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RESUMEN

Introduccion: Debido a las caracteristicas del cancer infantil y su tratamiento, el cuidado
del paciente es complejo, porque puede llegar a modificar el estilo de vida y autocuidado del
cuidador primario, lo que representa un riesgo para su salud fisica y mental.

Objetivo: Sintetizar la evidencia actual sobre la salud fisica y mental de los cuidado-
res primarios de pacientes pediatricos oncolégicos, asi como los factores asociados, para
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establecer nuevas perspectivas en el desarrollo de investigaciones que impacten en la me-
jora del bienestar de los pacientes y sus cuidadores.

Desarrollo: Existe una vasta evidencia sobre las caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores primarios y los efectos del cuidado prolongado en su calidad de vida y salud
mental. En contraste, la salud fisica de esta poblacion, ha recibido poca atencion. Por ejem-
plo, los cuidadores primarios de pacientes pediatricos oncologicos refieren presentar altos
niveles de estrés y frecuentes periodos de hospitalizacién; a menudo dan prioridad a las ne-
cesidades o cuidado del paciente, lo que representa un escenario de riesgo a su salud mental
y fisica. Se han documentado alteraciones en el peso corporal, la presion arterial y los nive-
les de glucosa y colesterol entre cuidadores primarios en general, asi como la vinculacion
de dichas condiciones con factores psicologicos, de comportamiento o familiares, lo que
demuestra la necesidad de abordar el fendomeno desde modelos de riesgo mas incluyentes.
Conclusiones: Se requiere mayor investigacion que contemple los factores psicolégicos,
conductuales y familiares que aumentan el riesgo cardiometabdlico de los cuidadores pri-
marios de pacientes pediatricos oncologicos.

Palabras clave: Cancer infantil o neoplasias/pediatria; cuidador primario/cuidadores;
calidad de vida; carga del cuidador; factores de riesgo; México.

ABSTRACT

Introduction: Due to the characteristics of childhood cancer and its treatment, healthcare
of patients is complex to the extent of modifying the lifestyle and self-care of primary
caregivers, which constitutes a risk for their physical and mental health.

Objective: To synthesize current evidence on the physical and mental health of prima-
ry caregivers of oncologic pediatric patients, as well as on associated factors, in order to
propose new research perspectives that may inform how to improve the well-being of pri-
mary caregivers.

Development: There is vast evidence regarding the sociodemographic characteristics of
primary caregivers and the effects of prolonged healthcare on their quality of life and
mental health. In contrast, their physical health has received little attention. For example,
primary caregivers of oncologic pediatric patients usually report high levels of stress and
frequent hospitalizations; often, they put the patient’s needs and healthcare first, which
becomes a risk for the physical and mental health of primary caregivers. Alterations have
been documented regarding body weight, blood pressure, and glucose and cholesterol
levels among primary caregivers, as well as a link of those conditions with psychological
and family-related factors. These findings show the need to address the phenomenon with
more comprehensive risk models.

Conclusions: More research addressing the psychological and family-related factors that
raise the risk for the physical health of primary caregivers of oncologic pediatric patients
is needed.

Keywords: Childhood cancer/Neoplasms; pediatrics; caregivers; quality of life; caregiver
burden; risk factors; Mexico.

Salud de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con cancer
C. Galicia-Ayala

N
w

DOI: https://doi.org/10.22201/fen0.23958421e.2023.1.1509 - Enfermeria Universitaria - vol. 20 - nim. 1 - enero-marzo de 2023


https://doi.org/10.22201/feno.23958421e.2023.1.1509

N
»

- enero-marzo de 2023

DOI: https://doi.org/10.22201/feno.23958421e.2023.1.1509 - Enfermeria Universitaria - vol. 20 - num. 1

RESUMO

Introducdo: As exigéncias dos cuidados ao paciente de cancer infantil e o seu tratamento
podem modificar o estilo de vida e o autocuidado do cuidador principal, o que € um risco a
sua saude fisica e mental.

Objetivo: Sintetizar as evidéncias atuais sobre a saude fisica e mental dos cuidadores
primarios de pacientes oncolégicos pediatricos, bem como os fatores associados, para esta-
belecer novas perspectivas no desenvolvimento de pesquisas que impactem na melhoria
do bem-estar dos pacientes e de seus cuidadores.

