79%), la mayoria de los participantes respondi6

que percibe mayor estrés (60%) en el contexto actual de la pandemia.

Las preocupaciones actuales descritas por los padres de los pacientes
coinciden con las senaladas por Clerici y cols. (2020):
» Reduccién de la red de apoyo (cuidador Unico)
- Dificultad para sobrellevar la escuela en casa y el aislamiento
(“encierro”).

«  Temor por la infeccion del virus.

21
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Conclusiones

A nuestro conocimiento, este el primer estudio realizado en poblacion
mexicana que evalla el estrés en cuidadores de pacientes oncopediatricos

en temporada de pandemia.

Nuestro estudio cobra relevancia debido a que investigaciones previas han
identificado la relaciéon entre el estrés parental y las conductas
maladaptativas en los ninos.

Una de las limitantes de nuestro trabajo es que no se contaba con
parametros previos del estrés percibido en este tipo de poblacion.

Estudios futuros seran relevantes para obtener un contexto objetivo acerca
de las dificultades que atraviesan las familias de los pacientes oncoldgicos
bajo situaciones de estrés, con el propésito de mejorar la calidad de vida de
los cuidadores vy la influencia que estoy tiene a su vez en la evolucion del

padecimiento.
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Tabla 1. Datos sociodemograficos.

ANEXOS

N =42

N (%)

Madre n (%)

Edad Media (DS)
Sexo femenino n(%)
Union libre n (%)
Desempleado n(%)

Secundaria n(%)

Figura 1. Participantes

35 (83.3)
34.4 (7.9)
38 (90.5)
20 (47.6)
32 (76.2)

18 (42.9)

5% 2%

» Madre
m Padre
= Abuela
= Tutora
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Figura 2. Distribucion por estado civil

Estado Civil

47.6

35.7

Figura 3. Papel del participante en el cuidado del paciente.

¢Es usted el cuidador principal?
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Figura 4. Apoyo en el cuidado del paciente.

¢Se cuenta con apoyo adicional para el cuidado del
paciente?

52.4

Figura 5. Caracteristicas del aislamiento en casa.

Aislamiento en casa relacionado a COVID19
12%

ESi
® No

Figura 6. Miembros del hogar que trabajan fuera de casa.

¢Algin miembro de casa debe salir
a trabajar?
3%

B NO
mSi
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Figura 7. Nivel de estrés percibido — Resultados de cuestionario Estrés Parental
SPI - SF

| Cuestionario Estrés Parental: resultado
global

|
|
i
{

11.9 95
Sin Estrés Estrés Alto Clinicamente
esperado significativo

Figura 8. Porcentaje de participantes segun nivel de estrés reportado en cada

subescala.

Interpretacion subescalas (%)

= Malestar parental = Interaccion disfuncional = Nifio Dificil

73.8
69

e

Sin estrés Esperado Alto Clinicamente
significativo
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Figura 9. Desde que inicié la pandemia, ¢ percibe usted mayor, menor o igual

cantidad de estrés?

MENOR 2.4
MAYOR 59.5

IGUAL 38.1

Figura 10. ,Cual es su mayor preocupacion en relacion a la pandemia?

Ninguna

No especificd

El encierro
Escuela en casa
Familiar infectado
Cuidador infectado

Paciente infectado
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Resumen autobiografico

La doctora Nora Anaid Hernandez Diaz nacid en diciembre de 1987 en
Monterrey, Nuevo Leén.

Estudio la carrera de Medicina en la Universidad Autbnoma de Nuevo Ledn con

el unico objetivo de obtener el titulo para aspirar a un posgrado Psiquiatria, el
cual obtuvo en 2019.

Obtuvo la certificacion por parte del Consejo Mexicano de Psiquiatria en
diciembre de 2018 y actualmente se encuentra cursando la subespecialidad de

Psiquiatria Infantil y del Adolescente en la misma institucion.

Sus éareas principales areas de interés son el neurodesarrollo y los trastornos
derivados de éste. Le apasiona el proceso de la construccion de la identidad del
ser humano, asi como la atencion clinica de trastornos de ansiedad, trastornos

afectivos y trastornos psicéticos.

Realmente disfruta su profesion y el trato con el paciente en general, tratando

siempre de integrar los conocimientos adquiridos en paidopsiquiatria aun viendo
al paciente adulto.
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