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INTRODUCCIÓN 

     Según el Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiológica (2011), en México desde los 

años setenta, se comenzó a vivir un cambio en las causas principales de enfermedad en 

la población; dicho cambio se acompañó también de cambios demográficos, entre ellos, 

el principal ha sido el aumento en la esperanza de vida según lo reporta el Instituto 

Nacional de Estadística y Geografía [INEGI] (marzo, 2017) . Por ejemplo, en 1990, la 

esperanza de vida era de 71 años, para el año 2015, ya había aumentado casi seis años, 

colocándose en 77.6 años, y para el año 2025 se espera que sea de 79.20 años. Si se 

mantiene esta tendencia, el INEGI (marzo, 2017) estima que, hacia la mitad del siglo XXI, 

la pirámide de población podría quedar invertida, eso quiere decir que, habrá más adultos 

mayores vivos que niños. 

     Con respecto a los cambios epidemiológicos, hoy en día, las enfermedades crónico-

degenerativas son las principales causas de muerte en el país. Para 2014, según el INEGI 

(marzo, 2017), las primeras tres causas de muerte fueron: enfermedades del corazón, 

diabetes mellitus y tumores malignos. El aumento de diagnósticos de enfermedades 

crónico-degenerativas está relacionado principalmente con dos factores: el primero, el 

aumento de la esperanza de vida (envejecimiento poblacional), y el segundo, el hecho 

de que, en la actualidad, las enfermedades agudas, en su mayoría, ya tienen curas 

conocidas (Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiológica, 2011).  

     El aumento de las enfermedades crónico-degenerativas tiene implicaciones múltiples 

a varios niveles del tejido social. Una de las principales consecuencias de este fenómeno 

es el costo alto de los tratamientos para dichas enfermedades, tanto para el estado, como 
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para el individuo que las padece y su familia (Aranda-Reneo, 2014). Otra de las 

consecuencias a mediano y largo plazo, es que este tipo de padecimientos suelen 

generar incapacidad en quien las padece (Pascual-Sánchez y Caballo-Escribano, 2017). 

Dicha incapacidad suele aumentar conforme avanza la enfermedad. Las personas que 

padecen enfermedades crónico-degenerativas, a la larga, necesitarán del apoyo de 

alguna persona para cumplir con su tratamiento médico e incluso para poder realizar 

actividades de la vida diaria (Ruíz-Ríos y Nava-Galán, 2012).  

     La atención y asistencia a personas con enfermedades crónico-degenerativas también 

tiene implicaciones económicas, físicas, emocionales, familiares y sociales (Allen et al., 

2012; Islas et al., 2006; Martínez-González et al., 2008). Debido a dichas implicaciones, 

la atención y los cuidados de la salud de las personas con padecimientos crónico-

degenerativos se ha trasladado al ámbito doméstico, es decir, al hogar (Fernández-

Villanueva, et al., 2012). Por tanto, se comienza a convertir en responsabilidad de la 

familia (Uhlenberg & Cheuk, 2008).  Es en medio de estas circunstancias en donde se 

torna relevante el papel de la o las personas que brindan atención y cuidados al enfermo 

crónico, se le conoce como cuidadores primarios informales o cuidadores familiares (CPI) 

(Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol, 2012).  

     Según De la Cuesta (2004), el cuidado de otros como actividad cotidiana de las 

personas, está considerada dentro del espectro de las tareas domésticas, es por ello que 

sea común que las mujeres desempeñen mayoritariamente esta actividad. A este tipo de 

tarea de cuidado que no es retribuido económicamente, se le conoce como cuidado 

informal o familiar (Montero-Pardo, 2013). El cuidado informal es mucho más necesario, 

o incluso, indispensable, cuando aparece una enfermedad que resulta limitante para 

quien la padece.  
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     Las personas que ejercen el cuidado informal son los llamados cuidadores primarios 

informales (CPI), se sabe que ser un CPI, a la larga representa  un riesgo para presentar 

alterciones en las esferas física, emocional, económica, social y psicológica (Larrañaga, 

et al., 2008); se piensa que dichas afectaciones se deben en parte al contexto, la situación 

económica y social de los CPI (Allen, et al., 2012), como a la cantidad de actividades y 

tareas que implican el cuidado de una persona con una enfermedad crónica (Rangel-

Domínguez, et. al., 2013).  

Una persona que asume el rol de CPI, tiene un mayor riesgo de presentar 

trastornos mentales como la ansiedad, la depresión y el estrés (Bello-Pineda, 2014), así 

como de desarrollar enfermedades crónicas o empeorar la condición actual de salud 

(Islas-Salas y Castillejos-López, 2016; López-Tinajero, et al., 2011). Aunado a lo anterior, 

pocos sistemas de salud contemplan la atención del CPI junto con la atención del 

paciente. Es decir, los sistemas de salud no se ocupan de la atención al CPI comúnmente 

(García-Calvente, et al., 2011). 

     Los factores de riesgo para la salud que implica ser CPI han sido ampliamente 

estudiados y documentados; de la misma forma, ya se tiene identificado el perfil 

psicológico y social de los CPI (Alpuche-Ramírez, et al., 2008; Islas-Salas & Castillejos-

López, 2016;  Martínez-López, et al., 2012). 

     Existe también investigación sobre estrategias de intervención psicológica para los 

CPI (Hebert et al., 2009; Khan et al., 2011; Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005; 

Northouse et al., 2010; Sörensen, et al., 2002).  Los hallazgos reportan que las 

intervenciones que se han diseñado y probado para esta población han tenido efectos 

moderados para mejorar la salud mental del CPI (Khan et al., 2011; Northouse et al, 

2010). Si la situación de los CPI se complica, es decir, surgen estresores o dificultades 
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importantes, es probable que se conviertan en pacientes a mediano o largo plazo, e 

incluso que puedan llegar a claudicar (Pérez y González 2016). Claudicar implica dejar 

de cuidar al paciente, en el mejor de los casos, maltratarle, tener fallos en el cumplimiento 

de las indicaciones médicas, o abandonarlo y desentenderse, en el peor de los casos 

(Ubriego-Ubriego, et al., 2005). La claudicación de las tareas de cuidado podría generar 

una crisis importante en los sistemas públicos de salud (García-Calvente, et al., 1999). 

Lo anterior es una de las razones que justifican la importancia de atenderlos.  

     Es importante seguir diseñando y probando estrategias que puedan mejorar de forma 

eficaz la salud mental de los CPI; especialmente la de aquellos que cuidan a pacientes 

en fase terminal, ello debido a que los cuidadores de este tipo de pacientes, son los que 

presentan la mayor cantidad e intensidad de síntomas (Fitzigibbon , 2010).        

    El presente trabajo tratará de probar la eficacia de dos tipos de intervención psicológica 

grupal para CPI de pacientes paliativos pediátricos. Una intervención con arte terapia y 

una intervención cognitivo conductual.  Se espera identificar cuál de las dos resulta más 

eficaz para disminuir los síntomas de depresión, ansiedad y sobrecarga de los 

cuidadores.   

    Los primeros tres capítulos forman parte del estado del arte del cual se partió para 

identificar y plantear el problema que atañe el presente trabajo. El primer capítulo habla 

sobre los cuidados paliativos ya que los CPI que participaron en este trabajo están a 

cargo de pacientes pediátricos que reciben atención paliativa. Se hace una revisión 

concreta sobre la definición y objetivos principales de la atención paliativa, y se expone 

el panorama de los cuidados paliativos en nuestro país.  

     En el capítulo segundo se aborda el tema del cuidador primario informal (CPI). Se 

describe el perfil social, demográfico y psicológico de los CPI, se habla sobre las 
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implicaciones del cuidado en las distintas esferas de la vida del CPI y se hace una 

caracterización del CPI del paciente paliativo pediátrico.  

     En el tercer capítulo se aborda el tema de la intervención psicológica. Se revisan las 

dificultades para definir y caracterizar el término; se hace una breve revisión sobre el 

tema de la eficacia de las intervenciones psicológicas, donde en buena parte se describen 

algunas dificultades y propuestas que se han planteado para poderla medir y probar; se 

concluye el capítulo dirigiendo la atención sobre los tipos de intervención que se utilizaron 

en el trabajo:  la intervención cognitivo conductual, y la intervención con arteterapia. Se 

describe de forma muy breve el sustento teórico para el uso clínico de cada uno de ellos, 

y finalmente se presenta la información que se pudo identificar sobre investigaciones que 

utilizaron antes, una intervención psicológica cognitivo conductual o bien una con 

arteterapia en CPI.  

     El cuarto capítulo describe el método utilizado para llevar a cabo el estudio, se 

presenta el planteamiento del problema, se enumeran los objetivos de investigación 

(general y específicos), se caracteriza el tipo de estudio y se explicita el diseño de 

investigación que fue elegido para responder a las preguntas de investigación.  

    Del quinto al sexto capítulo se describen los tres estudios que componen el diseño de 

la investigación y que van encaminados a responder las preguntas de investigación. El 

quinto capítulo describe el primer estudio (de corte cualitativo), cuya finalidad fue obtener 

información sobre el estado físico, emocional, social y psicológico de los CPI de pacientes 

paliativos pediátricos, que permitiera diseñar ambos tipos de intervención psicológica. El 

capítulo sexto describe el segundo estudio (de corte cuantitativo) en donde se utilizó un 

diseño experimental para probar ambos tipos de intervención psicológica comparados 

con un grupo de control activo (con tratamiento usual), y, el capítulo séptimo, describe el 
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tercer estudio (de corte cualitativo) cuya finalidad fue identificar elementos de la 

experiencia de los participantes que ayudaron a comprender y explicar, de mejor forma, 

los resultados cuantitativos del segundo estudio.  

    En el octavo capítulo se encuentra la discusión del trabajo. En ella se integran y 

relacionan los resultados de los tres estudios realizados, se contrastan con la literatura 

ya existente, y se analizan teniendo de trasfondo, los conceptos y la teoría planteados en 

los tres capítulos iniciales. Se destaca la forma en que contribuyen los resultados para 

poder sugerir mejoras en la atención psicológica hacia los CPI de niños en cuidados 

paliativos.  

     Finalmente se presentan las conclusiones y las limitaciones del trabajo, tratando de 

presentar un análisis exhaustivo de las mismas.     
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CAPÍTULO 1. LOS CUIDADOS PALIATIVOS 

 

     Según la Sociedad Española de Cuidados Paliativos [SECPAL] (2014), el “nuevo 

movimiento hospice” es la forma de atender pacientes moribundos que se ha extendido 

por el mundo; este tipo de abordaje tuvo origen en Europa a finales del siglo XIX. 

Contrario a lo que se podría pensar, no fueron médicos, si no mas bien algunos grupos 

de monjas y sacerdotes, los que se decidieron a atender a aquellas personas que nadie 

más quería tratar; es bien sabido y está bien documentado en la historia de la medicina, 

que, tanto médicos como, en general, personal de los hospitales de finales del siglo XIX 

no recibían a los moribundos como pacientes (Siles-González y Solano-Ruiz, 2012). Fue 

en la ciudad de Londres, donde, el mencionado “nuevo movimiento hospice” tuvo mayor 

desarrollo. Por ejemplo, en los años treinta, aumentaron en Londres, los lugares donde, 

tanto monjas como sacerdotes, recibían y cuidaban de personas que estaban a punto de 

morir a causa de diversos padecimientos.   

     La mayoría de los documentos revisados que hablan sobre la historia de el movimiento 

paliativo, coinciden en un punto: una mujer es a quien se le considera como la pionera y 

la fundadora de lo que hoy se conoce como cuidados paliativos (Del Río y Palma, 2007; 

Fundación Paliar, 2016; SECPAL, 2014). Cicely Saunders es el nombre de esa mujer 

que, inicialmente se formó como enfermera, sin embargo, después de algunos 

acontecimientos importantes que marcaron su vida, decidió estudiar medicina.  

     La SECPAL (2014) menciona que fue en los años cuarenta (en Londres), en donde 

comenzó su historia ligada a la de los cuidados paliativos. Cicely Saunders trabajaba 
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como enfermera en un hospice u hospicio (en su traducción al castellano), donde se 

dedicaba a darle atención a personas moribundas (García-Asensio, 2011).  

     El hospicio donde Saunders trabajaba se llamaba St Jhon´s Hospice y estaba a cargo 

de una orden de religiosas llamada Las Hermanas de la Caridad (Domínguez-Marín, 

2016). Durante el tiempo que trabajó en dicho lugar, Saunders se dio cuenta de que estas 

personas moribundas recibían una muy mala atención de forma general; una de sus 

principales observaciones fue que se les trataba con miedo, o bien, se les pensaba como 

sujetos inexistentes, como si en realidad ya estuvieran muertos, en sus reflexiones 

menciona que daba la impresión de que los moribundos eran un objeto ocupando una 

cama, como si hubieran perdido toda característica humana; esta situación le generaba 

inquietud, y fue entonces que se dio cuenta de lo importante que era  poder acompañar 

y cuidar de mejor forma a estas personas: escuchándoles, considerándoles y recordando 

que a pesar de lo cerca que estaban de la muerte, continuaban con vida (SECPAL, 2014).  

     En la mayoría de los documentos que hablan sobre la historia de los cuidados 

paliativos se menciona que Saunders conoció a un paciente con el que se relacionó de 

forma muy íntima y estrecha. Muchos cronistas creen, y así lo expresan en sus textos, 

que el hecho de acompañar a dicho paciente en su proceso terminal fue una de las 

razones más importantes por las cuales tomó la decisión de dedicar su proyecto de vida 

a los cuidados paliativos (García-Asensio, 2011; Fundación Paliar, 2016; SECPAL, 2014). 

Podría decirse que la vivencia personal sumada a características propias de la 

personalidad, la historia de vida y la educación de Cicely Saunders la llevaron a 

reflexionar sobre la importancia de la relación médico-paciente y el trato digno a los 

enfermos terminales en una época en donde poco se reflexionaba al respecto.  
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     Pasados varios años de su práctica profesional (durante la década de los sesenta), 

después de haber estudiado medicina (con la finalidad de ayudar a los pacientes 

moribundos), y de haber aprendido mucho sobre las necesidades de los pacientes en 

fase terminal, Cicely Saunders fundó el que se considera por muchos el primer hospicio 

moderno, se llamó St. Christopher´s Hospice, actualmente sigue dando servicio y se 

encuentra en Londres (Fundación Paliar, 2016). 

     Según la SECPAL (2014), Saunders eligió el término Hospice porque quería que el 

hospicio St. Christopher´s fuera un sitio que no se asociara con un hospital y que tampoco 

se asociara con el domicilio de sus pacientes. La idea que tenía es que fuera una especie 

de punto medio entre el hospital y la casa. Quería que tanto los pacientes como sus 

familias, pudieran tener un espacio en donde se les diera atención médica de calidad 

(como si estuvieran en un hospital), pero, teniendo como objetivo principal que, a la vez, 

se pudiera tener un ambiente más personal, más íntimo y donde hubiera mucha más 

calidez, esas características que usualmente tienen nuestros hogares, es decir, tratar de 

que los moribundos se sintiesen como en casa, pero con la seguridad de tener un médico 

bien preparado a su lado.   

     Este tipo de preocupaciones por el paciente moribundo hicieron que hoy en día, se 

considere que los que trabajaron en St. Christopher´s Hospice sean considerados como 

el primer equipo que tomó en cuenta los aspectos psicológicos de los pacientes 

terminales (SECPAL, 2014). Conforme pasaron los años y se fueron atendiendo 

pacientes en dicho hospicio, Saunders y su equipo, pudieron observar que trabajar 

tomando en cuenta el aspecto emocional de los moribundos y su familia (en un trabajo 

más integral), mejoraba la forma en que, tanto los pacientes como la familia, percibían la 

atención médica recibida. Comenzaron a observar la aparición de una tendencia a 
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evaluar dicha atención de manera positiva si la comparaban con la atención que solían 

recibir en un hospital común (García-Mendoza, 2017). Vale la pena destacar el hecho de 

que Cicely Saunders puso un acento importante en la atención integral a las personas 

con problemas de salud, incluyendo la salud mental. Es un acento relevante para el 

presente trabajo; también cabe destacar que este tipo de forma de trabajar 

(interdisciplinaria), se conservó en el modelo de atención de los cuidados paliativos. Con 

la información anterior, resulta notable el hecho de que, hasta hace apenas algunas 

décadas, se incorporó el trabajo interdisciplinario en el manejo hospitalario de cualquier 

paciente.  

     Fruto de la experiencia que Saunders adquirió al trabajar con pacientes moribundos 

en su hospicio, fue que definió el concepto que hoy es central para el trabajo en los 

cuidados paliativos: el dolor total. El dolor total se entiende como aquel dolor que contiene 

elementos de la esfera física, emocional, social y espiritual (Saunders y Baines, 1983).  

El dolor total, desde entonces, fue el centro del modelo de trabajo de St. Christopher´s, 

después, con el tiempo y la experiencia, este modelo de atención fue teniendo mejoras. 

Un ejemplo importante de dichas mejoras, fue la implementación de la atención paliativa 

en el domicilio de los moribundos (Fundación Paliar, 2016).   

     El movimiento Hospice (como se le conoció a este tipo de atención), se extendió por 

el Reino Unido, después se replicó en Europa, y a finales de los años setenta llegó a 

Estados Unidos de América. Se considera en casi la mayoría de los textos que hablan 

sobre la historia de los cuidados paliativos, que en los últimos 40 años, los cuidados 

paliativos se han expandido ya a la mayor parte del mundo (SECPAL, 2014). 

    1.1 Definición de cuidados paliativos 
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     La Organización Mundial de la Salud [OMS] (2019) define a los cuidados paliativos 

como “los cuidados totales y activos de los pacientes cuya enfermedad no responde a 

tratamiento curativo. El control del dolor y de otros síntomas y problemas psicológicos, 

sociales y espirituales es primordial. El cuidado es interdisciplinario y abarca el paciente, 

la familia y la comunidad en su ámbito de aplicación. Los cuidados paliativos afirman la 

vida y consideran el morir como un proceso natural, no prolongan ni aceleran la muerte, 

ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como 

sea posible hasta su muerte y a sus familiares para afrontar la enfermedad, la pérdida y 

el duelo”  

     La SECPAL es muy enfática al señalar dos puntos relevantes sobre la definición de 

cuidados paliativos: 

1. que el trabajo interdisciplinario es fundamental en el desempeño de los cuidados 

paliativos  

2. que el tratamiento contemple como una unidad al paciente, la familia y su 

comunidad.  

     Los dos puntos mencionados se pueden encontrar también en las guías clínicas de 

cuidados paliativos de la Unión Europea, en el Atlas de Cuidados Paliativos en 

Latinoamérica, y en las directrices que propone la OMS para llevar a cabo cuidados 

paliativos, ello podría indicar que estos dos puntos son el eje central para desarrollar el 

trabajo en cuidados paliativos, de hecho, son los principales puntos que les distinguen de 

la forma en que trabaja cualquier otra rama de la medicina. Es así que se puede afirmar 

que la atención paliativa reconoce la importancia de cada profesional que colabora: el 

médico, el enfermero, el trabajador social, el psicólogo, el tanatólogo y el apoyo espiritual, 

y también reconocen y destacan la importancia de trabajar a la par con el paciente y a su 
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familia mirándolos como una sola unidad, se puede concluir que los paliativos le dan un 

lugar preponderante a la figura del que cuida al paciente. 

 

 

     1.2 Objetivos de los cuidados paliativos.  

     Uno de los objetivos centrales de la atención paliativa es brindarle a la unidad de 

atención (como lo había mencionado anteriormente, la unidad de atención está 

conformada por el paciente y su familia), una red de apoyo que les acompañe durante el 

proceso de terminalidad del paciente, su muerte, y la etapa posterior a su muerte, con la 

finalidad de que lo vivan con dignidad y tranquilidad.  Como podemos ver, los cuidados 

paliativos también contemplan la atención del duelo de la familia cuando el paciente ya 

ha muerto. 