Desenvolvimento: Existem vastas evidéncias sobre as caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores primarios e os efeitos dos cuidados de longa duracao na sua qualidade
de vida e saude mental. Em contrapartida, a saude fisica desta populacdo tem recebido
pouca atencao. Por exemplo, os cuidadores primarios de pacientes pediatricos oncolégicos
relatam altos niveis de estresse e periodos frequentes de hospitalizacao, e muitas vezes
priorizam as necessidades ou cuidados do paciente, o que representa um cenario de risco
para sua saude mental e fisica. Alteracdes no peso corporal, na pressao arterial e nos niveis
de glicose e colesterol tém sido documentadas entre os cuidadores primarios, em geral,
bem como a ligacao dessas condicoes com fatores psicologicos, comportamentais ou fami-
liares, o que demonstra a necessidade de abordar o fenémeno a partir de modelos de risco
mais inclusivos.

Conclusdes: Sao necessarias mais pesquisas que considerem os fatores psicologicos, compor-
tamentais e familiares que aumentam o risco cardiometabolico dos cuidadores primarios
de pacientes oncolégicos pediatricos.

Palavras chave: Cancer infantile/Neoplasias; pediatria; cuidador primario/cuidadores;
qualidade de vida; sobrecarga do cuidador; fatores de risco; Mexico.

INTRODUCCION
Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el cancer es una de las principales causas de
mortalidad en la ninez y adolescencia. Se estima que, en el mundo, cada ano se diagnostican unos
400000 casos de cancer en la poblacién pediatrica. En México, de acuerdo con los datos del Registro
de Cancer en Nifios y Adolescentes (RCNAY), la incidencia de esta enfermedad por millén de habi-
tantes hasta el 2017 fue de 111.4 en infantes de o a g anos, y de 68.1 en adolescentes de 10 a 19 afos,
con la mayor tasa en el grupo de o a 4 afnos (135.8) y con alta prevalencia en hombres (56 %).

Respecto al tratamiento, este consiste en la combinacién de farmacos antineoplasicos y de so-
porte, radioterapia, inmunoterapia y cirugia. Los esquemas de tratamiento varian segun el tipo de
neoplasia, el pronodstico, la edad, la localizacién del cancer, asi como la evolucién de cada paciente.
En sumayoria, los planes de tratamiento son de larga duracién, por lo que ameritan frecuentes pe-
riodos de hospitalizacion para su administracion?, o bien para atender las posibles complicaciones a
menudo relacionadas con la toxicidad y los efectos adversos*4, situacién que incrementa los costos
de la atencion para los sistemas de salud, los usuarios y sus familias>®.

Debido a las caracteristicas de la enfermedad y el tratamiento, los cuidadores de pacientes
pediatricos con diagnostico de cancer deben acompanar al paciente durante los periodos de hos-
pitalizacion, familiarizarse con el tratamiento, interactuar con el equipo de salud y desarrollar
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habilidades especificas para el cuidado. Lo anterior tiene como consecuencia la modificacién de su
estilo de vida, ya que los cuidadores se ven en la necesidad de readaptar sus actividades diarias, sus
necesidades y su autocuidado con el objetivo de dar prioridad a los requerimientos de cuidado del
paciente, situacion que genera un escenario de riesgo para su salud fisica y mental.

El presente trabajo tiene como objetivo sintetizar la evidencia actual sobre la salud fisica y men-
tal de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con diagnostico de cancer, y los factores
asociados, a fin de establecer nuevas perspectivas para el desarrollo de investigaciones que pro-
pongan mejoras en los desenlaces del paciente pediatrico oncologico y de sus cuidadores; también,
que visibilicen la intrincada relacién entre la salud fisica y la salud mental, ademas de permitir el
avance en el desarrollo de intervenciones preventivas y de atencién oportuna a esta poblacioén. Las
preguntas que orientaron el desarrollo de esta revision fueron las siguientes: 1) jcual es la eviden-
cia existente sobre la salud fisica y mental de los cuidadores primarios en general y los cuidadores
primarios de pacientes pedidtricos oncolégicos? y 2) ;cudles son los enfoques de riesgo desde los
cuales se puede abordar el estudio de la salud de los cuidadores de pacientes pediatricos con cancer,
considerando el estado actual de la evidencia?

DESARROLLO

Perfil sociodemogrdfico de los cuidadores primarios

El concepto de cuidador primario (CP) ha cobrado relevancia en las ultimas décadas, se define
como la persona que proporciona apoyo financiero, emocional y fisico a un individuo a menudo
con alguna enfermedad o discapacidad, sin una retribucién econémica’. Quienes asumen este rol
usualmente son miembros de la familia, amigos, vecinos o integrantes de la comunidad. En su
mayoria, las mujeres brindan este cuidado informal®*, derivado del tipo de rol familiar desempe-
nado (cényuge, madre o hija). La edad de los cuidadores varia segun las caracteristicas del paciente.
Es usual que los CP cohabiten con el paciente, lo que prolonga el tiempo consecutivo de cuidado’. En
gran medida, la evidencia apunta a que los cuidadores se dedican casi exclusivamente al cuidado
de la persona enferma, razén por la cual carecen de un empleo formal fijo"*2. La demanda de aten-
cién del paciente varia segun su grado de dependencia y la gravedad de la enfermedad.

Se haidentificado® que el perfil sociodemografico influye en los efectos adversos que el cuidado
puede generar en la salud de los que cuidan. Por ejemplo, se ha demostrado que la angustia es ma-
yor entre las cuidadoras mujeres, los adultos mayores, en quienes tienen un empleo formal o viven
en un estado socioeconémico bajo. También, se ha observado cémo los contextos multiculturales
inciden en esta problematica'4, asi lo demuestran los CP de origen hispano al manifestar menores
niveles de bienestar que los cuidadores caucasicos. En cuanto a la edad, los CP adultos mayores® y
menores de 18 anos® refieren mayor descuido de su salud fisica y mental, comparados con personas
de sumismo grupo etario que no se dedican al cuidado.

Se ha identificado que las caracteristicas sociodemograficas de los CP impactan de manera
considerable en su salud y bienestar; algunos indicadores como el nivel socioeconémico, el estado
laboral, el lugar de residencia, la escolaridad, el acceso a seguridad social y la edad se asocian con
desenlaces de importancia en el paciente, por ejemplo, un diagnéstico tardio®, abandono al trata-
miento® y 1a mortalidad®, por lo que los CP deben considerarse como actores determinantes en el
pronostico de salud del nino.
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La salud fisica de los cuidadores primarios y factores asociados

Sibien existe un amplio cuerpo de evidencia sobre los desenlaces del cuidado en la salud mental de
los cuidadores, son escasos los estudios enfocados en la salud fisica de dicha poblacion. Una de las
aproximaciones con mayor auge en el campo de estudio de los CP es la calidad de vida, como una
estimacion del estado de salud global. En diversas investigaciones, el grupo de los cuidadores ha re-
portado puntajes de calidad de vida significativamente inferiores a sus controles poblacionales2.
Se han identificado también asociaciones significativas entre la calidad de vida y la calidad en los
servicios de salud®, el estrés psicolégico, el estado espiritual, la edad del cuidador® y la frecuencia
de los sintomas del paciente®,ademas de la calidad de vida del paciente y su estado animico®.

En cuanto ala evidencia sobre la salud fisica de los cuidadores, se ha documentado®, en aquellas
personas que cuidan a pacientes adultos, mayor prevalencia de insomnio®, condiciones gastroin-
testinales y migrana, ademas de bajos puntajes de salud global?. Incluso se registraron tasas de
mortalidad®® superiores entre cuidadores comparados con los no cuidadores; también, quienes
informan de alguna alteracién emocional o psicolégica asociada con el cuidado presentan un ries-
go de mortalidad 63 % mayor que sus comparadores. En un estudio de cohortes” se identificaron
prevalencias significativamente mas altas de sobrepeso y obesidad, enfermedad cardiovascular y
diabetes mellitus enlos CP de pacientes adultos, por ende, se infiere que los cuidadores primarios en
general son una poblacién de riesgo, al realizar practicas que afectan su salud fisica y psicologica.