     Antes de continuar describiendo los objetivos principales de la atención paliativa me 

parece pertinente destacar un punto que considero medular, y que además creo que es 

la principal diferencia entre la medicina paliativa y la medicina curativa. Dicho punto es la 

forma en que se aborda y entiende la muerte en la medicina paliativa. La muerte está 

considerada como un evento natural contra el que no se está luchando y el cual no se 

está postergando (Navarro-Vilarrubí y Martino-Alba, 2016). Este punto también se puede 

encontrar en las guías de cuidados paliativos de la OMS (2019), en donde se afirma que 

los cuidados paliativos no están diseñados para que el paciente viva más tiempo y 

tampoco para que viva menos, es decir ni alargan la vida, ni aceleran la muerte. Los 

cuidados paliativos son una forma de ofrecer atención médica, psicológica, social y 

espiritual como una alternativa a un paciente y a su familia que no tienen opciones en el 

terreno de la medicina curativa.   
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     Es importante destacar que a pesar de que se consideran como una alternativa a la 

medicina curativa, el manejo paliativo no se contrapone con el manejo curativo de un 

paciente (SECPAL, 2014); es decir, el equipo de cuidados paliativos puede intervenir en 

el caso de cualquier paciente que tiene un mal pronóstico para la vida a mediano o largo 

plazo sin que tenga que abordarlo exclusivamente en la fase de agonía y muerte. Esta 

situación es posible debido a los objetivos del manejo paliativo, que se enfocan en que, 

tanto el paciente como su familia, estén tranquilos y cómodos. Si se pensara en un 

manejo ideal, el equipo de cuidados paliativos se iría involucrando de forma gradual en 

el manejo de un paciente y aumentaría su presencia y su actividad conforme la 

enfermedad fuese avanzando.  

     De acuerdo a la SECPAL (2014), se debe atender a los pacientes con cinco puntos 

relevantes en mente, estos son: 

1. Ofrecer atención integral todo el tiempo. Este punto se refiere a que se deben 

atender los aspectos físicos, emocionales, sociales y espirituales.  

2. Comprender que el paciente y su familia son una unidad de atención, es decir, se 

les trata en conjunto. Los cuidados paliativos reconocen que la familia es en donde 

se generan la mayor parte de los cuidados para el enfermo. La familia enfrenta la 

enfermedad, aunque la viva sin síntomas físicos como el paciente, sin embargo, 

también necesita apoyo y tratamiento.  

3. Todo el tiempo promover que el paciente terminal y su familia sean autónomos y 

que se cuide el valor de la dignidad en ellos.  

4. Que se piense en la intervención del equipo paliativo como un grupo de 

profesionales que harán un número considerable de actividades en beneficio del 

paciente, es decir, que se les considere como una intervención activa.  
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5. Es crucial crear un ambiente de respeto, apoyo y comodidad para la unidad de 

tratamiento (el paciente y su familia). También es muy importante mantener una 

buena comunicación con ellos ya que esto es la base de la capacidad del equipo 

paliativo para poder controlar los síntomas.  

De acuerdo a la guía de cuidados paliativos de la SECPAL (2014), la atención paliativa 

tiene un objetivo central: el control de síntomas que resultan de un padecimiento que ya 

no tiene opción curativa pero que genera síntomas que producen incomodidad y dolor 

tanto al paciente como a su familia. Recordando lo que se mencionó al inicio del capítulo 

sobre el concepto de “dolor total”, en ese mismo tenor, el control de síntomas se dirige a 

todas las esferas de la unidad de tratamiento, es decir, a la parte física, emocional, social 

y espiritual. El equipo paliativo trabajará con cualquier síntoma descontrolado en dichas 

esferas, y por ello, se insiste tanto en que el trabajo debe ser interdisciplinario. Para lograr 

dicho objetivo, el equipo paliativo suele contar con psicólogos, tanatólogos, enfermeros, 

trabajadores sociales, apoyos espirituales y voluntarios (García-Mendoza 2017). 

     Los voluntarios para el trabajo en cuidados paliativos se han ido valorando cada día 

más. Cada vez surgen más iniciativas no profesionales para acompañar emocionalmente 

a pacientes en fase terminal ya sea en hospicios, en hospitales o a domicilio (Domínguez-

Marín, 2016). Los cuidados paliativos se han ido popularizando cada vez mas. Algunos 

de los trabajos revisados hacen notar que el uso del servicio ha crecido, principalmente 

en países desarrollados como Reino Unido, Estados Unidos de Norte América, España, 

Canadá, Francia y Alemania. El desarrollo en esta área ha sido tal que hoy en día, la 

mayoría de los sistemas de salud pública en Europa ya incluyen la atención paliativa 

como parte de sus servicios (World Wide Palliative Care Alliance [WWPCA], 2014).  
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      La región de América Latina ha comenzado a desarrollar también la medicina 

paliativa. En la mayoría de los países de la región se ha reconocido la importancia de 

tener profesionales preparados en esta área para atender a la población. El Atlas de 

cuidados paliativos de América Latina es, a mi gusto, el producto más representativo y 

serio del avance que se ha tenido en el tema en esta región del mundo. En el siguiente 

apartado se describirá la situación de México al respecto del desarrollo de la atención 

paliativa.  

     1.3 Situación de los cuidados paliativos en México. 

     Actualmente en México, por ley, la mayoría de los hospitales deberían contar con un 

servicio de cuidados paliativos.  La realidad, según el reporte de Human Rights Watch 

(2014) es que los hospitales mexicanos no cuentan con recursos para abrir un nuevo 

departamento encargado de cuidados paliativos, no hay suficientes recursos humanos 

preparados en la materia como para cubrir esa demanda. Una de las principales razones 

que se citan en dicho reporte es que el personal de salud, principalmente los médicos, 

no buscan, ni tienen motivación para formarse como paliativistas.  

     Al problema de la falta de recursos profesionales formados en el área, habría que 

agregar el hecho de que el reporte de Human Rights Watch (2014) menciona que de las 

102 facultades de medicina que hay en el país, solamente en seis de ellas la currícula 

incluye temas sobre medicina paliativa. Aunado a esto, se ha identificado otro obstáculo 

para el desarrollo de la materia en México, y es que la sociedad no cuenta con suficiente 

información al respecto de lo que implican los cuidados paliativos, existen mitos y 

creencias poco objetivas sobre el trabajo de los paliativistas (González, et al., 2012); esta 

situación, bien se podría relacionar con la resistencia que se ha documentado que suelen 

presentar las familias de pacientes con mal pronóstico para ingresar a sus pacientes en 
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los pocos servicios de paliativos que se ofrecen en el país (Trujillo de los Santos, et al., 

2018).   

     Algunos de los motivos que las familias en México dan para no aceptar la canalización 

de sus pacientes a dicho servicio son: que se encuentran lejos del lugar de residencia y 

además temen que sus pacientes se vuelvan “adictos” al uso de los medicamentos como 

la morfina (González, et al., 2012), les resulta incómodo recibir personas extrañas en el 

domicilio (Castañeda de la Lanza, et al., 2015), y no menos importante, se ha 

documentado la presencia de una barrera importante para el trabajo del equipo 

paliativista: el fenómeno de la conspiración de silencio que aparece frecuentemente 

(Nava, 2019), es decir, las familias Mexicanas no suelen estar de acuerdo con  el hecho 

de hablar sobre la gravedad del padecimiento y de la situación con su paciente. Todo lo 

anteriormente descrito, se podría atribuir en buena medida a cuestiones culturales y 

también a la falta de información.  

    Un elemento importante para tomar en cuenta al desarrollar cuidados paliativos en 

México es que en las familias que tienen un paciente en fase terminal, los cuidados y la 

atención se termina realizando en el domicilio (Castañeda de la Lanza, et al., 2015), esto 

concuerda con los reportes de la situación del cuidado de pacientes crónicos (ENUT, 

2019) que se da no solo en México, sino en todo el mundo. Es muy común que los 

cuidados de las personas enfermas (sin importar su estadio o gravedad), termine 

llevándose a cabo en un porcentaje importante dentro del seno familiar y casi siempre en 

el domicilio (Family Caregiver Alliance, 2019).  

     Regresando al tema de los cuidados paliativos en México, es muy común que la familia 

lleve a cabo el manejo del enfermo terminal, con la particularidad de que lo hace sin el 

acompañamiento de un equipo de cuidados paliativos (Castañeda de la Lanza, et al., 



 22 

2015). Es aquí donde podría decir que la figura de la persona que cuida al paciente toma 

mucha relevancia; no hay que dejar de lado el hecho de que el cuidado del paciente 

paliativo implica una elevada cantidad de tareas para los familiares que los cuidan (Buisan 

y Delgado, 2007). Se podría inferir que, al trasladar los cuidados al domicilio, como ya se 

ha establecido anteriormente, la mayor parte de las tareas de cuidado será, seguramente 

cubierta por la familia nuclear; este punto nos lleva a retomar un elemento cultural 

relevante de nuestro país y es el tema del género y los cuidados. Es sabido que la 

responsabilidad de las tareas de cuidado en nuestra cultura recae principalmente sobre 

las mujeres (Mier-Villarías, et al., 2007). El tema de los cuidados, y en especial el de la 

figura de la mujer cuidadora del paciente terminal, es uno de los puntos de importancia 

en el que el área de los cuidados paliativos se vincula con el presente proyecto.  

     Al hablar de cuidados paliativos en México es importante reconocer que es un tema 

relativamente nuevo en nuestro país. Se reconocieron como un derecho en la Ley 

General de Salud en 2009. Según el Atlas de Cuidados Paliativos de Latino América 

elaborado por la Asociación Latinoamericana de Cuidados Paliativos en 2013, en México 

se cuenta con diez unidades de cuidados paliativos en hospitales de tercer nivel, 34 

unidades en hospitales de segundo nivel, cuatro equipos multi-nivel, siete residencias 

tipo hospicio y 47 equipos que brindan atención domiciliaria.  

     Los datos mencionados en el párrafo anterior por si mismos, no nos brindan una idea 

general de la situación del país en la materia, sin embargo, al revisar el Atlas de Cuidados 

Paliativos de Latino América, podemos comparar con otros países de la región como 

Costa Rica, Chile y Argentina; observaremos que dichos países cuentan con un número 

considerablemente mayor de equipos, unidades de atención y residencias tipo hospicio 
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en comparación con la situación de México, esto coloca a nuestro país en un nivel de 

desarrollo muy bajo de la medicina paliativa dentro de su región.   

     A pesar del rezago que se hace evidente al contrastar datos de nuestro país con los 

de otros países latinoamericanos de la región, existen buenas noticias al respecto, por 

ejemplo, un elemento importante a destacar es que nuestro país tiene una Asociación 

Nacional de Cuidados Paliativos (según el Atlas mencionado, este elemento es un 

escalón importante y necesario para avanzar en materia de atención paliativa en 

cualquier país), y cuenta desde 2009, como lo mencioné al inicio de párrafo, con una Ley 

nacional sobre los cuidados paliativos. 

     Al respecto de la atención paliativa en nuestro país, un buen avance fue la 

promulgación de la Ley de voluntad anticipada que se hizo en el 2008. El objetivo principal 

de ésta ley según la Secretaría de Salud [SSA] (2013) es “favorecer el respeto a las 

decisiones de los pacientes que se encuentran en una etapa avanzada o terminal de una 

enfermedad, respecto al tipo de tratamientos o procedimientos que desea que le 

realicen”; esta ley enfatiza mucho la importancia de respetar la dignidad de la persona y 

también la vida, de forma concreta, se marca una diferencia importante entre el hecho de 

que un individuo exprese sus deseos y preferencias para enfrentar el tratamiento médico 

en caso de padecer una enfermedad terminal, y el hecho de que se opte por la eutanasia.   

     La ley de voluntad anticipada es muy clara al establecer que, en nuestro país, la 

eutanasia se considera un delito y está prohibida; sin embargo, en ella sí se reconoce el 

derecho a la dignidad de un paciente terminal y la importancia del respeto a la toma de 

decisiones sobre el curso de sus tratamientos al final de la vida. En concreto, la ley le 

otorga al paciente la capacidad de decidir si acepta o rechaza tratamientos propuestos 
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por un equipo médico para enfrentar una enfermedad terminal, pero le prohíbe solicitar 

el suicidio asistido. 

     Con la información revisada podemos concluir que en México el nivel de desarrollo de 

la medicina paliativa es bajo en comparación con otros países de Latinoamérica. Se han 

dado algunos pasos a favor de la expansión de la atención paliativa como lo son la ley 

de voluntad anticipada, y la identificación de algunas áreas de oportunidad como la 

escasa formación de recursos humanos en cuidados paliativos. A pesar de ello, es un 

tema nuevo para la sociedad, para los médicos y para las autoridades. Se requieren más 

estudios, más datos y más voluntades para empujar la expansión de los cuidados 

paliativos por el territorio nacional y lograr así conceder a los mexicanos el derecho a la 

muerte digna que ya está contemplado en nuestras leyes.  

     1.4 Los cuidados paliativos en pacientes pediátricos 

     La OMS (2019) establece que los cuidados paliativos pediátricos (CPP) son una 

especialidad médica “en sí”, es decir, los reconoce como una disciplina distinta de los 

cuidados paliativos para adultos, aunque reconoce que ambas disciplinas están muy 

relacionadas.  Los define como “el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espíritu 

del niño y en la prestación de apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica la 

enfermedad y prosiguen al margen de si un niño recibe o no tratamiento contra la 

enfermedad” (OMS, 2019) 

     El campo de los CPP es todavía más nuevo que el de los cuidados paliativos de los 

adultos. Como recordaremos, según los documentos revisados al inicio del capítulo, 

Cicely Saunders, a finales del siglo XIX comenzó a trabajar con pacientes moribundos 

adultos, sin embargo, en su trabajo no se documenta nada sobre el manejo de niños. 

Incluso es sabido que, por muchos años, la medicina paliativa no trabajó con niños (Del 
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Río y Palma, 2007). Una posible explicación me parece que podría encontrarse en la 

actitud generalizada de las sociedades del mundo ante el tema del dolor y la muerte en 

los niños. Es muy común encontrar reportes de la dificultad de abordar el tema para el 

personal sanitario, para las familias y para la sociedad en general (García y Rivas-

Riveros, 2013; Palanca-Maresca y Ortiz-Soto 2000). La tendencia por muchos años fue 

de negación hacia esta realidad que siempre ha existido. En mi opinión, fue sin duda, el 

trabajo de Elizabeth Kübler Ross, aquel que comenzó a mostrar la importancia de 

acompañar a todo ser humano ante el proceso del final de la vida sin importar su edad.  

     La Dra. Kübler-Ross documentó ampliamente su trabajo con niños; un ejemplo 

interesante de este trabajo se puede observar en el documento llamado Carta a Douggy, 

donde la Dra. Kübler-Ross responde la carta de un niño moribundo tratando de explicarle 

el proceso de morir y la muerte como algo muy natural. Es un documento que contiene 

una narrativa sencilla, clara e ilustrada con dibujos. Hablar sobre la vida, sobre la muerte 

y sobre el proceso de morir. Este tipo de trabajo en su momento fue tomado con recelo 

entre la comunidad médica, es posible que dicho recelo obedeciera a algunos factores 

que ya he mencionado anteriormente: la conspiración de silencio, y la cultura de la 

negación hacia la muerte y el sufrimiento de forma general, pero particularmente el de 

los niños.  

     Retomando el tema de los CPP, esta disciplina como tal (de manera más 

independiente de los cuidados paliativos para adultos), comenzó a desarrollarse en los 

años ochenta; es evidente que tuvo su base en los conocimientos que hasta ese 

momento había disponibles sobre cuidados paliativos para adultos (Clercq, et al., 2017). 

Transcurrieron 10 años para que se comenzara a trabajar de manera más formal e 

independiente con los niños moribundos (en la década de los noventa), es en dicha época 
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en donde se considera que los CPP se diferenciaron de forma más clara de los cuidados 

paliativos para adultos y, fue durante este mismo periodo en donde vieron la luz las 

primeras guías de procedimientos clínicos y los primeros manuales para trabajar 

cuidados paliativos con niños (Del Rincón, et al., 2008). La guía para el desarrollo de 

servicios de cuidados paliativos para niños publicada por la Asociación para niños con 

padecimientos que amenazan la vida y sus familias (ACT por sus siglas en inglés) fue 

uno de los primeros documentos creados en este sentido (Clercq et al., 2017). 

     Los CPP nacieron y estuvieron ligados en un inicio al cáncer infantil. Había un número 

importante de niños que morían por esta enfermedad, y los CPP trataron inicialmente de 

atender a estos niños (Villegas-Rubio y Antuña-García, 2012), sin embargo, al pasar el 

tiempo, con el desarrollo de la ciencia y la tecnología médica, algunos tipos de cáncer 

infantil dejaron de ser tan letales y su mortalidad se redujo considerablemente. Con el 

desarrollo de la medicina pediátrica, muchas vidas de niños se salvaron e incluso 

comenzaron a aparecer, en mayor número, los casos de niños con cáncer en remisión 

parcial y total (Martino, et al., 2008). Con lo anterior, la esperanza de vida y la 

supervivencia de los niños enfermos mejoró de manera importante.  

     A la par que el manejo del cáncer infantil tuvo mejores resultados, en la medicina 

pediátrica se comenzó a poner atención en otros padecimientos cuya tasa de mortalidad 

también era elevada, se podría inferir que anteriormente dichos padecimientos no fueron 

notorios por ser el cáncer infantil una enfermedad mucho más letal (Clercq et al., 2017). 

Fue así que los CPP comenzaron, poco a poco, a incluir también a otro tipo de pacientes, 

distintos de niños con cáncer, en sus servicios; es decir, la medicina paliativa pediátrica 

se fue extendiendo hacia otro tipo de diagnósticos que también colocaban al niño y a su 

familia en situaciones complejas debido a la letalidad de estos diagnósticos. Entre los 
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diagnósticos que comenzaron a tratarse en las unidades de CPP y que a la fecha se 

siguen tratando en estos servicios se encuentran síndromes y enfermedades raras, 

enfermedades cardiológicas, renales y neuromusculares (Del Rio et al., 2007).   

     En la actualidad, todos los niños con diagnósticos de enfermedad grave, crónica y que 

amenaza la vida pueden ser atendidos por un equipo de CPP ( OMS, 2019; Villegas-

Rubio y Antuña-García, 2012). Específicamente hay identificadas ya cuatro situaciones 

en donde los CPP pueden ser de gran utilidad y alivio para el niño enfermo y su familia y 

son las siguientes (OMS, 2019; Navarro-Vilarrubí y Martino-Alba, 2019): 

1. Cuando hay una enfermedad o una situación que amenaza la vida del niño. En 

esta situación también se incluyen aquellas en donde se le esté dando al niño un 

tratamiento considerado curativo, pero cuyos resultados no están siendo 

alentadores, o bien, si la tasa de éxito del tratamiento no se considera alta.  

2. Cuando la enfermedad del niño implique un manejo médico largo (en el tiempo) y 

también intenso (que se tengan que llevar a cabo bastantes procedimientos 

médicos). Dicho tratamiento puede tener el objetivo de curar o de extender la vida 

del niño, siempre y cuando las condiciones respeten la dignidad del menor. Este 

tratamiento también se incluye cuando existe la posibilidad de que el niño muera 

antes de convertirse en adulto. Por ejemplo, un niño que es cero positivo.   

3. Cuando el niño padezca alguna enfermedad que además de ser crónica sea 

progresiva y que no exista una cura. En estos casos particulares, se sugiere que 

los cuidados paliativos pediátricos inicien desde que se sabe el diagnóstico y el 

pronóstico. Un ejemplo de esta situación sería la de las enfermedades 

neuromusculares como la Atrofia Muscular Espinal o la Distrofia muscular.  
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4. Cuando el niño padezca alguna enfermedad que no avance ni se complique, pero 

que no tenga cura. Sumado a lo anterior, para iniciar con CPP la enfermedad 

también debe generar dependencia al menor para sus actividades cotidianas.  Un 

ejemplo de esta situación podría ser la parálisis cerebral severa o algunos 

trastornos genéticos como las mitocondriopatías (son un grupo de síndromes y 

enfermedades neurológicas que afectan al sistema muscular y al sistema nervioso 

central.  Son enfermedades crónicas, degenerativas y suelen tener mal pronóstico 

para la función y para la vida de quien las padece).  