Indicadores objetivos de la salud fisica de los cuidadores primarios

Enla ultima década, se ha observado un creciente interés por explorar los efectos que trae el rol de
cuidador en la salud fisica, a través de indicadores objetivos que permitan identificar los efectos
del estrés prolongado, los cambios en el comportamiento en salud y las alteraciones de la salud
mental que vivenlos CP, los cuales inciden en su salud fisica. En una revisién sistematica® enla que
se evaluo la carga psicobiologica de los cuidadores de pacientes con demencia, se observo que los
estudios reportan consistentemente elevados niveles de cortisol en los CP; dicha revisién también
incluye investigaciones que midieron el estrés a través de biomarcadores inmunologicos y cardio-
vasculares, en los que se concluye que la evidencia es inconsistente. En otra revision? enfocada
en cuidadores de personas adultas mayores se identificaron biomarcadores proinflamatorios como
cortisol, interleucina-6 (IL-6) y proteina C reactiva significativamente superiores a lo reportado en
poblaciones aparentemente sanas, los cuales se asocian con alteracion del sueno, dolor y estresores
diarios, ademas de las caracteristicas, sobrecarga y duracién del cuidado. En contraste, se observé
la relacion entre la participacion en actividades de ocio y la terapia cognitivo conductual con bajos
niveles de cortisol e interleucina-6 (IL-6).

Por otra parte, se han estudiado diversos indicadores?*% como la tasa de filtrado glomerular,
creatinina, interleucina-1 (IL-1), epinefrina, funcién endotelial, carga aterosclerética y carga alos-
tatica, los cuales evidencian las diferencias estadisticamente significativas entre los cuidadores y
poblaciones diversas. Asimismo, los indicadores cardiometabdlicos, tales como el peso corporal, la
presion arterial, la glucosa, los lipidos en sangre, entre otros, han recibido particular atencion en
estudios recientes.
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El sindrome metabélico como fenémeno de estudio en los cuidadores primarios

Como se ha descrito, el cuidado de un paciente con alguna enfermedad o discapacidad crénica es
un fenémeno multifactorial que involucra aspectos sociodemograficos, comportamentales, socia-
les y familiares, relacionados con la enfermedad o el tratamiento. Steel et al 3¢ proponen un modelo
conceptual (Figura 1) que incluye predictores no modificables y causales modificables (psicolégicos,
de comportamiento y sociales) para el desarrollo del sindrome metabdlico, que a su vez aumenta el
riesgo de enfermedades cardiovasculares en los CP. Estos predictores han sido el foco de atencion
en la investigacion dedicada a los cuidadores primarios de diferentes poblaciones y contextos, sin
embargo, son pocos los estudios en los que se analizan de forma integrativa.

Figura 1. Modelo de predictores psicolégicos, de comportamiento y
sociales de sindrome metabélico, desarrollado por Steel et al.3¢

Factores psicologicos o de salud mental
Existe un amplio cuerpo de evidencia que senala el impacto del cuidado en la salud mental de los
CP de nifios con enfermedades crénicas. Al realizar la comparacion entre los padres de nifios sanos
o no cuidadores y los padres de pacientes pediatricos, se advierte que los segundos manifiestan
niveles altos de ansiedad y depresion’#, trastorno por estrés postraumatico3?4° y mayor estrés que
los primeros#. Dentro de los factores asociados37394 con estos desenlaces se encuentran la falta
de tiempo para actividades ludicas posterior al diagnostico, menor ingreso economico, bajo apo-
yo social percibido, periodos prolongados de hospitalizacion, asi como mayor edad y conducta del
infante. En cuanto a los altos niveles de estrés parental manifestados, se han identificado asocia-
ciones significativas# con aspectos del padecimiento, como son las primeras etapas o la severidad
de la enfermedad, asi también con factores familiares como la monoparentalidad, o bien la baja
calidad marital, por lo que la estructura de la familia resulta relevante.

En cuanto al género%, se han observado niveles de estrés significativamente altos entre las
madres de ninos con diagnostico de cancer, comparadas con las madres de ninos sanos; respec-
to a los padres varones no se han observado diferencias significativas. Esto resulta relevante si

Salud de los cuidadores primarios de pacientes pediatricos con cancer
C. Galicia-Ayala

N
N

- enero-marzo de 2023

DOI: https://doi.org/10.22201/fen0.23958421e.2023.1.1509 - Enfermeria Universitaria - vol. 20 - nim. 1


https://doi.org/10.22201/feno.23958421e.2023.1.1509

N
=]

- enero-marzo de 2023

DOI: https://doi.org/10.22201/feno.23958421e.2023.1.1509 - Enfermeria Universitaria - vol. 20 - ndm. 1

consideramos que, en su mayoria, son las madres quienes asumen el rol de cuidador y acompanan
al infante enfermo gran parte del tiempo. Asimismo, las madres de pacientes pediatricos onco-
légicos# refieren sintomas de estrés postraumatico (SEPT) significativamente mayores debido al
diagnéstico de su hijo, y reportan mas estresores44 que los padres varones, esto debido al desempe-
no diario del rol, la comunicacion y el cuidado del ninio. En contraste, se han reportado puntajes
superiores significativos de SEPT entre los cuidadores varones de pacientes en fase de recaida com-
parados con aquellos que cuidan a pacientes recientemente diagnosticados; esta diferencia no fue
observada entre las mujeres cuidadoras.

Si bien es plausible una correlacién entre diferentes desenlaces de salud mental, se ha obser-
vado*® que las madres de nifios con diagnoéstico de leucemia linfoblastica aguda (LLA) obtienen,
en los instrumentos psicométricos para evaluar el estado de salud emocional, puntajes significa-
tivamente mayores en los dominios de depresion, comparados con grupos controles de cuidadores
que atiende a pacientes de diversas edades y ambos sexos; referente al nivel de estrés, no se ob-
servan diferencias entre estos grupos. Harper et al.#7 identificaron una correlacién positiva entre
la depresion y la ansiedad que presentaban los CP de pacientes pediatricos sometidos a proce-
dimientos invasivos, esta misma correlacion se advirtié entre el estado de animo y la angustia.
También encontraron que ambos desenlaces se asociaban con SEPT a los 3 meses de seguimiento.
Se ha observado que la autoeficacia de los cuidadores puede moderar la presencia de diferentes
desenlaces para su salud mental. En un estudio longitudinal4® se encontré relacién de los niveles de
autoeficacia con los estados bajos de ansiedad, la angustia y menores SEPT en padres de ninos con
diagnostico de cancer.

El comportamiento en salud y autocuidado

Existe evidencia que sefiala modificaciones significativas en los habitos y la vida diaria de los CP
tras asumir este rol. En un estudio de cohorte4® de CP de pacientes sometidos a trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas (TCPH) se evalud el estilo de vida de los participantes considerando
la edad, género y etnicidad, los resultados refieren que los cuidadores presentan puntajes signifi-
cativamente menores en el estilo de vida saludable, comparados con los no CP. Adicionalmente, las
investigaciones reportan multiples alteraciones en la conducta de cuidadores de diversas pobla-
ciones, entre las mas frecuentes se encuentran modificaciones en el comportamiento alimentario,
como lo es una mayor ingesta energética®, baja actividad fisica, tendencia al sedentarismo®s°-54,
disminucion de la cantidad y calidad del suetio, poco tiempo para actividades de recreacion, asi
como menor atencion a su salud y autocuidado®.

Respecto al consumo de tabaco, la evidencia es consistente. Se ha reportado en diversos es-
tudios®5°545657 que la prevalencia de tabaquismo es significativamente mayor en cuidadores,
comparados con personas que no desempenan labores de cuidado. Referente a la ingesta de alco-
hol, la variabilidad es alta, ya que las prevalencias de consumo de riesgo oscilan en el rango de 2.7 %
hasta 25% entre diferentes poblaciones de CP5657. Sin embargo, en las investigaciones que com-
paran el consumo entre cuidadores y no cuidadores se observan prevalencias significativamente
mayores™s4 en quienes ejercen el cuidado.