 

     Se puede observar con lo descrito que, a pesar de que los CPP se han abierto hacia 

otro tipo de diagnósticos distintos del cáncer, siguen siendo dirigidos a un segmento de 

la población infantil que tiene características muy específicas y que está relacionado 

siempre con la posibilidad de deterioro y muerte a mediano o largo plazo en la mayoría 

de los casos, e incluso a corto plazo en algunos cuantos padecimientos.  

     Las cifras que reportan Villegas-Rubio y Antuña-García (2012) en su artículo dicen 

que actualmente dos tercios de los pacientes pediátricos atendidos en cuidados paliativos 

en España son no oncológicos y que la mayoría de los pacientes atendidos en cuidados 

paliativos pediátricos en dicho país padecen alguna discapacidad 

neuromusculoesquelética.  Esta tendencia, según el Grupo de Trabajo de Cuidados 

Paliativos para Niños de la Asociación Europea de Cuidados Paliativos [EAPC] (2009), 

es similar en la mayoría de los países de Europa. El informe refiere que entre 10 y 16 

niños por cada 10 000 requieren hoy día de atención paliativa. De dichos pacientes, el 

70% no tiene cáncer, tienen enfermedades genéticas, neurológicas, del metabolismo o 

la combinación de todas ellas. Lo anterior concuerda con lo que han observado los grupos 
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de trabajo de cuidados paliativos pediátricos que trabajan en conjunto con la OMS para 

elaborar las guías clínicas de tratamiento. 

     En este mismo sentido, en México, según las cifras que reportan Castañeda de la 

Lanza, et al. (2015), el patrón de los diagnósticos de niños que se tratan en unidades de 

cuidados paliativos es similar al que se ha encontrado en Europa, es decir, el cáncer es 

la segunda causa de muerte en el grupo de niños entre 5 y 14 años, pero, entre las 

primeras diez causas de muerte en este mismo grupo de edad se encuentran varias 

enfermedades (distintas del cáncer) que probablemente se puedan caracterizar dentro 

de alguna de las cuatro situaciones identificadas como indicaciones para atención 

paliativa por parte de los grupos de trabajo de la OMS y la AAP. 

      La aparición de esta tendencia confirmaría que los niños que reciben cuidados 

paliativos no padecen únicamente cáncer si no una variedad amplia de enfermedades 

crónicas que presentan características diversas por las cuales se puede iniciar un manejo 

paliativo sin que necesariamente implique la muerte del niño a corto plazo, pero que 

implique el manejo de síntomas que, al ser tratados, mejoren considerablemente la 

calidad de vida del paciente y su familia.  

     Al respecto de la eficacia del manejo paliativo en niños, la OMS (2019) establece en 

su hoja de trabajo sobre CPP que los indicadores principales de eficacia de este tipo de 

intervenciones son 1) que haya a cargo del manejo paliativo equipos multidisciplinarios, 

2) que el manejo incluya también a la familia y a los miembros de la comunidad cercana 

a la familia y 3) que se le de atención paliativa al paciente y a la familia incluso cuando 

los recursos económicos sean limitados. Estos indicadores, si lo recordamos, son muy 

similares a los de los cuidados paliativos de los adultos.  
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     El objetivo principal de los CPP es mejorar la calidad de vida del niño y de su familia 

(Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos para Niños de la EAPC, 2009). Los objetivos 

secundarios son aliviar los síntomas descontrolados, brindar acompañamiento 

psicológico y espiritual desde el diagnóstico, pasando por el proceso de enfermedad y 

acompañando el desenlace, ya sea que el niño se cure o bien si muere, el equipo debe 

acompañar el duelo de la familia. (Arias, et al., 2011; OMS, 2019; Navarro-Vilarrubí y 

Martino-Alba, 2016; Villegas-Rubio y Antuña-García, 2012). Hasta este momento, como 

bien podemos observar, tanto el modelo de trabajo como los objetivos son prácticamente 

iguales entre los CPP y los cuidados paliativos de los adultos.  

     Las diferencias entre ambas disciplinas se pueden ir identificando si se revisan los 

objetivos específicos que debería seguir idealmente un programa de cuidados paliativos 

pediátricos de buena calidad, según Chirino-Barceló y Gamboa-Marrujo (2010), dichos 

objetivos específicos son: 

1. Atender a todo niño que tenga una alta posibilidad de morir antes de convertirse 

en adulto (sin importar su diagnóstico). 

2. Atender todos los síntomas que provengan del padecimiento y sus 

complicaciones, sin olvidar que, lo más importante es conservar y respetar la 

dignidad del niño y su familia.  

3. Entender la muerte como un evento natural, propio de cualquier ser vivo. No 

retrasarla y tampoco provocarla. 

4. Si es posible, comenzar la atención del paciente desde que recibe el diagnóstico 

y no esperar a que alcance la fase terminal o la fase de agonía y muerte.  

5. Procurar que el paciente y su familia estén lo más cómodos posible. 
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6. Que la atención sea dada por un equipo interdisciplinario y que tome en cuenta las 

creencias y los valores del niño y su familia .  

7. Evitar la conspiración de silencio y procurar comunicar la verdad sobre la situación 

en todo momento.  

8. Darle asesoría y acompañamiento a los padres y a la familia del niño para que 

puedan hablar sobre la enfermedad, el tratamiento y el pronóstico con tranquilidad.  

9. Que haya disponible apoyo espiritual todo el tiempo.  

10. Tener en cuenta que el apoyo y el acompañamiento no terminan con la muerte del 

paciente. El apoyo emocional se extiende a la fase de duelo de la familia el tiempo 

que sea necesario. 

11. Favorecer que la familia tome decisiones informadas y con el acompañamiento y 

la asesoría pertinente, sobretodo al respecto de la fase de agonía y muerte.  

     En realidad, las diferencias entre ambas disciplinas son sutiles; podemos observar 

que los objetivos específicos de la atención de CPP no difieren considerablemente de 

aquellos que se plantean en la atención paliativa que se brinda a los adultos. Sin 

embargo, se aprecia mayor especificidad sobre las tareas que el equipo de salud puede 

atender en los CPP, y también podemos notar que se reconoce abiertamente la 

importancia del abordaje de la unidad de tratamiento desde el proceso diagnóstico. En 

algunas guías de cuidados paliativos dirigidas a adultos, no se reconoce con total claridad 

el uso de la atención paliativa desde el diagnóstico. De hecho, ha sido hasta el año 2020, 

en la reformulación de los objetivos y la definición de cuidados paliativos que se hizo a 

causa de la pandemia por el virus SARS-CoV-2, que se reconoce el uso de los cuidados 

paliativos desde el diagnóstico de algún padecimiento crónico (OMS, 2020).  
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Otra diferencia que vale la pena destacar, es el acento que se hace en los CPP 

sobre el manejo de la conspiración de silencio. Este punto resulta relevante ya que, en la 

cultura mexicana, como lo mencioné anteriormente, es común encontrar resistencia a 

comunicar con la verdad la situación al paciente, esta conspiración de silencio suele 

aumentar cuando se trata de niños enfermos (Bermejo, et al., 2013).  

     Las diferencias principales entre un modelo de CPP y un modelo de cuidados 

paliativos que da atención a adultos, se observan con mayor claridad en el área médica. 

Se han creado guías de tratamiento, tablas de equivalencias para el uso de 

medicamentos, así como estrategias para poder evaluar la intensidad y la frecuencia de 

los síntomas, ya que, al tratar con niños, en ocasiones resulta complejo o poco útil, utilizar 

los mismos medios de valoración de síntomas que los que se utilizan con los adultos 

(Feudtner, et al., 2013). Un logro importante de los CPP ha sido la aceptación 

generalizada entre la comunidad médica de la idea de que los niños enfrentan el dolor y 

el sufrimiento de una manera distinta a la de los adultos, y por ende, necesitan formas de 

evaluación e intervención adecuadas para ellos (Himelstein, et al., 2004).  

     Según Clercq y cols. (2017) las guías clínicas de CPP de la OMS, la ACT y la 

Academia Americana de Pediatría (AAP) establecen que el estándar de calidad para la 

atención paliativa pediátrica debe incluir, además de las mencionadas ya en párrafos 

anteriores, el hecho de que la atención y el acompañamiento se den por igual en casa, 

en el hospital y en centros de primer nivel de atención a tiempo completo. Se hace énfasis 

en que la atención debe cubrir también el proceso de duelo una vez que el paciente 

fallezca (con la misma disponibilidad que se dio mientras el paciente vivía). 

     Los objetivos con los que trabaja la atención paliativa en adultos, y los elementos más 

importantes de dicha atención (que se destacan en la mayoría de las guías clínicas), son 
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en realidad muy similares a los objetivos y elementos importantes que se plantean en el 

trabajo con cuidados paliativos pediátricos; la guía clínica que más se ha utilizado para 

implementar servicios de CPP es la que elaboró el Grupo de Trabajo de Cuidados 

Paliativos para Niños de la EAPC (2009).  

     A pesar de las similitudes ya mencionadas, también pude identificar algunos 

elementos en la guía de los CPP que resultan novedosos y característicos del trabajo 

paliativo con niños. Una de las principales diferencias es que en los CPP se sugiere 

integrar al equipo de salud tratante como parte de la unidad de tratamiento, esto quiere 

decir que, el acompañamiento y la contención idealmente debería extenderse hasta el 

personal que atiende a la familia y al niño moribundo. Otro de los puntos importantes que 

diferencian a los CPP de los cuidados paliativos en adultos, y me atrevería a decir que el 

punto medular, es el de la creación de mejores herramientas para poder medir el dolor y 

los síntomas en los niños de forma adecuada y fiable.  

     La medición adecuada del dolor y los síntomas descontrolados en niños enfermos de 

forma crónica y con mal pronóstico para la vida, resulta central para poder brindar la mejor 

atención posible en una unidad de CPP. Se sabe que la medición del dolor resulta 

particularmente desafiante en niños, y más aún en niños muy pequeños, cuya capacidad 

de comunicación aún es limitada por temas de desarrollo (Quiles-Cabrera, 2004). Este 

punto es en el que los CPP se han enfocado y especializado más: la medición del dolor 

y otros síntomas descontrolados.  

     Redundando en el tema anterior, podríamos decir que el desafío de los CPP se 

encuentra en la capacidad de los médicos paliativistas y de las familias de los niños 

enfermos para poder medir el dolor y los síntomas que suelen presentarse ante un 

proceso de enfermedad crónica y terminal. Los síntomas descontrolados generan 
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angustia tanto en el paciente, en este caso el niño enfermo, como en su familia y en el 

equipo tratante (SECPAL, 2014). Este puede ser otro de los puntos en donde el presente 

trabajo encuentra eco dentro del campo de los cuidados paliativos pediátricos. El manejo 

emocional de la familia es una parte importante para que los objetivos de la atención 

paliativa se cumplan de la mejor forma posible.  

 

 

      

CAPÍTULO 2. LA CUIDADORA PRIMARIA INFORMAL 

     Según la Real Academia de la Lengua Española [RAE] (2017), una cuidadora se 

define como “la persona que cuida”, y la palabra cuidar se define como “poner diligencia, 

atención y solicitud en la ejecución de algo, así como asistir, guardar y conservar algo”. 

En el capítulo anterior se habló sobre los cuidados paliativos. Una parte del capítulo 

describió de forma amplia las características de los pacientes que suelen ser atendidos 

en un servicio de cuidados paliativos pediátricos. Una de las características principales 

de estos pacientes es que requieren ayuda para llevar a cabo sus actividades de la vida 

diaria, así como ayuda para seguir las indicaciones de su tratamiento. De hecho, en un 

porcentaje amplio de casos, son personas dependientes.  

      Por lo anterior, en el mencionado capítulo uno, comenzó a hacerse notar la 

importancia de la figura de la familia en la atención a un paciente con mal pronóstico para 

la vida. De hecho, las guías clínicas para llevar a cabo la atención de los cuidados 

paliativos que avala la OMS, como ya lo revisamos, sugieren que la familia sea incluida 

dentro del manejo del equipo paliativo. Incluso, el hecho de que se incluya el 

acompañamiento a la familia del paciente en el tratamiento paliativo, es uno de los 
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indicadores de calidad en la atención de este tipo de servicios. Es así que la figura de la 

familia como la proveedora de cuidados en el caso de un familiar enfermo, toma 

relevancia. Regresando a la definición de cuidar de la RAE, podríamos decir que es la 

familia la que cuida a un enfermo crónico y terminal, específicamente una mujer en la 

familia, o en ocasiones algunas mujeres en la familia, por tanto, en su núcleo se 

encuentran las cuidadoras.  

      Una cuidadora, como se ha mencionado anteriormente, se hace necesaria, 

principalmente cuando una persona aún no tiene, o bien, pierde la capacidad de realizar 

sus actividades cotidianas de forma independiente. La persona que ayuda a una persona 

dependiente a llevar a cabo dichas tareas está realizando actividades de cuidado (Ruíz-

Ríos y Nava-Galán, 2012). La ayuda que brinda una cuidadora puede ser para 

actividades básicas o bien para actividades instrumentales de la vida diaria (Uhlenberg y 

Cheuk, 2008).  

     Según Rodríguez-Ballón, et al. (2018), las actividades de la vida diaria pueden 

separarse en actividades básicas o actividades instrumentales. Las actividades básicas 

de la vida diaria son aquellas que implican el cuidado del cuerpo, por ejemplo: bañarse, 

vestirse, alimentarse, higiene personal, actividad sexual, descansar. Por otra parte, las 

actividades instrumentales de la vida diaria, son aquellas que tienen un mayor grado de 

complejidad y demandan mayor autonomía de quien las realiza, suelen requerir de una 

adecuada capacidad para tomar decisiones o bien para resolver problemas, por ejemplo: 

utilizar el teléfono, llevar a cabo las compras, administrar medicamentos o administrar 

dinero. A las personas que brindan apoyo en actividades básicas, o bien en actividades 

instrumentales, se les conoce como cuidadores primarios (Family Caregiver Alliance, 

2019) 
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     La cuidadora primaria, según Ruiz-Ríos y Nava-Galán (2012) es “aquella persona que 

dedica la mayor parte del tiempo-medido en horas- al cuidado de un enfermo”.  Esta 

definición es probable que sobreentienda que las actividades que realiza la cuidadora 

son, tanto instrumentales como básicas, aunque dicha definición aun resulta muy general 

ya que no describe a qué se refiere el cuidado como tal.  

      Tratando de profundizar más en la definición y caracterización de la cuidadora 

primaria (CP), es importante agregar que esta figura suele tener también la 

responsabilidad de tomar decisiones por y para el paciente (OMS; 1999). La Organización 

Mundial de la Salud (OMS, 1999) define a la CP como aquella “persona del entorno de 

un paciente que asume voluntariamente el rol de responsable del mismo en un amplio 

sentido, este individuo está dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para 

el paciente, y a cubrir las necesidades básicas del mismo ya sea de manera directa o 

indirecta”. Podemos observar que la definición de la OMS se torna más específica y logra 

establecer aspectos más concretos sobre la figura de quien cuida. A pesar de ello hay 

elementos que aun hacen falta para identificarlo y distinguirlo de cualquier otro miembro 

de la familia que tal vez pueda brindar algún tipo de cuidado, pero no es el cuidador 

primario.  

     Al respecto de lo anterior, Ramos del Río y Figueroa-López (2008) destacan un par 

de características del CP que le podrían identificar con un nuevo término: cuidadora 

primaria informal (CPI), informal precisamente en razón de las características siguientes: 

a) No recibe pago ni entrenamiento por su tarea de cuidado y 

 b) Su actividad de cuidar sucede principalmente dentro de casa y generalmente el 

cuidador y la persona receptora de cuidado tiene un vínculo familiar.  
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     La cuidadora primaria informal (CPI), como ya se mencionó, suele ser una familiar del 

paciente que, rara vez recibe un pago por su actividad de cuidado, y además del vínculo 

familiar, suele haber también una relación afectiva entre el paciente y quien cuida, es 

decir, suelen ser relaciones cercanas y mediadas por el afecto; también es importante 

resaltar que la CPI tiene la particularidad de que realiza sus tareas de cuidado sin que 

haya recibido capacitación o entrenamiento para llevarlas a cabo (De la Cuesta 2006), y 

un punto muy importante para caracterizar al CPI es que las tareas de cuidado que 

realizan no tienen un horario determinado como sería el caso de un cuidador entrenado 

o formal (por ejemplo una enfermera), quien tendría una jornada que cubrir, con un 

horario de entrada y uno de salida (Montero-Pardo, 2013). Todas y cada una de estas 

características complementan la definición que da la OMS y abonan para identificar con 

mayor especificidad a la figura del CPI. También estas características permiten hacer 

inferencias sobre las dificultades que enfrentan las CPI y sobre los posibles problemas 

que enfrentan. 

     Aunado a lo anterior, la mayoría de los perfiles de la CPI en el mundo coinciden en 

que la cuidadora suele dedicar la mayor parte de su tiempo a las tareas de cuidado, es 

muy común que la CPI organice sus actividades cotidianas alrededor de la atención a su 

familiar/paciente y sus necesidades. Por ejemplo, en dos estudios de De la Cuesta (2004) 

y (2009), el primero en España, y el segundo en Colombia, reporta que las cuidadoras 

brindan en promedio entre 20 y 35 horas semanales de cuidados sin remuneración y que 

las CPI invierten de 12 a 24 horas diarias en sus tareas de cuidado. Es así que la CPI 

además de llevar a cabo todas las tareas ya mencionadas, sin paga y sin entrenamiento, 

pasa la mayor parte de su tiempo llevando a cabo dichas tareas. Es factible pensar que 

las CPI puedan tener síntomas de estrés, ansiedad e incluso depresión.  
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     En el trabajo de De la Rosa y Zamora-Monge (2012), se califica a la CPI como “el 

sistema invisible de atención a la salud”. Esta calificación proviene, según explica el 

trabajo, del hecho de que la CPI, al hacerse responsable de llevar a cabo una buena 

parte de las acciones necesarias para cubrir con el tratamiento médico del paciente, se 

convierte en una pieza muy importante, e incluso central del funcionamiento de dicho 

tratamiento y, por tanto, se insinúa que es un pilar fundamental para que funcionen 

adecuadamente los servicios de salud que atienden a estos pacientes. El trabajo incluso 

señala que, si la figura de la cuidadora faltara, habría un colapso en la atención sanitaria 

a personas dependientes. Es así que la figura de la CPI toma mucha relevancia e incluso 

se puede comenzar a hablar de que alivia costos en los sistemas de salud.   

     Como ya se ha dicho en los párrafos anteriores, cuidar a un paciente dependiente 

resulta una tarea compleja y demandante. La persona a cargo tiene muchas 

responsabilidades y actividades, que usualmente se multiplican conforme el paciente 

avanza en la historia natural de su padecimiento. Es por ello que, los cuidadores formales, 

es decir, aquellas personas entrenadas para brindar cuidados (como enfermeras o 

cuidadores especializados), tienen un costo considerable por sus servicios (Ramos del 

Río y Figueroa-López, 2008). Estos costos que se generan para pagar a una persona 

entrenada para cuidar de un paciente dependiente, es posiblemente una de las 

principales razones por las cuales el cuidado de una persona dependiente recae en las 

mujeres de la familia, principalmente en países en vías de desarrollo, aunque, al parecer, 

el fenómeno también se da en países desarrollados (Family Caregiver Alliance, 2019).  

     Dando seguimiento a la idea anterior, la Family Caregiver Alliance, una organización 

no gubernamental (ONG) en Estados Unidos de América,  ha estimado que cerca del 

90% de los cuidadores en Estados Unidos son informales o cuidadores familiares, como 



 39 

también se les conoce, de éstos, dicha ONG estima que cerca de tres cuartos de ellos 

no reciben ningún tipo de ayuda para llevar a cabo su tarea de cuidado; especialmente 

enfatiza que no hay persona alguna, ni siquiera de la misma familia, que les acompañe o 

releve para cuidar de su familiar dependiente. Esta organización considera, de acuerdo 

a los estudios que ha llevado a cabo, que es muy común que sea una sola persona quien 

se encarga del cuidado de un paciente dependiente.  

     Los datos que ofrece esta ONG llevan a la reflexión sobre la situación en México. 