La modificacién del comportamiento con impacto en la salud derivada del cuidado debe ser
considerada como un factor de riesgo para el deterioro de la salud fisica y mental de los cuidado-
res. Ross et al.4% identificaron que los habitos fungen como predictores significativos de la calidad
del sueno, el manejo del estrés, el estado nutricional y las relaciones interpersonales. También
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encontraron que el consumo de alcohol entre los CP representa un cociente de riesgo de 4.19% para
presentar sindrome metabdlico.

Factores sociales y familiares

El funcionamiento familiar tiene repercusiones en la salud y bienestar tanto del infante enfer-
mo como de sus CP. La familia y las personas cercanas son la fuente principal de apoyo social,
sobre todo en el aspecto emocional®®. Se han reportado asociaciones significativas entre niveles
altos de cohesion y flexibilidad familiar, comunicacion asertiva y habilidades para la solucion de
problemas dentro de la familia, los cuales mejoran los indices de adherencia al tratamientos. Si
consideramos que la gran mayoria de los cuidadores primarios pertenecen al nucleo familiar del
paciente, podemos identificar la intrincada relaciéon entre el cuidado que otorgan, ya sea en el ho-
gar o en los entornos hospitalarios, y la necesidad de apoyo social o familiar. Se ha documentado
una asociacion positiva entre el apoyo social y el bienestar; asimismo, existe una relacion nega-
tiva con la angustia, ansiedad y estrés postraumatico en los padres de nifios que tienen alguna
enfermedad crénica4s8.

Evidencia del riesgo cardiometabdlico en cuidadores primarios

En un analisis transversal3® de un estudio de cohorte en el que participaron cuidadores de pacien-
tes oncoldgicos adultos, se identificd que el 49 % cumplian los criterios ATP-III (Adult Treatment
Panel III) para desarrollar sindrome metabdlico, lo cual indica una prevalencia superior a sus re-
ferentes poblacionales. El peso corporal y el indice de masa corporal (IMC) han recibido amplia
atencion en las investigaciones realizadas en esta poblacion, por ejemplo, algunos estudios refie-
ren altas prevalencias de sobrepeso y obesidad®, asi como cambios en el peso corporal?’s2 de los CP
de pacientes adultos. También, se ha encontrado que el peso corporal y el IMC de los cuidadores se
asocia significativamente con factores biolégicos®3, como la edad, los niveles altos de interleuci-
nas IL-1 e IL-6 y la funciéon endotelial; psicolégicos?731356¢, entre los que se encuentran la ansiedad,
el control percibido, el estrés, los eventos placenteros y el TEPT; conductualess5°, como la ingesta
energética, o bien las condiciones restrictivas de actividad®®; y factores sociales?, de los que des-
tacan la sobrecarga y el nivel educativo. Por tal razon, esta correlacion debe analizarse desde un
enfoque multifactorial.

Diversas investigaciones refleren la presencia de hipertensién arterial enlos CP*# asociada a
estresores en torno al cuidado®. Por otro lado, se han reportado niveles de glucosa y hemoglobina
glicosilada (HbA1c)"s4 significativamente superiores en cuidadores que en no cuidadores. En cuanto
al perfil de lipidos, Torimoto et al3° reportan niveles de colesterol de alta densidad (HDL, por sus si-
glas en inglés) significativamente mas altos en los CP. En contraste, los estudios realizados por Ross
et al.®?y Lee et al 3 refieren que, a pesar de no identificar diferencias en los biomarcadores lipidicos
tradicionales (triglicéridos, colesterol, HDL y LDL), hay niveles estadisticamente superiores en la
concentracién y el tamario de las particulas de lipoproteinas de baja densidad (LDL, por sus siglas
en inglés), comparados con sus niveles basales y con grupos controles de no cuidadores.

En los cuidadores primarios de pacientes pediatricos se han reportado modificaciones en su
peso corporal. Por ejemplo, en un estudio realizado en CP de ninos con diagnostico de cancers® se ob-
servo que esta poblacion aumento, en promedio, 1.7 kg en su peso corporal en un periodo de 3 meses,
comparados con padres de infantes sanos, lo cual representa un incremento de peso considerable
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(63% vs. 31%, p<0.05) que afecta el estado de salud del cuidador; dicho incremento se asocié al su-
frimiento psicologico derivado de la atencion al nifio enfermose.

En otro estudio de tipo transversal® se identificé una carga inmunolégica significativamente
inferior en madres de ninos que presentaban autismo, quienes referian altos niveles de estrés, en
comparacion con madres de ninos neurotipicos; dicha situacion valida la hipotesis de una vincu-
lacion entre el estrés cronico parental y el envejecimiento celular acelerado. También se evaluo el
IMC, sin embargo, no se observaron diferencias significativas. En contraste, en un estudio transver-
sal® que evaluo la carga alostatica de una poblacién de madres, clasificada en tres conglomerados:
1) con hijos sobrevivientes de cancer y que presentaban SEPT, 2) con hijos sobrevivientes de cancer y
que no refirieron SEPT, y 3) madres con hijos sanos (grupo control), los resultados evidenciaron dife-
rencias significativas en el IMC de los conglomerados, siendo superior en el primero. Asimismo, las
madres de nifios sobrevivientes de cancer con SEPT registraron cifras de presion arterial alta (50 %),
seguidas de las madres sin sintomas de estrés postraumatico (20 %), mientras que el grupo control
mantuvo niveles normales de presion arterial. Por ultimo, se observo que las prevalencias de coles-
terol total alto (>=204mg/dL) y HDL bajo (< =46mg/dL) fueron mayores en el grupo de madres con
SEPT (40 %, 30 %), seguido del conglomerado de madres sin SEPT (10 %, 30 %), mientras que el grupo
control obtuvo las prevalencias mas bajas (10 % para ambos indicadores). A pesar de la magnitud de
las diferencias, el estudio no presenta datos de significancia estadistica.

CONCLUSIONES

La evidencia sobre la salud fisica y mental de los cuidadores primarios, en general, es insuficiente.
Son escasos los estudios que incluyen mediciones objetivas para identificar diferencias a través
de indicadores clinicos o paraclinicos. En su mayoria, las investigaciones son de tipo transversal
y enfocadas en CP de pacientes adultos. Respecto a los cuidadores de la poblacién pediatrica, la
literatura cientifica es aun mas limitada, situacién que disminuye las posibilidades de disefiar
intervenciones especificas que permitan la prevencién o disminucion de riesgos en este grupo
de personas.

Dentro de las fortalezas del presente trabajo se puede mencionar el abordaje de un fenémeno de
salud escasamente estudiado, asi como la vision integrativa con la que se busca abordar la comple-
jidad del escenario de salud fisica para los CP de pacientes pediatricos con enfermedades crénicas.
Entre las debilidades es importante senialar la metodologia, si bien esta revision pretendia abordar
el fenomeno de los cuidadores primarios en amplitud, no se aplicaron métodos sistematicos de
busqueda o revision, ni se evaluo la calidad de la evidencia presentada.

Los cuidadores primarios de pacientes pediatricos oncologicos estan expuestos a cambios en su
estilo de vida, frecuentes periodos de hospitalizacién y alteraciones en su salud mental que pueden
ser determinantes en el mantenimiento de su salud fisica a mediano y largo plazo, por lo que es
necesario realizar mayor investigacién al respecto. Los profesionales de enfermeria vinculados a la
atencion de la poblacion pediatrica mantienen una comunicacién muy estrecha con los cuidadores
primarios, los involucran en el cuidado, en las intervenciones, o bien en las medidas terapéuticas
dirigidas al infante, ante esta situacion es indispensable visibilizar los riesgos a la salud fisica y
mental a los que estan expuestos por el hecho de cuidar a pacientes pediatricos con enfermeda-
des croénicas; también deben considerarse las caracteristicas en la interaccion y acompariamiento
manifestados durante la atencién continua. Aunado a lo expuesto, la evidencia actual revela la
intrincada relacion entre la salud mental y la salud fisica, por lo que el abordaje integrativo de
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la salud de los cuidadores primarios permitira establecer modelos explicativos con el objetivo de

generar intervenciones de alta precision y ajustadas a las necesidades especificas de los cuidadores

de ninos con diagnostico de cancer.
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