Según el Índice de Desarrollo Humano [IDH] (2020), México es un país que está 

considerado como una economía emergente o en vías de desarrollo, las condiciones 

económicas y sociales del país crean condiciones de vulnerabilidad en su población; lo 

anterior se traduce, en parte, en una alta probabilidad de que las tareas de cuidado se 

den en la familia, que se lleven a cabo por una sola persona, y que esa persona sea una 

mujer en condiciones de precariedad . Se sabe que las mujeres que son cuidadoras 

informales, suelen hacer frente a su rol de cuidado sin preparación o entrenamiento y con 

poco apoyo de la red familiar.  (Villa-Sánchez, 2019).  

     Para respaldar la idea anterior, el trabajo de Friss-Feinberg (2015) afirma que la familia 

se ha convertido en “la columna vertebral” de los sistemas de salud pública. La conclusión 

del autor es que el gran número de cuidadoras informales que están trabajando 

actualmente, le ahorran dinero, tiempo e incluso recursos humanos a la salud pública y a 

la privada. A manera de ejemplo de estos cálculos, en Estados Unidos, el costo del 

cuidado informal, que no se paga porque el cuidador informal, al ser parte de la familia, 

no recibe un salario por su tarea, se ha estimado en 196 billones de dólares al año.  

     El cuidado de personas dependientes cada vez es más demandado debido al aumento 

en la esperanza de vida y a la aparición de las enfermedades crónico-degenerativas y 
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sus consecuencias sobre la salud de las personas, principalmente de las que tienen 

mayor edad (Family Caregiver Alliance, 2019). Si aumentan en número las personas 

enfermas y con algún nivel de dependencia en el mundo,  aumentará, sin ninguna duda, 

el número de cuidadores necesarios para atenderles.  

     Habiendo descrito de forma general el perfil que se ha configurado en casi todos los 

lugares del mundo de las personas que cuidan a pacientes dependientes, podríamos 

inferir que, en un futuro no muy lejano, encontraremos una buena cantidad de mujeres 

principalmente, cuidando de enfermos que son sus familiares dependientes, todo ello en 

condiciones en las cuales las tareas de cuidado se harán sin horario, sin entrenamiento 

previo y sin remuneración, ya que este es el perfil que hasta el momento caracteriza al 

CPI.  

     Es por todo lo anterior que se piensa también muy probable, que las CPI presenten 

síntomas emocionales como el estrés, y que, a la larga, tengan dificultades para cuidar 

de su propia salud. Es por estas razones que el tema del cuidado a las cuidadoras 

informales cada vez cobra más relevancia, debido al papel central que tienen en los 

sistemas de salud – como ya se mencionó anteriormente- y a los desafíos que enfrentan 

al no recibir ni entrenamiento ni apoyo. En los siguientes apartados se abordarán y 

describirán a detalle las características de estas cuidadores y los principales problemas 

que enfrentan.  

     2.1. Perfil de la cuidadora primaria informal. 

     Un tema de interés de la investigación sobre el cuidado informal o familiar en los 

sistemas de salud ha sido, sin lugar a duda, las características de la persona que cuida. 

Los investigadores se han interesado por conocer características sociales, demográficas 

y psicológicas de esta figura tan importante para la salud pública. Este conjunto de 
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características de las cuidadores es conocido en la literatura como el perfil de la cuidadora 

primaria informal. Es un tema muy estudiado y existen ya una gran variedad de estudios 

al respecto (Flores-Villavicencio, et al., 2017; Mendoza-Sánchez, et al., 2014). 

      El perfil de la CPI, se refiere, casi siempre, al conjunto de datos que mencionamos en 

el párrafo anterior (sociales, demográficos y psicológicos), y a ellos se agregan algunos 

elementos también de importancia como el tipo de cuidado que otorgan, es decir, si es a 

tiempo parcial o a tiempo completo. Este tipo de información suele reportarse como el 

número de horas al día dedicadas al cuidado, y el tipo y número de actividades de cuidado 

realizadas en algún periodo determinado del tiempo (Allen, et al., 2012). Al respecto del 

perfil social y emocional, se suele indagar sobre las consecuencias del rol de cuidador 

sobre las distintas esferas de la vida (física, social, emocional, espiritual); algunos perfiles 

también incluyen la medición de la calidad de vida (Martínez-González, et al., 2008), los 

estilos de afrontamiento (Alfaro et al., 2008), los niveles de estrés y carga (Islas, et al., 

2006), y los síntomas de ansiedad y depresión (Mahoney, et al., 2005). Como podemos 

ver, en realidad el perfil de la CPI se alimenta de distintas mediciones que no están 

estrictamente estandarizadas. Cada estudio difiere sobre las variables que mide y 

reporta. Se puede observar que la mayoría de los perfiles incluyen datos socio-

demográficos básicos y, por lo observado, depende de los objetivos de las 

investigaciones, si se agregan la medición de síntomas emocionales o variables mas 

complejas como el bienestar subjetivo, la calidad de vida y el apoyo social.  

     Ahondando en el perfil de la CPI, en nuestro país, desde el año 2002, se realiza una 

Encuesta Nacional de Uso de Tiempo [ENUT]. Esta encuesta indaga sobre las formas en 

que las personas mayores de 12 años utilizan su tiempo para cubrir sus necesidades 

básicas, y también indaga sobre el trabajo remunerado y no remunerado de hombres y 
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mujeres. La mas reciente fue la del año 2019. La periodicidad de la encuesta ha sido 

variable. La primera se publicó en 1998, la segunda en 2002, la tercera en 2009, la 

siguiente en 2014, y la última en 2019. La ENUT forma parte de la base de datos del 

INEGI. La encuesta está dividida en nueve temas para recopilar información. Dentro de 

esos temas, el tema cuatro es el de interés para este capítulo ya que corresponde al 

apartado denominado “cuidados”. Los otros temas que conforman la encuesta 

corresponden a datos generales, datos del hogar y la vivienda, actividades productivas, 

trabajo comunitario y voluntario, actividades personales y de estudio, convivencia y 

entretenimiento, actividades rurales y percepción de bienestar.  

     La encuesta del 2019 reportó que en México hay casi cinco millones y medio 

(5,434,766) de personas que brindan cuidados no remunerados y especiales a 

consecuencia de una enfermedad crónica, temporal o por discapacidad, a personas que 

viven en su mismo domicilio, es decir, cerca de cinco millones y medio de mexicanos 

actualmente son CPI. Según los datos, las mujeres son las que más se dedican a las 

tareas de cuidado no remunerado, el porcentaje de mujeres cuidadoras es del 63%, estas 

mujeres invierten casi 30 horas a la semana a cuidar de una persona con alguna 

enfermedad o discapacidad, mientras los varones invierten 12 horas a la semana. La 

encuesta clasifica las razones por las cuales se está llevando a cabo la tarea de cuidar. 

Hay un apartado que da a conocer el número de personas que cuidan a un menor de 

edad y se especifica que estas actividades de cuidado, también son no remuneradas, 

pero no están asociadas a algún tipo de enfermedad.  

     Como se había mencionado en párrafos anteriores, el número de CPI en México es 

alto, esto podría resultar de impacto considerable a nivel social y económico si 

consideramos que en nuestro país no existen programas de ayuda o apoyo remunerado 
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para cuidadoras a tiempo completo. Este tipo de ayudas existen en países en desarrollo 

como el caso de Estados Unidos de América (Family Caregvier Alliance), España (Boletín 

Oficial del Estado Español, 2019), Reino Unido (Hoff, 2015) y Alemania (Zigante, 2018).   

     Conociendo las cifras de cuidadoras informales que hay en nuestro país, resulta 

importante saber cuáles son sus principales características. La ENUT (2019) únicamente 

reporta datos sociodemográficos, pero no elabora un perfil psicológico. Una buena noticia 

es que, en nuestro país, ya existen estudios que han abonado para conocer el perfil social 

y psicológico del CPI de las personas con enfermedades crónico-degenerativas; los 

resultados, de forma general, corresponden con el perfil del CPI que se ha identificado 

en otros países: las cuidadoras suelen ser en su mayoría mujeres mayores de 40 años 

(Alfaro, et al.,  2008), que tienen algún vínculo emocional y familiar con el paciente 

(Martínez- González, et al., 2008), casadas la mayoría, y que son cuidadoras desde que 

se recibe el diagnóstico del paciente (Alpuche-Ramírez, et al., 2008), en general tienen 

nivel de escolaridad básico (primaria y secundaria) (Alfaro, et. al., 2008; Bello-Pineda, 

2014; Alpuche-Ramírez, et al., 2008), presentan problemas de salud y deterioro en la 

percepción de su calidad de vida (Islas, et al., 2006), suelen tener pocas actividades 

recreativas (Islas-Salas y Castillejos-López, 2016), su tiempo de cuidado es de entre 12 

y 24 horas al día (López-Tinajero, et al., 2011; Martínez-López, et al., 2012), y la mayoría 

viven en el mismo domicilio que el paciente (Islas-Salas y Castillejos-López, 2016;Loredo-

Figueroa, 2016).  Como podemos observar, las cuidadoras mexicanas son principalmente 

mujeres en edad media, con baja escolaridad (en su mayoría), que tienen algún vínculo 

familiar con el paciente y que dedican casi todo su tiempo a la tarea de cuidado.  

     El perfil socio-demográfico de las CPI suele ser complementado con algunos datos 

sobre el tipo de cuidado que brindan y las redes sociales de apoyo con las que cuentan, 
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así como sobre su estado de salud físico y mental, esto se puede observar en trabajos 

que reportan datos sobre escalas de ansiedad, depresión, estrés, calidad de vida o bien 

cuestionarios construidos con la finalidad de identificar el perfil de cuidado, es decir, 

cuantas horas al día se dedican a las tareas de cuidado, qué tipo de tareas se realizan y 

con que frecuencia y duración (Deví y Almazán, 2002; Islas, et al., 2006). Este tipo de 

medidas suelen incluirse en los perfiles de los cuidadores porque se sabe que ser CPI 

tiene efectos sobre las esferas física, mental, emocional, social y espiritual de quien cuida 

(Martínez-González, et al., 2008; Paz-Rodríguez, 2005).  

     De los datos anteriormente mencionados podemos identificar la relevancia de conocer 

el perfil de las CPI y de agregar a las mediciones mas usuales y básicas de datos 

sociodemográficos, medidas de síntomas emocionales. El perfil del CPI puede ser 

tomado como una guía para los trabajadores de la salud, en especial los de la salud 

mental; dicha guía puede ser de utilidad para crear estrategias de intervención eficaces 

que puedan ayudar a mejorar las condiciones emocionales y sociales de los CPI. 

Recordemos que ya se ha resaltado en párrafos anteriores la importancia del CPI para 

los sistemas de salud, es así que en el apartado siguiente se clarificará con mayor 

precisión el impacto que tiene en la salud integral de una persona el rol de cuidador, y 

con ello, se abona a reconocer la importancia de tratar integralmente a los CPI como es 

uno de los objetivos del presente trabajo.       

     2.2 Impacto de las tareas de cuidado en la vida de las cuidadoras.  

     Cuidar de una persona enferma que tiene algún grado de dependencia a 

consecuencia de una enfermedad crónica-degenerativa puede resultar estresante. 

Cuidar a una persona implica realizar muchas actividades nuevas que consumen una 

cantidad importante de tiempo. Ser cuidadora de un paciente con enfermedad crónico-
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degenerativa tiene retos en todas las esferas: física, emocional, social y espiritual 

(Martínez-López, et al., 2012) como ya se ha mencionado anteriormente. A continuación, 

se describirán con mayor precisión las alteraciones más reportadas en cada una de las 

esferas de los cuidadores. 

     Al respecto de la esfera física, en algunos de los perfiles que se han construido, se 

mencionan síntomas como cansancio, dolor, dificultad para dormir y tensión muscular 

(Alfaro, et al., 2008; Bello-Pineda, 2014; Islas-Salas, et al., 2006;). Todos estos síntomas 

son compatibles con cuadros de estrés y depresión. Podríamos inferir que la esfera física 

y la esfera emocional de los CPI se encuentra conectada y afectada por el rol de cuidador.  

     Siguiendo en el tema de los problemas reportados en la esfera física, es común 

encontrar reportes del estado de salud de los CPI en donde, un buen porcentaje de ellos, 

perciben su estado físico como regular o incluso malo (Alfaro, et al., 2008). Se han 

documentado quejas sobre la calidad del sueño: duermen mal y duermen poco (García-

Romero, 2011), también se sabe que se alimentan mal, es decir, comen poco o no comen, 

no tienen un horario fijo para hacer comidas, y usualmente su alimentación es de mala 

calidad (Barrón-Ramírez y Alvarado-Aguilar, 2009). Aunado a lo anterior, algunos 

estudios han encontrado una alta prevalencia de enfermedades crónico-degenerativas 

en ellos (Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol, 2012). Estos reportes resultan preocupantes 

debido a que, si el CPI es portador de algún padecimiento crónico-degenerativo y 

descuida su salud debido a las tareas de cuidado, en un lapso mediano de tiempo, el CPI 

podría convertirse a su vez en un nuevo paciente.   

     En consonancia con lo anterior, ya se han encontrado reportes en los que se observa 

que los cuidadores descuidan su salud en distintas formas, la más común es la 

inasistencia a consultas médicas, esto seguido del hecho de no seguir indicaciones de 
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tratamiento médico (Oliveira et al., 2019). Podríamos inferir que, a largo plazo, los CPI 

con enfermedades crónicas presentarán complicaciones y podrían también quedar 

incapacitados. Por lo que se observa, además del impacto de las tareas de cuidado en la 

esfera emocional y física de los cuidadores, hay pocas conductas de autocuidado en 

ellos.  

     Los datos mencionados anteriormente confirmarían entonces los hallazgos de Canca-

Sánchez et al. (2009) quienes afirman que el deterioro en el estado de salud de las CPI 

tiene una relación positiva con el tiempo que llevan ejerciendo su rol de cuidadora. Una 

de las principales variables moderadoras de este efecto resultó ser el estrés, otras de las 

variables moderadoras fueron las conductas de autocuidado y la ausencia de actividades 

recreativas. Una de los principales factores que se relacionó con la falta de autocuidado, 

fue la falta de tiempos para atender su propia salud, esto implica visitas al médico, realizar 

actividad física, controlar la toma de medicamentos, hacer las compras de medicamentos 

o de la dieta indicada para ellos mismos entre otros. Con lo anterior podría decirse que 

desempeñar el rol de CPI es un riesgo para el deterioro de la salud física, es plausible, 

por tanto, pensar en la relevancia de trabajar con los síntomas de estrés de esta población 

con la finalidad de que dicho trabajo repercuta de forma positiva sobre su salud. 

     Al estar la salud física relacionada con la salud mental, vale la pena ahora poner 

énfasis en la esfera emocional de los CPI y destacar el impacto que se ha documentado 

que tienen las tareas de cuidado sobre ella. En términos de salud mental, los CPI suelen 

presentar síntomas de ansiedad, depresión y estrés con relativa frecuencia, éstos son los 

tres síntomas psicológicos que mas aparecen en esta población (Yu, et al., 2021). El 

estrés dentro del contexto del CPI se ha caracterizado y nombrado como “carga o 

sobrecarga” (Bello-Pineda, 2014). Al respecto de los síntomas de sobrecarga, se sabe 
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que están relacionados con la cantidad de tareas a realizar, la novedad de dichas tareas 

y la falta de capacitación para llevarlas a cabo, la falta de tiempo para tener actividades 

distintas a las tareas de cuidado y la dificultad para resolver problemas (Bello-Pineda, 

2014; Buenfil-Díaz, et al., 2016). Cuando los niveles de carga son muy altos, pueden 

aparecer síntomas del síndrome del burnout en las cuidadoras (Aguilo, et al., 2020), 

usualmente, las cuidadoras que presentan datos de síndrome de burnout refieren sentir 

desgano por sus tareas cotidianas, jaquecas constantes y que no disminuyen con 

analgésicos regulares, alteraciones en el sueño, sensación de ansiedad o nerviosismo 

constante, sistema inmune disminuido, estado de ánimo depresivo y aislamiento social 

(Hiyoshi-Taniguchi, et al., 2018) 

      Algunas de las variables que se han relacionado con el síndrome de burnout en las 

cuidadoras, son la dificultad para manejar y expresar sus emociones, la ausencia de 

actividades recreativas, las tareas de cuidado que son complejas o demandantes, los 

problemas económicos, la falta de una adecuada red de apoyo social y la dificultad para 

identificar y utilizar estrategias de afrontamiento (Gérain y Zech, 2021; Paz-Rodríguez, 

2005). Pareciera que el estrés o la carga, es uno de los síntomas emocionales más 

comunes y ligados de forma más estrecha al rol de cuidador primario informal.  

     Además del estrés, en los CPI también se reportan de forma constante y en elevada 

frecuencia síntomas de depresión y ansiedad (Islas-Salas y Castillejos-López, 2016), 

dichos síntomas se han asociado a variables como el aislamiento social, la preocupación 

por la salud del paciente al que cuidan, la falta de reforzadores positivos, al abandono de 

actividades que eran positivas y agradables como el trabajo o los planes de vida previos 

a la enfermedad del paciente. Es común encontrar también reportes de tristeza, 

irritabilidad, preocupación y miedo en los CPI (López-Martínez, et al., 2019). De hecho, 
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dichos síntomas son signos que suelen acompañar cuadros de depresión y ansiedad 

(Ferré-Grau, et al., 2012) 

        Otra de las variables que se ha asociado a los problemas de salud mental de las 

CPI es el aislamiento social (Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria, 

2007), se considera como uno de los efectos más comunes de adquirir el rol de CPI (De 

la Cuesta, 2014). Como ya lo hemos mencionado anteriormente al hablar del perfil socio-

demográfico del CPI, las cuidadoras dedican una gran parte de su tiempo a sus tareas 

de cuidado, invierten una buena cantidad de tiempo en aprender a realizar tareas para 

las que no reciben entrenamiento, y rara vez reciben apoyo de su red social para llevar a 

cabo sus actividades (Allen, et al., 2012). Es común que las tareas de cuidado disminuyan 

el tiempo que las CPI dedican a actividades recreativas (De la Cuesta, 2014). Esta 

retirada de las actividades de esparcimiento y de las interacciones sociales se ha 

relacionado con la pérdida de oportunidades para tener refuerzos positivos o contactos 

estimulantes con personas o tareas, que incidiría de forma directa en el estado de ánimo 

(Newman, et al., 2019) 

     El aislamiento social podría ligarse también a otro de los aspectos del impacto de las 

tareas de cuidado sobre la esfera emocional del CPI que ha sido documentado, que es 

el de las quejas que expresan las CPI por la falta de reconocimiento a su esfuerzo y a su 

trabajo (Allen, et al.,2012). Este tipo de quejas también se han relacionado con síntomas 

depresivos, ansiosos y con el deterioro de la relación afectiva con el receptor de cuidados 

(Escobar-Alonso, 2019).  

     El impacto de las tareas de cuidado sobre el CPI puede ser a nivel físico como ya lo 

hemos mencionado, a nivel emocional, y puede tener también consecuencias directas 

sobre el manejo del paciente. Como se mencionó en el párrafo anterior, puede ocurrir 
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que la relación afectiva con el receptor de cuidados se deteriore y que las demandas de 

las tareas de cuidado sean tales que el cuidador se sienta rebasado y ocurra lo que se 

considera como la consecuencia más grave del impacto de las tareas de cuidado sobre 

el cuidador: la claudicación (Paz-Rodríguez 2005). Claudicar implicaría que el CPI 

abandona su rol de cuidador y por tanto las actividades que realiza e incluso hay casos 

en donde abandonan al receptor de cuidados o al paciente.  

     La claudicación del cuidador, por lo que hemos mencionado anteriormente, afectaría 

al sistema de salud, evidentemente afectaría también el tratamiento del paciente, y al ser 

el CPI usualmente un miembro de la familia, afectaría también la dinámica familiar, en 

casos graves en donde no haya más familiares capaces de impartir cuidados, incluso se 

podría necesitar internar al paciente y dejarlo a cargo de una institución (González y 

Pérez, 2015). 

     Algunos factores que se han identificado en cuidadores que han abandonado su rol a 

causa de los altos niveles de estrés son: la ocurrencia de conductas de negligencia hacia 

el receptor de cuidado (Ernst, 2019), el incremento o la aparición de síntomas de 

ansiedad y depresión en el cuidador pero también en el receptor de cuidado (Gérain y 

Zech, 2021), problemas fuertes en la interacción entre el receptor de cuidados y quien le 

cuida (Kandelman, et al., 2018), que el cuidador tenga problemas para regular sus 

emociones o sus estallidos de ira (Yilmaz et al., 2009), que aparezcan signos de 

despersonalización en el cuidador, parecidos a los que se detecta en personas con 

síndrome de burn out (Khan, et al., 2011). La claudicación del cuidador como 

consecuencia más grave del impacto del cuidado en sus esferas es un evento que se 

debe evitar a toda costa, es en este sentido que la intervención psicológica puede apoyar 

para mejorar las circunstancias de los CPI.  
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     2.2.3 Características de la cuidadora primaria informal del paciente paliativo. 

     La CPI del paciente paliativo tiene un perfil demográfico similar al de la CPI del 

paciente con enfermedades crónico-degenerativas, sin embargo, existen diferencias en 

relación al tipo y cantidad de tareas que realizan, y también se ha visto que hay 

diferencias en el impacto de las tareas de cuidado sobre sus esferas, especialmente hay 

diferencias importantes en el impacto emocional (Tejeda-Dilou, 2011).  

     Las tareas de estas cuidadoras suelen ser más demandantes que las que implica 

cuidar de un paciente crónico-degenerativo que no está en etapa terminal (Cengiz, 2021). 

Las CPI de pacientes paliativos suelen tener que desarrollar actividades propias de la 

enfermería como son el manejo de bombas de infusión o máquinas de respiración artificial 

como los ViPap y los CiPap (Lavinas-Santos, et al., 2007); aunado a ello, deben 

comenzar a asimilar información sobre los cambios físicos y emocionales propios de la 

fase terminal de sus pacientes; incluso puede ser que sea necesario que tengan claros y 

conozcan muy bien algunos signos de alarma que al presentarse, requieran el apoyo de 

algún médico o personal paramédico como síntomas de disnea, asfixia o convulsiones 

(Ulrich, et al., 2021). Aunado a todo lo anterior, estos CPI están expuestos a la necesidad 

de tomar decisiones de manera rápida y repentina si se presentan las mencionadas 

complicaciones o si comienza la fase de agonía del paciente (Pereira-Morales, et al., 

2020). Podemos notar que a las actividades cotidianas de los CPI de pacientes paliativos 

se les suma el manejo de la fase terminal del paciente, ello con todos los desafíos y 

complicaciones que ya se han mencionado. Es en este punto donde se observa una 

importante diferencia en comparación con los cuidadores de otros tipos de pacientes, y 

es por ello que se puede describir y tipificar un perfil específico del CPI del paciente 

paliativo. 
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     Se puede comenzar a describir dicho perfil comenzando con el impacto del cuidado 

en el estado emocional de los CPI de pacientes paliativos, en este sentido, se reportan 

prevalencias más altas de depresión y de trastornos de ansiedad en comparación con 

CPI de otro tipo de pacientes, y también se reporta un mayor uso de medicamentos 

antidepresivos y ansiolíticos (El-Jawahri, et al., 2021). Según el estudio de Lindstrom 

(2009), cerca del 20% de las CPI de pacientes paliativos tienen algún síntoma depresivo, 

y más de la mitad agravará sus síntomas de ansiedad; el estudio relacionó el pronóstico 

de la enfermedad del receptor de cuidados con la intensidad de los síntomas de 

depresión. De igual forma, se encontró relación entre el aislamiento social, el grado de 

dependencia física del paciente y la sintomatología ansiosa, es decir, si el cuidador no 

cuenta con otras personas que le ayuden a realizar las tareas de cuidado, y a la vez el 

paciente se torna más dependiente en sus actividades instrumentales y de la vida diaria, 

ello aumentaría el riesgo de complicar la salud mental del cuidador.  

     En este mismo sentido, en estas CPI de pacientes paliativos, también se ha reportado 

que tienen niveles de sobrecarga mayores en comparación con cuidadoras de otro tipo 

de pacientes (Castilla-Soto, et al., 2021), dichos niveles se han encontrado asociados a 

distintas variables, entre ellas, el aislamiento social (Zuurmond, et al., 2019), el número 

creciente de actividades que hay que realizar al cuidar al paciente terminal (Werner, et 

al., 2020), y a los problemas que surgen en la familia cuando se acerca el final de la vida 

del paciente (Wolff, et al., 2020), este tipo de problemas han sido detectados 

particularmente en el rubro de comunicación y toma de acuerdos. A manera de ejemplo, 

el estudio de Pérez-Sánchez (2015) hace referencia al estudio de Méndez-Luck (2008) 

que hizo en México, en donde cuidadoras de pacientes paliativos describieron la 

sobrecarga como “estar muerta en vida, encadenada emocionalmente al paciente o 
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recluida en casa”. En estas líneas se puede observar la importancia que tiene el 

aislamiento social para el desarrollo de síntomas elevados de carga.  

     Otra de las variables con las que se ha relacionado a los síntomas de carga en estas 

cuidadoras es el hecho de que una buena parte de pacientes en fase terminal expresan 

de forma explícita su deseo de morir (Leroy, et al., 2016), esta situación puede generar 

ansiedad, tristeza e incluso enojo e impotencia, especialmente en la cuidadora primaria. 

En este mismo sentido, Rehmann-Sutter (2019) sostiene que el hecho de que la CPI 

tenga la creencia de que su paciente está sufriendo, es una de las variables con estrecha 

relación a los síntomas de carga.  

     Además de los síntomas de carga, ansiedad y depresión de los que ya se han hablado, 

los CPI de pacientes paliativos reportan con frecuencia la percepción de sentimientos de 

culpa y frustración, es común que expresen temor al pensar el futuro, también es 

frecuente la dificultad para mantener la estabilidad en su estado de ánimo, y un reporte 

muy común en esta población es el miedo a no poder seguir cuidando a su familiar debido 

a algún evento de fuerza mayor como una enfermedad o un accidente (Pérez-Sánchez, 

2015).  

     Como podemos observar, los párrafos anteriores dan cuenta de que los síntomas en 

los CPI de pacientes paliativos pueden ser similares a los que aparecen en cuidadores 

de otros pacientes (por ejemplo, ansiedad, depresión y carga), sin embargo, el tipo de 

paciente al que cuidan impacta la aparición o agudización de dichos síntomas de forma 

distinta. En el caso de los CPI de pacientes paliativos observamos que hay mayor 

incidencia e intensidad de dichos síntomas, y se han podido identificar algunas variables 

relacionadas con ello, dichas variables están ligadas a las características del paciente, 



 53 

es decir, al hecho de que es un paciente en cuidados paliativos y tiene características y 

retos muy particulares.  

     Dando seguimiento al punto de identificar un perfil específico del CPI del paciente 

paliativo, vale la pena analizar el impacto del cuidado del paciente paliativo en la esfera 

física del cuidador. En este sentido, uno de los principales problemas que se han 

identificado en estos cuidadores son los reportes de una percepción de salud mala o 

deteriorada (Alfaro, et al., 2008; Herbert, et al., 2007; LaManna, et al., 2020), se sabe que 

estos cuidadores, en comparación con cuidadores de otro tipo de pacientes, tienen mas 

riesgo de tener enfermedades crónicas  o bien complicar los síntomas de las mismas si 

es que ya las padecen; ello se ha asociado a la falta de conductas de autocuidado 

(Ghorbani, et al., 2020). Los CPI de pacientes paliativos comparten con los cuidadores 

de otros tipos de pacientes la dificultad para generar conductas de autocuidado. De forma 

específica, los CPI de pacientes paliativos reportan principalmente dificultades para 

dormir y fatiga, esto debido a que es común que los pacientes en fase terminal inviertan 

el ciclo de sueño-vigilia (Bernatchez, et al., 2018).  

También es muy común encontrar en estas cuidadoras, quejas de dolor muscular 

que se concentra en el cuello y en la espalda, y presencia de infecciones con mayor 

frecuencia (Rangel-Domínguez et al., 2013). De forma general, el cuidado del paciente 

paliativo requiere un mayor esfuerzo, tanto físico, como mental y emocional por parte de 

la cuidadora (Kang, et al., 2020),  

     En consonancia con lo anterior, es importante destacar que las CPI de pacientes 

paliativos han estado ya al cuidado del paciente durante su proceso de enfermedad 

crónica, han afrontado ya el impacto de las tareas del cuidado en las esferas física, 

emocional y social como cualquier CPI; Sin embargo, la CPI del paciente paliativo, 
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enfrenta además de los síntomas físicos y emocionales derivados del rol de cuidados, los 

estragos del aislamiento social, el impacto económico del rol de cuidadora, también debe 

enfrentar en algún momento la elaboración del proceso de duelo anticipado y la 

despedida de su ser querido (Kübler-Ross, 2018). 

     Es importante recalcar que las familias y CPI de pacientes paliativos enfrentan 

también la proximidad de la muerte del paciente (Pooler, et al., 2018). Ante la inminente 

muerte del ser querido, es común que los vínculos se vuelvan más intensos y más 

profundos (Kübler-Ross, 2018), es común que ante la proximidad de la muerte del 

familiar, la cuidadora presente síntomas de ansiedad (Aoun, et al., 2015).  

Las cuidadoras de pacientes terminales pueden tener dificultad para organizarse 

y concentrase cuando comienzan a elaborar el duelo anticipado (Tomarken, 2008). 

También es común que haya olvidos de actividades que son importantes, que se 

identifiquen a sí mismos como distraídos al extremo (Tang, et al., 2013). Incluso hay un 

estudio en donde se observó que este tipo de cambios y dificultades se siguen 

presentando en las CPI tiempo después de que sobrevino la muerte del paciente (Allen, 

et al., 2013). Esto es consistente con algunas de las principales alteraciones emocionales 

y conductuales propias del proceso de duelo por la muerte de un ser querido (Asgari, y 

Naghavi, 2020). 

     La fase de agonía y la muerte del paciente suelen ser identificados por los CPI y por 

los equipos de salud como los momentos más complicados del proceso de cuidar a un 

paciente terminal (Camara y Rosengarten, 2021). Al acercarse la fase de agonía, es 

común que la familia se aísle más, es decir, es común que se suspendan las visitas, que 

las actividades comiencen a girar en torno al estado de salud del paciente agónico y que 

se convoque exclusivamente a los miembros de la familia más cercanos (Tizón, 2009); 
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esta situación también viene acompañada de la capacidad disminuida para comunicarse 

por parte del paciente; la persona enferma gradualmente deja de intercambiar 

comunicación con su cuidador y con sus seres más cercanos (Tizón, 2009), según 

Kübler-Ross (2018), esta situación es un signo inequívoco del inicio del proceso de 

muerte.  

Durante esta fase, es común que aparezcan conflictos entre los integrantes de la 

familia; los principales motivos de conflicto suelen ser la situación económica, el reparto 

de tareas y roles para acompañar al enfermo, y los problemas de comunicación como ya 

se había mencionado anteriormente (Allen, et al., 2013; Nielsen, et al., 2016). El hecho 

de tener que tomar decisiones durante la fase de agonía del paciente puede elevar la 

tensión en el cuidador, y también en los integrantes de la familia (Ko, et al., 2020). La 

fase terminal de un paciente implica retos y desafíos importantes. El impacto de estos 

desafíos sobre la salud integral del paciente terminal y la familia, incluida la cuidadora 

primaria informal, será menor en la medida en que se tengan estrategias de afrontamiento 

adecuadas (Darlington, et al., 2021)  

     Se ha descrito que los CPI de cuidadores paliativos reportan sentir  ambivalencia al 

respecto de la relación con el paciente al que están cuidando (Losada, et al., 2018), es 

decir, por un lado reportan sentir mayor cercanía emocional con el paciente (que suele 

estar ligada a la posibilidad de su muerte cercana), y a dicha cercanía es común que se 

sume la expresión de deseos de que el paciente siga con vida por mucho más tiempo; 

mientras, por el otro lado, muchos CPI refieren sentir emociones consideradas 

desagradables o negativas como  angustia, fatiga y desesperanza (Barrera-Caballero, et 

al., 2019), ellas aunadas  al deseo de que el paciente deje de tener dolor o sufrimiento; 

incluso hay CPI que expresan con algo de dificultad el deseo de que su paciente fallezca 
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para terminar con sus incomodidades y dolencias (Astudillo y Mendinueta, 2016; Harding 

y Higginson, 2011)  

     La atención emocional a la CPI del paciente paliativo resulta relevante, hay una 

multiplicidad de factores, como ya lo hemos mencionado, que incrementan sus niveles 

de carga, ansiedad y depresión. La CPI del paciente paliativo, en razón del contexto y 

características descritas, podría tener mayor vulnerabilidad en comparación con otro tipo 

de cuidadores (Hoffman y Wallace, 2018). Uno de los factores que se pueden relacionar 

con la mencionada vulnerabilidad es que, en el caso de los pacientes paliativos, es mucho 

más común llevar a cabo los cuidados en el domicilio (Cai, et al., 2021); los cuidados 

paliativos en el domicilio tienen un grado de complejidad mayor en comparación con 

pacientes crónicos no paliativos  (Gonzalez, et al., 2021), ello, debido entre otras cosas, 

a la cantidad de tareas, al manejo de ciertas habilidades y materiales (Chiang y Kao, 

2021), y al desgaste emocional que requiere el acompañamiento de un paciente terminal 

(Tutelman, et al., 2021). 

     Uno de los principales problemas del traslado a domicilio del paciente paliativo es que 

no todos los sistemas de salud pública cuentan con cuidados paliativos incorporados a 

su cobertura (Burns, et al., 2013), por su parte, aquellos sistemas de salud que  si los 

incorporan a su cartera de servicios, se encuentran saturados o rebasados; ello implica 

que un alto porcentaje de pacientes en fase terminal se cuiden en casa, lo que no 

constituye el problema en sí, el problema radica en que, se está gestionando el cuidado 

de un paciente terminal en casa sin el acompañamiento de un equipo paliativo, y con un 

riesgo alto de generar dolor y sufrimiento tanto en el paciente como en la familia (Family 

Caregiver Alliance, 2019).  
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Lo anteriormente dicho implica que el traslado de los cuidados al domicilio será 

común en familias de pacientes paliativos generando así la posibilidad de agudizar las 

problemáticas en las esferas física y emocional, tanto del cuidador, como del paciente..       

     Las CPI de pacientes paliativos enfrentan y toleran niveles de estrés elevados y 

constantes, esta situación repercute a nivel individual, familiar, y también en la tarea de 

cuidado que llevan a cabo (McCauley, et al., 2021). Hay situaciones particulares que 

afrontan este tipo de cuidadoras que permiten identificar, además de los síntomas a nivel 

emocional, la forma en que dichos síntomas pueden manifestarse; es por ello que, se 

habla de un perfil particular de la CPI del paciente paliativo.  

A lo largo de este apartado se trató de puntualizar sobre aquellos aspectos que 

podrían diferenciar y caracterizar a estas CPI. Este tipo de caracterización resulta útil 

para poder identificar sus principales fuentes de estrés, la forma en que se pueden 

manifestar sus síntomas, los retos y desafíos que enfrentan; todo ello con la finalidad de 

poder construir intervenciones psicológicas que respondan a las necesidades particulares 

de esta población.   

     2.2.4 Características de la cuidadora primaria informal del paciente pediátrico 

     De la misma manera en que se ha podido caracterizar un perfil para la CPI del paciente 

paliativo, cabría la posibilidad de identificar un perfil particular para las CPI de pacientes 

pediátricos, cuidadoras que son el foco central del presente trabajo. Para caracterizar a 

la CPI del paciente pediátrico es muy importante y necesario mencionar como primer 

punto que la actividad de cuidado ante una enfermedad crónica – degenerativa en el caso 

de niños o menores de edad usualmente la llevan a cabo las madres (Montero-Pardo, et 

al., 2017), en algunas ocasiones participan también las abuelas o familiares cercanos 

como las tías o las madrinas (Toledano-Toledano y Moral de la Rubia, 2018).  
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Al respecto del cuidado de los niños enfermos, resulta muy común que a la 

actividad de maternaje, es decir, a todas las actividades que la madre de un niño enfermo 

ya realizaba antes de que el niño enfermara, se suman las tareas de cuidado (Bray, et 

al., 2017), llega un punto en que las tareas de cuidado y de maternaje se fusionan en un 

mismo rol desempeñado por una única persona: la madre. Esta situación es una de las 

principales fuentes de estrés en las CPI de pacientes pediátricos, y al igual que 

cuidadores de otro tipo de pacientes, estas madres tienen un impacto en todas sus 

esferas ligado a las tareas de cuidado (Masulani-Mwale, et al., 2018). 

   Hay datos contradictorios en la literatura sobre el perfil de las CPI de niños con alguna 

enfermedad crónica-degenerativa o que requieren hospitalización. Algunos estudios 

refieren que las CPI son mujeres jóvenes, con escolaridad media, con una red de apoyo 

constituida por familia extensa y con actividad laboral (Carreño y Arias, 2016; Fedele, et 

al., 2013). Sin embargo, hay otros reportes que encontraron que el perfil de la cuidadora 

de pacientes pediátricos suele ser una mujer con educación básica, que se dedica a las 

tareas del hogar y que no cuenta con una adecuada red de apoyo (Altay, et al., 2014; 

Bray et al., 2017; Toledano-Toledano y Moral de la Rubia, 2018). La única variable en la 

que todos los reportes coincidieron es en el parentesco, la cuidadora primaria informal 

del paciente pediátrico, como ya se mencionó al inicio del presente apartado, es 

usualmente la madre del paciente.  

     Al respecto de la crianza y cuidado de los hijos, Muglia-Wechsler y Bragado-Álvarez 

(2017) afirman que tener un hijo diagnosticado con una enfermedad grave es uno de los 

estresores más importantes que los padres pueden llegar a experimentar. En el caso de 

un hijo enfermo, el proceso de enfermedad afecta a toda la familia en todas sus esferas. 

Estos cambios suelen generar síntomas emocionales, entre los más comunes se 
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encuentran la depresión, la ansiedad y el estrés (Paster, et al., 2009). Ante esta 

información, partimos del punto de que al igual que los CPI de cualquier otro tipo de 

pacientes, las CPI de pacientes pediátricos también presentan alteraciones emocionales 

importantes, aunque cabe destacar que cuidar de un hijo enfermo genera una importante 

cantidad de estrés que, en este caso particular, estaría afectando al núcleo familiar con 

mayor intensidad que en el caso de CPI de otro tipo de pacientes, en donde es muy 

sabido que la red social de apoyo es muy escasa y la familia rara vez se involucra o 

participa (Alfaro et al., 2008).  

     A propósito de lo anterior, una de las principales circunstancias que se han asociado 

a la aparición de síntomas emocionales en padres de niños enfermos es el intento por 

compaginar las tareas de cuidado del hijo enfermo junto con las tareas de crianza con los 

otros hijos sanos si es que los hay (Vitorino, et al., 2018). En estos casos, los padres 

enfrentan una presión emocional fuerte para tratar de regularse emocionalmente con la 

finalidad de afrontar la crianza de sus hijos sanos de la mejor forma posible a la vez que 

afrontan los cambios, los desafíos y los problemas que implica cuidar a un hijo enfermo 

(Picci, et al., 2015).  

     Al igual que con el perfil específico de las CPI de pacientes paliativos, las CPI de niños 

enfermos suelen tener problemas comunes a todas las CPI, un ejemplo claro, sería el 

problema del aislamiento social, sin embargo, debido a las características particulares del 

paciente, que en este caso es un niño, dichas problemáticas se expresan de formas 

diferentes y las manifestaciones de la situación pueden tener ciertas particularidades. En 

este sentido, es común que los padres de niños con enfermedades graves tengan un 

aislamiento social importante, se ha documentado que pierden a las personas de sus 

círculos cercanos y algunas de las emociones que externan comúnmente ante el 



 60 

aislamiento social son el enojo, y la tristeza (Chong, et al., 2018), ocasionalmente se han 

reportado narrativas en donde los padres refieren sentir resentimiento hacia los miembros 

de sus redes sociales por no mostrarse más comprensivos y dispuestos a adaptarse a 

las necesidades de una familia con un hijo enfermo (Montero-Pardo et al., 2014). Las 

emociones mencionadas, a la larga y sin un acompañamiento adecuado, podrían 

transformarse en síntomas de algún trastorno mental (Toledano-Toledano y Moral de la 

Rubia, 2018). 

     Al respecto de la salud mental de los CPI de pacientes pediátricos, Montero-Pardo et 

al. (2014), encontraron que estas cuidadoras suelen tener síntomas de ansiedad 

moderada o severa que no cambian a lo largo del tiempo que dura el tratamiento de sus 

hijos enfermos. Esto es consistente con la relación que encontraron Toledano-Toledano 

y Moral de la Rubia (2018) entre la actividad de cuidado hacia un niño enfermo y los 

niveles de ansiedad de su CPI.  Por el contrario, estos datos resultan contradictorios a 

los reportes sobre la salud mental de CPI de adultos en donde se ha encontrado que a 

pesar de tener síntomas de ansiedad, éstos aumentan cuando se está iniciando con el 

diagnóstico y durante las primeras fases de tratamiento del paciente (El-Jawahri, et al., 

2016), pero éstos van disminuyendo conforme la enfermedad va avanzando y, si la 

enfermedad se complica y el paciente alcanza una fase de terminalidad y agonía, los 

niveles de ansiedad vuelven a aumentar (Doubova y Infante-Castañeda, 2016; Dunn, et 

al., 2012) 

         Sin embargo, en una investigación posterior, el equipo Montero-Pardo et al. (2017), 

encontró datos que contradecían su primera investigación, los nuevos datos mostraron 

que las CPI de pacientes pediátricos (las madres), presentaban síntomas de ansiedad 

que estaban muy relacionados al estado de salud de sus hijos, es decir, mientras el niño 
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se encuentra estable, los síntomas de ansiedad de las CPI disminuyen, pero si hay 

complicaciones en el estado de salud de sus hijos, los niveles de ansiedad aumentan. 

Este fenómeno, por ejemplo, no se ha descrito en CPI de adultos, es así que la 

manifestación de la ansiedad en los CPI de pacientes pediátricos se presenta de una 

manera particular y que les diferencia de la forma en que los cuidadores de otro tipo de 

pacientes presentan síntomas de ansiedad.  

Aunado a lo anterior, se sabe que ser padre de un hijo enfermo genera mayores 

demandas para el cuidador en comparación con los cuidadores informales de adultos 

(Aziza, et al., 2018). A ello hay que agregar que se ha encontrado que los CPI con 

síntomas de ansiedad tienen mas probabilidad de presentar síntomas depresivos y de 

carga (Doubova e Infante-Castañeda, 2016). También tiene más posibilidad de evaluar 

de manera negativa la percepción subjetiva de su calidad de vida (Lam, 2017). 

     Dando seguimiento al estado emocional de los CPI de pacientes pediátricos, se sabe 

que es común que presenten síntomas de depresión (Toledano- Toledano y Moral de la 

Rubia, 2018), por lo mencionado durante el presente capítulo, se podría inferir que estos 

síntomas depresivos podrían exacerbarse si la salud del niño enfermo se complica y se 

le declara fuera del alcance de la medicina curativa. Al respecto de esto, hay un estudio 

que estima que 30% de los padres de niños en cuidados paliativos necesitan atención 

especializada para salud mental (Galindo-Vázquez, et al., 2015). Algunas de las 

manifestaciones que se han identificado de los síntomas de ansiedad y depresión en las 

CPI de niños enfermos, son el hecho de que evalúan los síntomas físicos de sus hijos de 

manera más negativa que padres de niños con enfermedades no crónicas, y que CPI de 

otro tipo de pacientes (Aziza, et al., 2018). 
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    Hay algunas variables que se han relacionado con los problemas emocionales de los 

CPI de pacientes pediátricos. Entre ellas están la edad del niño al que cuidan (Muglia-

Wechsler y Bragado-Álvarez, 2017), la capacidad económica de la familia donde un 

menor nivel económico se ha asociado a mayor riesgo de presentar problemas 

emocionales (Muglia-Wechsler y Bragado-Álvarez, 2017), el nivel educativo (Long y 

Marsland, 2011), donde, a mayor nivel educativo, los síntomas son menores, o bien 

tienen menor tiempo de duración; la presencia o ausencia de una pareja (Lam, 2017), 

aquellas cuidadoras que tienen pareja, y cuyo apoyo se percibe como adecuado, tienen 

menos síntomas, o bien, sus síntomas se reportan menos intensos; el tiempo que el niño 

ha estado en tratamiento (Galindo-Vázquez, et al., 2015), mientras más tiempo ha 

tomado el tratamiento del niño, los síntomas tienen mayor intensidad y duración;  y las 

características de la familia nuclear (Doubova e Infante-Castañeda, 2016), las familias 

flexibles y con buenos niveles de comunicación, suelen favorecer una mejor regulación 

del estado de ánimo en los cuidadores.  

     Al igual que en las CPI de otro tipo de pacientes, las CPI de pacientes pediátricos 

presentan síntomas de ansiedad, depresión y carga entre otros, sin embargo, la forma 

en que se presentan y las variables a las que se asocian son particulares y están en 

consonancia con la circunstancia particular de cuidar a un niño enfermo. De forma general 

se puede observar que para las CPI de pacientes pediátricos el estilo de vida tiene 

cambios bruscos (Kadi y Cetin, 2018). Algunos de los estresores que enfrentan estas CPI 

son, la toma de decisiones rápidas (Montero-Pardo, 2017), los cambios bruscos e 

inesperados en el estado de salud de los niños (Aziz, et al., 2018), los problemas 

económicos que derivan del costo del tratamiento médico (Liam, 2017), el esfuerzo que 
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se hace para tratar de equilibrar el cuidado de los otros hijos sanos, si es que los hay, 

con el cuidado del hijo enfermo (Young, 2018).  

     Existe poca información sobre un perfil particular de la cuidadora informal del paciente 

pediátrico, se han descrito ya de forma general algunos de los síntomas más comunes a 

nivel emocional y físico, y las variables a las que se asocian dentro del contexto particular 

de estas cuidadores, sin embargo, falta información para poder identificar con mayor 

claridad las necesidades y retos a los que se enfrentan estas CPI. Conocer esta 

información permitiría diseñar programas de intervención que les acompañen a atender 

sus necesidades inmediatas, con la finalidad de que esto repercuta en un adecuado 

manejo del tratamiento de los niños a los que cuidan, y en el bienestar general de la 

familia a la que pertenecen. Caracterizar con mayor precisión el perfil de la CPI, suele ser 

la primera etapa de la mayoría de los trabajos de investigación, ya que, se reconoce la 

importancia de identificar las necesidades de la población, con la finalidad de dar mejores 

respuestas a las mismas. Es por ello que, el presente trabajo, en primer lugar, caracteriza 

el perfil de la CPI del paciente paliativo pediátrico, con base en dicho perfil, se diseñaron 

e implementaron intervenciones psicológicas . 
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CAPÍTULO 3. LA INTERVENCIÓN PSICOLÓGICA EN CUIDADORAS PRIMARIAS 

     Según la Asociación Americana de Psicología (APA) por sus siglas en inglés, la 

psicología clínica está considerada como una especialidad que está enfocada en el 

cuidado de la salud mental y conductual de la población; también especifica que, dicha 

especialidad atiende a todo el espectro de la población, es decir, niños, adolescentes, 

adultos y adultos mayores. De igual forma, se ocupa de una gama amplia de problemas 

psicopatológicos y se ayuda de varias disciplinas y especialidades (Norcross y Karpiak, 

2012).  

     De acuerdo a Bados-López (2008), la psicología clínica se ocupa de evaluar, explicar, 

modificar, o bien, prevenir trastornos mentales que impacten en la calidad de vida de las 

personas. Según la APA, las actividades principales del psicólogo clínico son: 

comprender la psicopatología, diseñar y llevar a cabo intervenciones psicológicas que 

ayuden a mejorar el estado mental de las personas, la evaluación y el diagnóstico 

utilizando medidas estandarizadas, y por último, investigar para mejorar las estrategias 

de evaluación e intervención. 

     Dentro del ejercicio de la psicología clínica, hay un tema que ha destacado por su 

importancia: las intervenciones psicológicas, y la importancia de que  estén fundadas en 

el conocimiento científico, y utilicen técnicas y herramientas basadas en evidencia.  
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     En el presente trabajo, la intervención psicológica será una de las variables relevantes 

de estudio. Como se mencionó en la introducción, el trabajo está orientado a probar dos 

tipos distintos de intervención psicológica para aliviar síntomas de depresión, ansiedad y 

carga en CPI de pacientes paliativos pediátricos, es por ello que en el presente capítulo 

se ahondará en el tema. 

 

     3.1. Definición de intervención psicológica. 

     El uso del término intervención psicológica en los artículos de investigación sobre 

psicología clínica ha generado algunas complicaciones. Una de las principales es que se 

utiliza dicho término de manera indistinta para identificar una variedad amplia de 

actividades llevadas a cabo por psicólogos, trabajadores sociales e investigadores. 

Dichas actividades van desde la evaluación de síntomas, el abordaje de los mismos, 

utilizando diferentes estrategias y marcos de referencia teórica, y hasta el registro de la 

evolución de los consultantes y los resultados obtenidos.  

Un ejemplo de lo mencionado, es el trabajo de Hodges, et al. (2011), quienes 

hicieron un metaanálisis con la finalidad de identificar, a qué se refieren los investigadores 

cuando utilizan el término intervención psicológica en sus publicaciones. Los resultados 

del mencionado estudio mostraron que, no hay un uso consensuado del término. En los 

artículos de investigación es común encontrar diferentes formas de referirse a una 

intervención psicológica, y que se utilizan de manera intercambiable, entre ellos están:  

intervención psicosocial, intervención psicoterapéutica, intervención no farmacológica, 

intervención conductual, intervención de apoyo, intervención psicoeducativa, intervención 

psicosomática e intervención no invasiva.  
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     Hay un estudio en donde incluso, se trata de establecer la diferencia entre los términos 

intervención psicológica y tratamiento psicológico (Parrish, 2018), en dónde la conclusión 

a la que llegan los autores, es que los términos son intercambiables y sugieren desestimar 

el uso de “tratamiento psicológico” por hacer alusión a un proceso de enfermedad-cura. 

     A pesar de las diferentes prácticas y actividades que se engloban en el uso del término 

intervención psicológica, y del uso de otros términos intercambiables, se han podido 

identificar elementos generales que están presentes cuando se utilizan todos los términos 

y todas las prácticas mencionadas anteriormente. Dichos elementos son: la idea de que 

la intervención es un proceso, que es fundamental que utilice los principios de la teoría 

psicológica, y que hace uso de técnicas específicas para mejorar la calidad de vida, 

producirle una sensación de bienestar a los usuarios, o bien eliminar o disminuir los 

síntomas mentales de los consultantes.  

     A los elementos mencionados, es importante agregar dos observaciones más según 

Vera-García, et al. (2018): que quien utilice las técnicas y los principios de la intervención 

sea un profesional entrenado y acreditado, y que, la intervención se puede utilizar también 

con personas que no padecen trastornos mentales necesariamente, pero que si podrían 

tener dificultades en algunas esferas de su vida (emocional, social, física, laboral), que 

impliquen una disminución en su bienestar general o un impacto en su calidad de vida. 

     Con la finalidad de unificar el uso del término intervención psicológica, en la literatura 

se han sugerido los elementos principales que debe tener una. Dichos elementos son los 

siguientes (Bados-Lopes, 2008; Clínica Universidad de Navarra, 2020; Olivares-

Rodríguez, et al., 2014):  

1) Que los objetivos de la intervención estén identificados 
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2) Elegir un grupo de acciones específicas que vayan dirigidas a problemas 

igualmente específicos. 

3) Proponer o identificar un mecanismo de acción 

4) Especificar las variables que se tomarán como medida de eficacia. 

 Hay incluso algunos autores que, además, destacan la importancia de que la 

intervención psicológica utilizada en cualquier trabajo de investigación, reporte la forma 

en que se llevó a cabo, a manera de un manual, con la finalidad de poderla replicar (Haag, 

2006; Martin-Magato y Mosteiro-Ramírez, 2019).    

     Unificar el uso del término intervención psicológica puede ahorrar problemas para 

construir prácticas basadas en evidencia (Chambless y Ollendick, 2001; King, 1998).En 

este mismo sentido, hay autores que consideran que también permitiría definir con 

claridad los procesos y actividades de una intervenicón, y especialmente, se podrían 

mejorar las estrategias para medir la eficacia (Castelnuovo, 2010; Ponniah y Hollon, 

2008; Ponniah, et al., 2013). Debido a la diversidad generada por los múltiples términos 

y definiciones usados en la literatura, se ha optado, desde las organizaciones que regulan 

la práctica de la psicología clínica como la APA y la OMS, establecer una guía de las 

características de las intervenciones psicológicas (APA, 2006; Goodheart, et al., 2006; 

OMS, 2020). En el presente trabajo, se utilizarán las características descritas por la APA 

(2006):  

a) Es un proceso  

b) Lo debe llevar a cabo una persona experta y entrenada 

c) Se debe utilizar la teoría psicológica para diseñarla e implementarla 

d) Debe hacer uso de técnicas específicas y dirigidas a ciertos objetivos  
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e) Los objetivos principales son mejorar la calidad de vida o el bienestar del usuario, 

disminuir los síntomas de los trastornos mentales, y disminuir los síntomas de los 

problemas emocionales no patológicos 

f) Debe tener mecanismos de acción que se pueden identificar y explicar 

g) Deben poderse obtener medidas sobre las variables de salida que se pretenden 

intervenir, por ejemplo, los síntomas de ansiedad.  

h) Debe contar con una descripción clara de el procedimiento y la forma de 

implementarla, con la finalidad de que pueda ser replicada. 

     Además de las características mencionadas, otro elemento que suele servir para 

describirlas en los trabajos de investigación, es su clasificación o categorización 

dependiendo de distintos aspectos. Por ejemplo, se pueden identificar intervenciones 

organizadas conforme a la población a la que van dirigidas: individuales, de pareja, 

grupales, familiares y comunitarias (Zehtab, et al., 2018). En el caso del presente estudio 

será una intervención grupal. También se encuentran intervenciones caracterizadas 

conforme a su tiempo de duración: breves o a largo plazo (Gilbert, 2019), aquellas que 

se clasifican conforme a la teoría sobre las cuales fueron diseñadas: intervenciones 

psicodinámicas, cognitivo-conductuales, humanistas, transpersonales, integrativas, y 

tantas como teorías psicológicas se hayan validado (Nilsson, et al., 2007), en este trabajo 

se utilizará la teoría de la terapia cognitivo conductual. También hay clasificaciones 

conforme al lugar en donde se ha desarrollado el trabajo: intervenciones de campo, en 

consultorio, hospitalarias, en línea (Melchert, 2011), en el presente trabajo se hará una 

intervención de campo.  

      Un tema relevante para la APA es probar que el trabajo clínico en el área de la 

intervención psicológica es eficaz y consigue los objetivos que se plantea. Esto resulta 
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relevante debido a que se ha mostrado que hay circunstancias en las que la intervención 

psicológica no únicamente es inocua (Hervas, 2017), si no que puede llegar a generar 

daño en los consultantes si no se utiliza de manera adecuada, y si no se utilizan las 

prácticas basadas en evidencia que han mostrado su eficacia para resolver el problema 

que se plantea (Castonguay, et al., 2010). Sobre este aspecto se ampliará en el siguiente 

apartado. 

 

 

     3.2. Intervenciones psicológicas eficaces  
 
     En el siglo XVII a aquella actividad relacionada con los pensamientos, la mente y las 

pasiones o emociones, se le consideraba parte del campo de estudio de la filosofía (King, 

et al., 2016). Para el siglo XVIII, a estos temas ya se les asociaba con el estudio de las 

estructuras cerebrales, y fue así como la psicología se comenzó a desarrollar dentro del 

campo de las ciencias naturales (Sánchez-Barranco, 2002). Para finales del siglo XIX, ya 

se le consideraba una ciencia independiente dentro del campo de las ciencias naturales 

y la medicina (Vera y Tortosa-Gil, 1998). Durante el siglo XX, y hasta el momento, la 

psicología se ha desarrollado con rapidez y se ha consolidado como una ciencia (APA, 

2006).  

     La psicología ha echado mano del método científico para consolidarse, a través de él, 

se han creado teorías, se han publicado trabajos con la finalidad de verificarlas (García-

Morilla, 2017). Se han postulado una gran cantidad de teorías que tratan de explicar la 

conducta funcional y disfuncional del ser humano. También se han tratado de desarrollar 

modelos explicativos para los trastornos mentales y las problemáticas psicológicas y 

emocionales. No es poco frecuente encontrar teorías y modelos que son muy diferentes 
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los unos de los otros, e incluso algunos de ellos, son contradictorios (APA, 2006). Es en 

respuesta a lo anterior que, la Asociación Americana de Psicología (APA), creó un grupo 

de trabajo conocido como “división 12”, que desde su creación y hasta el momento, está 

encargado de darle validez, con base en el método científico, a las teorías, los modelos 

y a las intervenciones psicológicas derivadas de los mismos. Dicho grupo de trabajo se 

encarga de analizar las teorías existentes, someterlas a prueba con el mayor rigor 

científico posible y determinar su utilidad (APA, 2006; García-Morilla, 2017).  

     Al trabajo del grupo de la “avenida 12”, se le conoce como psicología basada en 

evidencia (PBE). La PBE es una forma de trabajar basada en el método científico (García-

Morilla, 2017). Se trata de utilizar el mayor rigor metodológico posible considerando las 

variables que se utilizan en psicología clínica, y además de ello, también se toman en 

cuenta, la experiencia y el juicio clínico del psicólogo tratante (Moriana y Martínez, 2011).  

     En algunos trabajos que hablan sobre la PBE se destaca la importancia de que los 

psicólogos clínicos puedan disponer de información al respecto de las teorías y 

estrategias de intervención que resultan más eficaces, las problemáticas a las que dichas 

estrategias van dirigidas con mayor efecto, y con las que han sido probadas, así como 

sobre los métodos usados para alcanzar dichas conclusiones. Algunos autores hablan 

de tener disponible una gran cantidad de información para los clínicos como un elemento 

fundamental, incluso si se sacrifica un poco la calidad de la información (Goodheart, 

2005), otros, defienden que sería mucho más importante disponer de información de 

calidad, es decir, información que provenga de ensayos controlados y de evidencia 

empírica, y que ello sería mucho mejor que generar grandes cantidades de información 

(Litell y White, 2018). Lo que es común a la mayoría de los autores, es la idea de que el 
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objetivo principal de la PBE es respaldar las estrategias de intervención psicológica y las 

teorías psicológicas, utilizando el método científico y el rigor metodológico.  

     La idea de disponer de evidencia empírica para respaldar y validar el uso de cualquier 

tipo de intervención, va dirigida a comprobar que, la intervención es la que está acercando 

al clínico a conseguir el objetivo que persigue, que como ya lo hemos mencionado, es 

disminuir o eliminar algún síntoma psicológico, o bien, mejorar la calidad de vida y el 

bienestar percibido del consultante (APA, 2006; Norcross, et al., 2006). Otro de los 

objetivos de a PBE, es ayudar al psicólogo clínico a identificar las estrategias de 

intervención que tengan los mejores resultados (conforme a los objetivos que se buscan), 

en la menor cantidad de tiempo posible, y procurando que sea también, al costo más bajo 

posible (Kazantis, et al., 2015), es decir, se puede afirmar que la PBE sostiene y 

promueve, un enfoque costo-beneficio.  

En este mismo sentido, la APA (2006) resalta dos puntos de la PBE: a) la 

importancia de que las estrategias y técnicas sean accesibles para el mayor número de 

consultantes posibles, y b) que el acceso a las intervenciones sea de la forma más 

sencilla posible. Es decir, se busca que la práctica de la psicología clínica pueda llegar al 

mayor número de personas,  que las estrategias no sean complejas y tampoco que 

resulten tan costosas.  

Una cuestión importante en la PBE es determinar los elementos para considerar 

que una intervención psicológica es eficaz. Es precisamente el grupo de trabajo “división 

12”, el que se ha encargado de identificar algunos criterios para evaluar las prácticas 

basadas en evidencia., y poder así determinar si resultan o no eficaces. Uno de sus 

principales criterios de eficacia es determinar si la intervención cumple con los objetivos 

que se ha planteado.  
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     Los criterios que se utilizan para la evaluación mencionada, según la clasificación de 

la APA, se pueden encontrar en dos dimensiones: la utilidad de la intervención y la 

eficacia de la intervención (Kasantzis, et al., 2015). Hay otros grupos de trabajo que, 

además de éstas dos dimensiones, han enfatizado la importancia de otra dimensión: la 

efectividad (Coco, et al., 2015). Es así que las intervenciones psicológicas basadas en 

evidencia buscarán ser útiles, eficaces y efectivas.  

     La dimensión de utilidad al respecto de las intervenciones psicológicas se refiere a 

dos aspectos. El primero, que la intervención se pueda aplicar en circunstancias reales, 

es decir, fuera de los ambientes controlados de un ensayo clínico (Hodges, et al., 2011). 

El segundo, que la implementación de la intervención sea viable tomando en cuenta 

variables y factores como el tiempo, la facilidad para llevarla a cabo, y de manera 

importante, que sea a un bajo costo (Lappalainen y Kaipainen, 2013).  

     Al respecto de la dimensión de eficacia, se refiere a que la intervención sea evaluada 

con rigurosidad, es decir, utilizando un método adecuado a los objetivos planteados, que 

se escriba una sistematización de lo que se hace, y que con los resultados se pueda 

sostener que hay un efecto de la intervención sobre las variables para las que fue 

propuesta (Cook, et al., 2017). El objetivo principal en esta dimensión, es poder sustentar 

de forma empírica que, el la intervención tuvo efecto para disminuir los síntomas o bien, 

para aumentar el bienestar subjetivo de los consultantes; en esta dimensión también 

resulta muy deseable poder explicar qué tanto del efecto se debe a la intervención y 

cuánto a variables extrañas o bien, al azar (APA, 2006).  

     Finalmente, la dimensión de efectividad se refiere a dos puntos, el primero, que la 

intervención sea generalizable (Parry, 2013), es decir, que pueda aplicarse a la mayor 

cantidad de personas con características diversas y en escenarios diferentes; y que, en 
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dichos escenarios, se puedan encontrar resultados similares. El segundo, que exista un 

consenso entre los resultados de las investigaciones y el juicio clínico de los psicólogos 

encargados de implementar las intervenciones (APA, 2006).  

     Aunado a las dimensiones de utilidad, eficacia y efectividad, hay un aspecto de la PBE 

que ha ido tomando fuerza, y es la recomendación de que se desarrollen guías clínicas 

para las intervenciones que se implementen y evalúen. Esto implica la posibilidad de 

describir minuciosamente las estrategias de intervención que se proponen, describir la 

teoría que la sustenta, el mecanismo de acción que utiliza para el cambio, el orden en 

que dichas estrategias son implementadas, los medios para evaluar las variables de 

salida sobre las que están incidiendo, y los materiales, si es que los hay, con los que se 

debe llevar a cabo el trabajo (Parry, et al., 2013). Se sugiere que las guías clínicas 

contengan sugerencias necesarias para poder replicar las intervenciones (Novalis y 

Peter, 1999).  

     La PBE ha avanzado, actualmente existen criterios e indicadores para identificar el 

nivel de apoyo y evidencia que tiene una intervención clínica. Los más utilizados en los 

trabajos de investigación son los propuestos por Chambless y Hollon (1998), este sistema 

de clasificación de las estrategias de intervención es el que ha adoptado la APA. Los 

criterios de Chambless se utilizan para conocer qué nivel de apoyo empírico tiene un tipo 

de tratamiento. Los niveles son: 

1. Tratamientos bien establecidos, efectivos y eficaces (este nivel corresponde al 

más optimo y es el estándar que se desearía alcanzar). 

2. Tratamientos con probabilidad de ser eficaces y efectivos (en este nivel se sabe 

que hay evidencia que apunta hacia la prueba de la eficacia y la efectividad, pero 

aún le falta recorrer camino a la evidencia para ser contundente). 
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3. Tratamientos que no cuentan con evidencia empírica para respaldar su eficacia y 

su efectividad (no hay resultados que puedan avalar la eficacia y la efectividad de 

las intervenciones que se están evaluando). 

 Para lograr el nivel 1 de la mencionada clasificación de Chambless, las intervenciones 

deben reunir las siguientes características: 

a. Deben estar publicados por lo menos un par de estudios con diseño experimental (al 

menos con dos grupos) que hayan reportado que la intervención que se utilizó fue 

eficaz. La eficacia de la intervención se considerará probada cuando los resultados 

de más de dos publicaciones indiquen sistemáticamente que ésta fue mejor que el 

grupo control. El grupo control debe ser un grupo que utilizó un placebo, consumió 

fármacos o bien no tuvo contacto con la intervención.  

b. Que la intervención que se está evaluando tenga al menos los mismos resultados 

que los que ha tenido ya un tratamiento que es conocido por su eficacia en el 

problema que se está tratando, aquel conocido como gold estándar por su nombre 

en inglés que se refiere a aquel que se usa como referencia por tener los mejores 

resultados. 

c. Que los resultados tengan un poder estadístico adecuado. Esto se plantea en 

muestras a partir de 30 sujetos. 

d. Que existan al menos nueve estudios que tengan un diseño de caso único en donde 

se haya probado la eficacia de la intervención.  

e. Que los diseños de caso único sean rigurosos en su metodología e implementación.  

f. Que los resultados se comparen con algún otro tipo de intervención ya conocida por 

su eficacia      
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     Para lograr el nivel 2 de la clasificación de Chambless, se tendrían que reunir los 

siguientes requisitos: 

a. Que existan al menos dos estudios con un diseño experimental (con al menos 

dos grupos) donde se pruebe que la intervención tiene mejores resultados 

que un grupo control. El grupo control puede ser una lista de espera 

b. Que se presenten algunas de las siguientes características: en los estudios 

publicados no se encuentran evidencias del uso de un manual, la muestra 

puede tener problemas al ser descrita, quizá de imprecisiones o quizá por 

falta de información, no es necesario que haya pruebas realizadas por 

equipos de investigación independientes.   

c. Que haya reportado al menos un estudio con un diseño experimental (con al 

menos dos grupos). En este diseño es importante que los grupos se 

describan exhaustivamente en cuanto a sus características, que el uso de 

manuales se cumpla, y que se pruebe que la intervención es eficaz utilizando 

alguna de las siguientes alternativas: 

i. Los resultados de la investigación indican que el grupo experimental 

tuvo mejores resultados que el grupo control cuando éste utilizaba 

fármacos, placebo, o bien, no recibió ningún tratamiento. 

ii. Los resultados de la investigación indican que, la intervención que se 

evalúa tiene los mismos resultados que algún otro tipo de intervención 

(que ya ha sido previamente probado con buenos resultados).  

iii. Que existan al menos tres investigaciones publicadas que utilicen 

diseños de caso. Que en dichos estudios se describa exhaustivamente 

a los grupos en cuanto a sus características, que se describa la forma 
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en que se escribieron y desarrollaron los manuales de la intervención, 

que se pueda identificar la forma en que cuidaron la rigurosidad del 

diseño, que se haya tomado en cuenta algún otro caso para comparar 

los resultados. Dicho caso podría ser un placebo, podría estar 

recibiendo fármacos o algún otro tratamiento.   

     Chambless y Holon (1998) agregó tres criterios que complementan los niveles 1 y 2 

de su clasificación y son los siguientes: 

a. La implementación de las intervenciones debe haberse desarrollado utilizando, o 

bien construyendo, un manual para poder ser replicada.  

b. La muestra debe estar perfectamente descrita, siendo exhaustivos al clarificar 

todas sus características.  

c. La eficacia de la intervención que se está evaluando debe probarse por lo menos 

por otros dos grupos de investigación que sean independientes a quien está 

conduciendo la primera prueba.  

Para el nivel 3 de su clasificación, Chambless deja espacio a aquellas estrategias de 

intervención psicológica que no tienen evidencia empírica suficiente a la luz del método 

científico. En este sentido, el autor es muy cuidadoso en resaltar que lo que caracteriza 

a las intervenciones que se clasifican con el nivel 3 es, precisamente, la carencia de 

estudios empíricos que sustenten los resultados, pero, enfatiza que ello no significa 

necesariamente que la propuesta de intervención psicológica no sea ni eficaz, ni efectiva, 

o bien, que tenga el potencial para serlo cuando exista la evidencia suficiente. 

 Para efectos del nivel 3 de clasificación, existen dos posibilidades, la primera, que 

una intervención psicológica carezca de pruebas empíricas suficientes para mostrar su 

eficacia debido a razones que tienen que ver con su novedad o la organización de los 
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grupos de investigación (David y Cristea, 2018), por ejemplo, podría ser que la teoría que 

sustenta las intervenciones es relativamente nueva y se está estructurando, podría haber 

falta de interés por parte de grupos de investigación para generar estudios sobre alguna 

intervención psicológica en particular,  o bien, podría haber dificultad para describir los 

mecanismos de acción o las estrategias de intervención entre otras razones. Incluso se 

menciona que pueden existir dificultades para publicar los estudios de investigación 

(Laubreuter, 2012).   

     Por otra parte, la segunda posibilidad dentro de esta clasificación de nivel tres, es que 

haya alguna práctica o intervención psicológica que no muestre suficiente cantidad de 

evidencia empírica que la sustente a pesar de contar con los estudios necesarios, es 

decir, que ya se han llevado a cabo las investigaciones necesarias para evaluar la eficacia 

y efectividad, pero, los resultados no han sido satisfactorios (Röhricht, 2009). En estos 

casos, la falta de evidencia empírica obedece a que la estrategia de intervención no es 

mejor que un grupo control y/o no alcanza los objetivos establecidos. Cuando existe este 

tipo de evidencia, se desaconseja el uso de la estrategia para el problema con el cual ha 

trabajado (Deacon, 2013). 

      Para la clasificación de Chambless (1998), la prueba empírica es muy importante. Es 

de las acciones que tienen más peso para sustentar la evidencia sobre utilidad, 

efectividad y eficacia de las intervenciones psicológicas. Es por ello que se valora el uso 

de diseños experimentales en la investigación sobre PBE (Parry, 2013), sin embargo, 

también se cuida la rigurosidad del método que se utilice para probar las intervenciones, 

es por ello que, en la valoración de los estudios, también se han incluido diseños de 

estudio de caso siempre y cuando se confirme que han sido rigurosos en su 

implementación (Kratochwill, et al., 2013). Esta última práctica, puede ayudar a 
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compensar la dificultad que enfrentan los psicólogos clínicos para llevar a cabo diseños 

experimentales con la rigurosidad necesaria (Gage y Lewis, 2013).  

      La clasificación de Chambless ha sido adoptada por el grupo “división 12” de la  APA 

para evaluar la efectividad y la eficacia de las intervenciones psicológicas sustentadas en 

determinadas teorías psicológicas, según sus lineamientos -los de la APA-, una 

intervención psicológica eficaz debe cumplir con los siguientes criterios al ser reportada:  

a. describir a la muestra de la forma más exhaustiva posible y procurar que sea 

homogénea 

b. tener un diseño experimental con al menos dos grupos 

c. hacer una asignación aleatoria de los participantes en cada grupo 

d. definir con claridad las variables de salida 

e. disponer de medios para medir los resultados de forma confiable.  

     Aunado a esto, a manera de sugerencia, se propone que se escriba, en forma de 

manual, el proceso de intervención. A este respecto, la APA (2020) tiene publicado en su 

página oficial una serie de indicadores para escribir manuales de intervención psicológica 

con adecuado rigor metodológico, incluso en dicha página, se propone llevar a cabo una 

evaluación estandarizada de estos manuales. 

    Con el uso de este tipo de clasificaciones, se ha logrado identificar que existen 

estrategias de intervención psicológica útiles para cierto tipo de problemáticas, pero que 

a su vez podrían resultar poco útiles o incluso desaconsejables para otro tipo de 

problemas (David y Cristea, 2018), por ejemplo, la terapia cognitivo conductual ha 

probado su efectividad y eficacia para trabajar con problemas de ansiedad (Arch y 

Kraske, 2008; Kendall, et al., 2008), sin embargo, tiene evidencia nivel dos en la 

clasificación de Chambless(1998), es decir, moderada, para trabajar problemas de pareja 
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(Barcons, 2016) . Incluso hay estudios que desaconsejan utilizarla cuando se trabajan 

problemas de pareja (Fischer, et al., 2016). Esta situación no invalida a las estrategias de 

trabajo de la terapia cognitivo conductual, si no que ayuda a identificar qué tipo de 

problemáticas pueden ser intervenidas por esta estrategia con mayor eficacia y 

efectividad. Es así que medidas de evaluación para las intervenciones psicológicas 

pueden ayudar a refinar la práctica clínica y pueden colaborar para identificar la mejor 

forma de abordar un problema con base en la evidencia empírica.  

     La clasificación de Chambless(1998) es útil para identificar estrategias de intervención 

eficaces para problemáticas específicas, también es útil para identificar estrategias de 

intervención que no son benéficas para la población; cabe destacar que, además de los 

dos puntos anteriores, dicha clasificación también puede ser de utilidad para desestimar 

estrategias que no solo no reportan un beneficio superior al del placebo o al del no 

tratamiento, si no que, su uso, implique un daño a la salud mental de la población. Un 

ejemplo de este punto sería el uso de las estrategias conocidas como debriefing para el 

tratamiento del trastorno por estrés post- traumático, en donde se ha logrado mostrar que 

su uso no solamente no es eficaz para tratar o disminuir los síntomas de dicho trastorno, 

sino que, ha llegado a ser dañino para las personas empeorando su sintomatología 

(Santracruz-Escudero, 2008; Guzmán-Sescosse, et al., 2014).  

     Evaluar la eficacia de las intervenciones psicológicas, como ya se revisó, es relevante 

en varios sentidos, es importante saber si la intervención resulta adecuada para 

conseguir los objetivos planteados, si es la que tiene los mejores resultados, y además si 

los alcanza en el menor tiempo posible. Y también es importante saber si la intervención 

no resulta dañina para la población. Este tipo de información completa le da estructura y 

solidez a la práctica clínica psicológica. 
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     Aunado a los elementos positivos que tiene el trabajo con el modelo de la psicología 

basada en evidencia (PBE), también es importante mencionar, que la evaluación de la 

eficacia de las intervenciones psicológicas tiene algunas dificultades y barreras en las 

que se debe pensar para poderlo utilizar con rigor (Laubreuter, 2012; Leichsenring, et al., 

2018). Algunas de las principales dificultades que se han identificado tienen que ver con 

la forma en la que se evalúa la evidencia, ya que los criterios de Chambless(1998), por 

ejemplo, enuncian los indicadores, pero, otorgan un margen amplio para la valoración de 

los mismos ya que no se establece de forma específica cómo evaluarlos, por tanto, es 

común encontrar diferencias en los resultados de estudios que tratan de valorar la 

evidencia que ha sido publicada sobre algunas estrategias de intervención (Emmelkamp, 

et al., 2014).  

     Por otra parte, otra de las dificultades que comúnmente se ha reportado, es la 

inexistencia de manuales y guías para poder replicar las intervenciones (Leszcz, y Kobos, 

2008; Parry, et al., 2003). Esta situación podría apoyar la idea que expresan los 

investigadores de que los psicólogos clínicos carecen del hábito de registrar 

rigurosamente sus procedimientos e intervenciones (Blampied, 2001; Gelso, 1993). Es 

una de las razones principales que encuentran los investigadores (la falta de manuales y 

guías clínicas), por las cuales resulta complicado hacer generalizaciones en cuanto al 

uso de ciertas estrategias de intervención psicológica (Novalis, et al., 2019).  

     Otro de los problemas que suele mencionarse con frecuencia dentro del paradigma 

de la PBE es la dificultad ética y logística para conformar grupos de control (Leszcz y 

Kobos, 2008), en este sentido, lo que más se reporta como dificultad en los estudios, es 

lo complejo que resulta conformar grupos homogéneos y también, la muerte experimental 

(Spinelli, et al., 2013). En este sentido, la discusión que existe entre los clínicos y los 
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investigadores suele centrarse mucho en este punto. Los investigadores, al perseguir el 

rigor en los diseños experimentales, solicitan tamaños en la muestra y características de 

la misma que los clínicos consideran muy complicado cumplir. Hay un sin fin de editoriales 

escritas en revistas de práctica clínica donde se puede dar cuenta de estas dificultades 

que, de forma directa, repercuten en la construcción de las prácticas basadas en 

evidencia (Bettis, et al., 2020; Cook, 2017; Doran, et al., 2019; La Roche, et al., 2015; 

Woodbridge, et al., 2014).  

     Una de las ideas centrales de estas discusiones es la dificultad para encontrar un 

equilibrio entre el trabajo del psicólogo clínico y el rigor metodológico de la investigación 

experimental. Un elemento importante de la discusión es el hecho de que la investigación 

sobre las intervenciones psicológicas difiere de la investigación en medicina o en biología, 

donde, en los ensayos clínicos es posible tomar mediciones muy precisas (Lieberman, 

1998); los psicólogos clínicos destacan que la conducta humana es un fenómeno 

complejo que resulta difícil de caracterizar, medir y evaluar (Woodbridge, et al., 2014). 

Sin embargo, se consideran que, para poder validar la práctica de la psicología clínica, 

es necesario tener rigurosidad en la metodología que se utiliza al llevar a cabo estudios, 

y también, trabajar para que los psicólogos clínicos hagan de forma más habitual registros 

tanto de sus intervenciones como de sus resultados (Bettis, 2020).  

     Una de las propuestas más utilizadas para conciliar las posturas mencionadas, es la 

de hacer la evaluación utilizando distintos indicadores, además de las escalas que se 

utilizan para las variables de salida en los ensayos clínicos (Hodges, et al.,  2011; Sloan 

y Kring, 2007). Hay propuestas que sugieren utilizar mediciones de constructos que 

suelen acompañar al bienestar emocional y psicológico, por ejemplo, es común encontrar 

estudios que, además de las variables de salida, utilizan medidas de calidad de vida y de 
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bienestar subjetivo (Margison, et al., 2000). De manera reciente, ha comenzado a 

utilizarse una práctica de evaluación que se lleva a cabo al inicio y al finalizar cada sesión 

de intervención (Schöttke, et al., 2021); Yovel y Safren, 2007). Este tipo de prácticas 

permite identificar de forma específica qué componente de la intervención fue el que tuvo 

mayor impacto tanto sobre las variables de salida como sobre los indicadores que 

complementan las mediciones.  

     3.2.1 Los mecanismos de cambio en las intervenciones psicológicas 

     Para poder determinar la utilidad, la eficacia y efectividad de una intervención 

psicológica, es necesario que quienes implementaron la intervención puedan explicar al 

menos cuatro cosas (Parrish, 2018). En primer lugar, si la intervención psicológica tuvo 

como resultado un cambio para el cliente (Chambless y Ollendick, 2001), idealmente, el 

cambio debería ser algo positivo o beneficio, ya sea en la percepción subjetiva del estado 

de ánimo, o bien, en la resolución de la problemática que se presentó al inicio, o bien, en 

la sintomatología identificada (DeRubeis y Crits-Christoph, 1998). En segundo lugar, si 

los cambios se le pueden atribuir, utilizando mediciones de variables de salida, al 

programa de intervención (Parrish, 2018). En tercer lugar, si es posible replicar la 

intervención en condiciones similares y en una poblacion semejante (Hodges, et.al., 

2010), y finalmente, determinar si los resultados de la intervención son generalizables (es 

decir, se pueden obtener los mismos resultados en distintos tipos de poblaciones y 

condiciones) (Chambless y Ollendick, 2001).    

Medir los resultados de una intervención psicológica es una de las cuestiones 

fundamentales de la PBE. Una forma de medir los resultados de las intervenciones 

psicológicas es por medio de la evaluación del cambio terapéutico posterior a la 

intervención (Gómez-Penedo, et al., 2017). Sin embargo, caracterizar dicho cambio ha 
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resultado complejo, en parte, por la dificultad que representa determinar los elementos 

implicados en dicho cambio (Khan y Schneider, 2013).  

     La dificultad en la medición del cambio terapéutico radica en múltiples factores. De 

manera inicial, la complejidad de la conducta humana es una de las principales 

dificultades (Uribe-Restrepo, 2008). Es difícil abordar la conducta humana desde una sola 

perspectiva, la psicología, en consonancia con lo anterior, ha dado a luz a una variedad 

de teorías y modelos que tratan de explicar, desde diversas perspectivas la conducta. 

Cada uno de estos modelos teóricos plantea explicaciones sobre las raíces, motivaciones 

y resultados de la conducta. Algunos de estos modelos convergen y tienen acuerdos en 

algunos de sus elementos, sin embargo, otros, difieren considerablemente. Partiendo de 

este punto, medir el cambio terapéutico se torna complicado.  

     La teoría de los factores comunes en psicoterapia es la base para trabajar con este 

tipo de problemas; esta teoría sostiene que existen elementos comunes a todos los 

modelos teóricos y propuestas de intervención psicológica en relación con aquello que 

hace que un consultante, cliente o paciente, perciba bienestar o beneficio durante, o 

después de una intervención psicológica (Wampold, 2015). Una parte importante del 

desarrollo de esta teoría, fue tratar de identificar los mecanismos comunes que producían 

el cambio terapéutico.   

      Uno de los primeros autores que estudió e identificó factores comunes en el proceso 

terapéutico fue Rosenzweig (Uribe-Restrepo, 2008), quien en sus trabajos propone la 

existencia de cuatro factores comunes en los procesos de cambio terapéutico: 

a) Catarsis (refiriéndose a la capacidad que tiene cualquier proceso terapéutico de 

favorecer la expresión emocional y la expresión de los conflictos internos). 
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b) Reorganización social (refiriéndose a que la persona comienza a tener 

interacciones distintas con su medio ambiente y sus vínculos más cercanos (grupo 

familiar), y posteriormente, también con su los vínculos más lejanos (relaciones 

laborales, comunidad). 

c) Características personales del terapeuta (se identifica este elemento como una 

parte fundamental de la motivación para el cambio). 

d) La estructura del pensamiento humano (en este factor se encuentran las variables 

que corresponden a las características de los clientes o usuarios)  

     Desde los primeros trabajos que se dedicaron a estudiar la forma de identificar o bien 

caracterizar aquellos factores que tienen un papel importante o central en la eficacia y 

efectividad de los procesos de intervención psicológica, se estableció la existencia de 

ciertas variables centrales e indispensables para poder entender y describir estos 

procesos de cambio (Campagne, 2014). Los principales actores en este proceso (tanto 

el cliente o consultante, como el terapeuta), tienen un peso importante al momento de 

evaluar o medir la eficacia de la terapia, aunado a ello, se reconoce que elementos como 

la expresión emocional y la expresión de los problemas del consultante, son relevantes 

en el proceso de cambio terapéutico; sin embargo, desde principios de los años cuarenta, 

con los primeros estudios de  Rosenzweig sobre el tema (Uribe-Restrepo, 2008), se 

identificó que la conducta humana es sumamente compleja, y que hay factores que están 

relacionados con la personalidad de los consultantes (Bleidorn, et al., 2019), su estado y 

nivel motivacional (Medalia y Saperstein, 2011), su historia personal y de desarrollo 

(Binder, et al., 2009), e incluso factores genéticos (Kadzin, 2009) que aún permanecen 

poco explorados en relación a la contribución que tienen en el proceso de cambio 

terapéutico. 



 85 

     Tomando como punto de partida el modelo de factores de Rosenzweig, se comenzó 

a desarrollar el estudio de este tema, una contribución que se reconoce es la de Frank y 

Luborsky (Uribe-Restrepo, 2008). El trabajo de estos autores propone tres factores para 

explicar los elementos comunes de los procesos psicoterapéuticos. Con base en la 

propuesta de Rosenzweig, la contribución de estos autores consistió en dividir los 

factores comunes en relación a los actores del proceso: cliente o consultante y terapeuta. 

También agregaron un factor que Rosenzweig no había caracterizado: el vínculo entre 

terapeuta y consultante o cliente. A partir de la propuesta de Frank y Luborsky (Uribe-

Restrepo, 2008), se planteó la idea de que algunos de los mecanismos de cambio de los 

procesos psicoterapéuticos podrían atribuirse al vínculo consultante-terapeuta. Estas 

ideas, se fortalecieron con la colaboración de los teóricos de corte humanista como Carl 

Rogers.  La propuesta de factores comunes de la psicoterapia de Frank y Lubosky se 

observa en la Tabla 1. 

Tabla 1.  

Modelo de los factores comunes en psicoterapia de Frank y Lubosky (Uribe-Restrepo 
2008)  
 

Factores atribuidos al cliente o 
consultante 

 

Factores atribuidos al 
terapeuta 

Factores atribuidos al 
vínculo cliente-terapeuta 

Compromiso Poder de sugestión Contacto 

Motivación Persuasión Apego 

Esperanza Calidez Grado en que están de acuerdo 

Confianza Empatía Contrato 

Idealización Compromiso Rapport 

 Directividad  

 Experticia  
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Las variables que contribuyen al cambio terapéutico que más se han estudiado, han 

sido las relacionadas con el cliente o consultante (Schiepek, et al., 2020). Esto se debe a 

que se considera que es el consultante la fuente del cambio que se está tratando de 

caracterizar. Es así que surgieron propuestas como las de Karasu (1986). Este autor se 

enfocó en estudiar las estructuras de pensamiento de las personas que habían hecho un 

cambio en terapia y que además lo reconocían y lo expresaban claramente como tal. 

Karasu (1986) identificó tres elementos presentes en los procesos de cambio de las 

personas que entrevistó y los consideró como los elementos indispensables para afirmar 

que se está dando un proceso de cambio terapéutico:   

1) Que se de en algún momento una catarsis en donde el consultante pueda expresar 

sus problemas o bien sus emociones. Se hizo énfasis en este factor, en el trabajo 

que se hace en las intervenciones psicológicas con las vivencias, y no únicamente 

en la expresión emocional. A este factor se le denominó “provocar el afecto”. 

2) Que la forma en la que el consultante entiende o se explica el mundo se modifique. 

Es decir, que la persona comience a tener un cambio en las hipótesis que 

construye sobre la forma en que funciona el mundo y sobre las experiencias que 

va teniendo, en concreto, identificar si se lograron crear nuevos patrones de 

pensamiento que impliquen creencias, esquemas y reglas de vida, esto, según la 

mayoría de las teorías en psicología, ocasiona que la persona comprenda mejor 

su propia conducta. A este factor se le denominó “control cognitivo” 

3) Que los patrones de conducta disfuncionales que presentaba el consultante ya 

sea que desaparezcan, o bien, se contengan dentro de límites que le permitan ser 

más funcional. A este factor se le denominó “regulación conductual”. Es aquel que 

resulta observable y medible con menor dificultad. Se suele utilizar como un 
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indicador de cambio comúnmente (Higginbotham, et al., 1988; Kazdin, 2007; Ryan 

et al., 2011), sin embargo, se ha podido constatar que el cambio conductual por si 

mismo, no necesariamente implica un cambio terapéutico (Doss, 2004; Jacobson 

y Truax, 1992). Es por ello que se sugiere utilizar diversos indicadores para poder 

valorar y medir el proceso de cambio terapéutico (Plutchick, et. al., 1990).        

     Así como se desarrollaron modelos enfocados en los aspectos de cambio terapéutico 

relacionados con el consultante, también existen modelos que integran y estudian otros 

factores, como el de Greencavage y Norcross (1990). Este modelo propone la existencia 

de cuatro factores. Incluye variables relacionadas con el consultante o cliente, también 

incluye variables que tienen que ver con el mecanismo de cambio únicamente, es decir, 

que no se relacionan ni con el terapeuta ni con el consultante, y a diferencia de la 

propuesta de Karasu, este modelo si toma en cuenta variables relacionadas con la figura 

del terapeuta. No incluye el vínculo consultante-terapeuta como tal, sin embargo, si 

incorpora elementos que tienen que ver con el tipo de estrategia de intervención que se 

utiliza, independientemente de la teoría en la que están sustentadas.  

Algunos ejemplos de las categorías que se pueden encontrar en este sentido son, 

si el terapeuta establece o no las reglas de la terapia, o si se utiliza algún tipo de ritual 

durante el proceso. Este tipo de variables, se toman en cuenta por primera vez en este 

modelo. Es un modelo que se utiliza usualmente en las investigaciones sobre este tema 

y se le considera, por la misma razón, robusto. Se pueden observar los factores y sus 

variables en la Tabla 2.   

Tabla 2. 

Modelo de factores comunes de la psicoterapia de Greencavage y Norcross 

 *Expectativas positivas, esperanza, fe 
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Características del paciente *El paciente busca ayuda 

 
 
Procesos de cambio 

*Catarsis 
*Adquisición de nuevas conductas 
*Racionalidad 
*Insight 
*Aprendizaje emocional el interpersonal 
*Retroalimentación externa 
*Logros 
*Persuasión 
*Placebo 
*Identificación con el terapeuta 
*Manejo de contingencias 
*Disminución de la tensión 
*Modelamiento del terapeuta 
*desensibilización 
*Educación e información  

 

Cualidades del terapeuta 

*Se muestra positivo 
*Genera esperanza y no incertidumbre 
*es cálido 
* Es empático 
*Tiene validez técnica y profesional 
*El paciente lo acepta 

 

Estructura del tratamiento 

*Usa rituales y técnicas específicas 
*Dirige al paciente hacia explorar su mundo 
interior 
*Se basa en una estructura teórica 
*El espacio terapéutico es adecuado 
*La interacción con el terapeuta 
*La comunicación en todas sus formas 
*Los roles son claros 
*Cuestiones de la relación con el terapeuta 
*Alianza terapéutica 
*Compromiso percibido de ambas partes 
del proceso 
*Transferencia y contratransferencia 

Nota: Tomado de Uribe-Restrepo (2008). 

     El estudio de los factores comunes de la psicoterapia aun no logra del todo, identificar 

y describir todas las variables implicadas en el éxito de la terapia; sin embargo, se ha 

logrado identificar que existe un factor importante para estudiar la eficacia y la efectividad 

de las intervenciones psicológicas, dicho proceso es es el mecanismo de cambio 

(Hoglend y Hagtvet, 2019). La principal dificultad para poder caracterizar y describir el 

mecanismo de cambio en la intervención psicológica, es que cada una de las estrategias 

de intervención puede tener un mecanismo de cambio propio, es decir, hay tantos 
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mecanismos de cambio como estrategias de intervención existen (Moldovan y Pintea, 

2015).  

A pesar de la amplia variedad de teorías psicológicas utilizadas para diseñar 

intervenciones clínicas, existen investigaciones sobre algunos modelos teóricos cuyos 

mecanismos de cambio ya han podido ser identificados y caracterizados. Ejemplos de 

ello son la terapia cognitiva (Kocovski, et al., 2015), y las terapias contextuales (Ciarrochi, 

et al., 2010). Por el contrario, hay otros modelos teóricos en donde los mecanismos de 

cambio aún son difíciles de describir con precisión, por ejemplo, la psicoterapia de arte 

(Czamanski-Cohen y Weihs, 2016). Para avanzar en la investigación sobre los 

mecanismos de cambio de distintos tipos de intervención psicológica, el estudio de los 

factores comunes, ha contribuido para describir de forma particular, algunos elementos 

que participan en dichos mecanismos.   

     Un ejemplo claro de los esfuerzos por caracterizar el mecanismo de cambio 

terapéutico se encuentra en las investigaciones del grupo de Krause y Altamir (2016) en 

Chile. Dicho grupo de investigación tiene una propuesta para hacer generalizables sus 

resultados. Los estudios que han realizado buscan la forma de identificar elementos 

involucrados en los mecanismos de cambio terapéutico de forma general, es decir, 

aplicables a cualquier modelo terapéutico. El grupo ha propuesto ya, tanto una 

metodología, como unos indicadores cualitativos y cuantitativos al respecto. Contrario a 

la idea de que cada modelo teórico tiene mecanismos de cambio específicos delineados 

por su propuesta teórica, el modelo de Krause (2006), sostiene que , al igual que la teoría 

de los factores comunes en psicoterapia, hay elementos generales que podrían ser 

comunes a cualquier proceso de cambio terapéutico, independientemente del modelo 
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teórico que se esté utilizando en la intervención psicológica. A estos elementos 

generales, les llamaron “factores inespecíficos del cambio”.  

     Los llamados factores inespecíficos de cambio han sido identificados por diferentes 

grupos de investigación (Santibañez-Fernández et al., 2008; Krause, et al., 2006), con 

algunas variaciones, sin embargo, hay algunos que aparecen de forma consistente en la 

mayoría de los resultados de las investigaciones. Se piensa que, son precisamente esos, 

los más fiables, y a partir de los cuales se puede partir para valorar el cambio terapéutico. 

La propuesta del grupo de Krause (2016), consiste en que la presencia de estos 

indicadores sugiere con mayor certeza, que se está dando el proceso de cambio 

terapéutico, y que el cambio está ligado a la intervención psicológica.  

     Los indicadores inespecíficos de cambio terapéutico que han resultado ser más 

consistentes son los cuatro siguientes:  

a) que la persona reporte mejoría en los síntomas que presenta al iniciar la 

intervención. Esto se pude medir con escalas y también se puede evaluar con 

reportes subjetivos por parte del consultante y del terapeuta 

b) que la persona muestre una buena comprensión de las formas en que se 

interrelaciona con su medio ambiente, con las personas a su alrededor y consigo 

misma, es decir, sus patrones de comportamiento le resultan mas claros y 

comprensibles. Este factor puede valorarse de forma subjetiva a partir de las 

observaciones del psicoterapeuta, del consultante y de personas en su medio 

ambiente 

c) que el consultante reporte que aumenta la percepción de autoeficacia y de 

autoconfianza. Este factor puede valorarse con el reporte del consultante, la 

observación del terapeuta, y en ocasiones con algunas escalas. Se resalta la 
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importancia de observar si hay consonancia entre los reportes verbales del 

consultante y los cambios visibles y medibles, que usualmente se pueden 

identificar e incluso medir a partir de la conducta.  

d) que el consultante, cliente o paciente, comience a expresar una nueva manera de 

comprenderse y definirse a sí mismo. Comienza a modificar sus creencias, reglas 

de vida y patrones cognitivos rígidos. Este factor puede observarse en algunas 

verbalizaciones durante la intervención, con cambios de conducta, reportes de 

personas en su medio ambiente, y puede evaluarse a través de entrevistas semi-

estructuradas. En intervenciones que utilizan arte o fotografía, podría valorarse a 

través de un autorretrato inicial y autorretratos sucesivos a lo largo del proceso.  

     Partiendo de los 4 indicadores genéricos de cambio, se pueden identificar otros más 

específicos para los modelos terapéuticos con los que se trabaje, y, adecuados al 

contexto en el cual se está trabajando, o bien, se pueden buscar indicadores que sigan 

siendo consistentes entre las investigaciones que se hagan y que se puedan seguir 

considerando inespecíficos. En este sentido, el grupo de investigación de Krause et.al. 

(2016,), propuso un método específico y unos indicadores genéricos que pueden 

adaptarse a cualquier propuesta teórica. El estudio se basó en el análisis de procesos 

terapéuticos derivados de las corrientes psicodinámicas, cognitiva-conductual, 

construccionista social, familiar, integrativa y trabajo con adicciones. ` 

     El grupo construyó un sistema de indicadores de cambio terapéutico que fueron 

organizados de forma jerárquica, de tal suerte que, los primeros números de la lista son 

indicadores que surgen en los primeros momentos de un proceso terapéutico, y mientras 

van creciendo los números de la lista, ello indica que el indicador aparece cuando el 

proceso terapéutico está más avanzado. En total, identificaron 19 indicadores de cambio 
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en los procesos de psicoterapia. Mismos que son transcritos íntegramente a 

continuación: 

1. Aceptar que hay un problema 

2. Aceptar que se necesita ayuda  

3. Aceptar la ayuda de un profesional competente 

4. Expresar de alguna manera la esperanza de que se recibirá ayuda 

5. Cuestionarse formas de comprender, de comportarse y de sentir que solían ser 

comunes. Implica reconocer problemas que antes no se habían identificado como 

tales, implica tener un mayor grado de autocrítica, y también implica plantearse 

nuevas metas en la terapia y generar expectativas nuevas.   

6. Externar de manera clara y directa la necesidad de hacer cambios 

7. Que los síntomas comiencen a ser ego-distónicos. Es decir, estar consciente de que 

se participa en la creación y en el mantenimiento de los propios problemas 

8. Comenzar a identificar talentos, conductas, capacidades o facetas nuevas de uno 

mismo.  

9. Ser capaz de expresar conductas y sentimientos nuevos. 

10. Aumentar los niveles de autoeficacia y llegar a sentirse competente para afrontar las 

dificultades 

11. Comenzar a comprender los problemas en términos de interdependencia de 

factores: factores individuales como creencias, sentimientos y comportamientos que 

están relacionadas con las personas y los eventos que nos rodean y a su vez todo 

ello está relacionado con la historia de vida.  

12. Comenzar a mirar los problemas o los síntomas desde distintos puntos de vista a tal 

grado que se les comprende de una manera diferente.  
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13. Experimentar que las emociones se modifican de manera importante al igual que la 

escala de valores. (la personal y la que se usa para interactuar con otros) 

14. Comenzar a construir una nueva idea del sí mismo que incluya la conexión entre lo 

que se ha descubierto de forma individual, en relación con el medio ambiente, las 

dificultades que se traen a la terapia y los síntomas por los que se solicitó ayuda.  

15. Integrar todas las nuevas creencias sobre uno mismo y los nuevos conceptos 

creados en la narrativa personal (en la historia de vida) 

16. Desarrollar independencia y responsabilidad hacia las formas de pensar y de 

significar los eventos, las emociones, las creencias y los síntomas 

17.  Identificar y reconocer que el terapeuta ha dado ayuda 

18. La brecha entre el terapeuta y el consultante, cliente o paciente disminuye. El vínculo 

de ayuda se torna más equitativo. 

19. Elaborar una nueva narrativa (que tenga un fundamento claro sobre las vivencias de 

cambio de la persona y sobre la teoría e hipótesis que se hacen sobre el mundo) 

sobre la vida de uno mismo, dando lugar a la relación entre variables cognitivas 

(creencias, emociones) y variables del exterior (personas, situaciones). Es decir, que 

la persona tenga una nueva manera de ver el mundo y que sea capaz de crear 

nuevas teorías y leyes sobre la forma en que funciona el mundo. 

 
     Además de sus indicadores de cambio organizados en orden jerárquico, Krause et. al. 

(2016) proponen un modelo de lo que sucede en el proceso de intervención psicológica. 

Proponen dos tipos principales de cambio: cambios a nivel emocional y cambios a nivel 

cognitivo. Estas formas de caracterizar los procesos de cambio han sido ya descritas por 

Penedo (2017) y por Santibañez-Fernández (2008). En el modelo mencionado 
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anteriormente, se explican las etapas o fases que va siguiendo el consultante, cliente o 

paciente, mismas que son graduales. Es decir, conforme el cliente, consultante o 

paciente, avanza por las etapas, el proceso de cambio se va consolidando y va siendo 

de mayor intensidad.  

     El punto inicial del modelo arranca con la capacidad del consultante de mirar y 

comprender sus problemas de manera diferente. Posteriormente se comienza a tener 

una nueva comprensión de la historia de vida o de la biografía, incluso cabe la posibilidad 

de narrarla nuevamente agregando o eliminando aspectos que impliquen percibir un 

estado de bienestar y que quizá habían sido omitidos por algún problema. Posteriormente 

se debe poder observar la capacidad del consultante para relacionar sus problemas con 

la expresión de sus síntomas, si es que los hay. Este tipo de habilidades se ha 

relacionado con la mejoría emocional y también con la facilidad para comprender cómo 

se procesa la información tanto a nivel cognitivo como a nivel emocional.  

El paso final del proceso de cambio psicoterapéutico implica que el consultante 

logre explicar y comprender las razones por las cuales está haciendo cambios tanto 

emocionales como cognitivos. Idealmente estas explicaciones tendrían que estar ligadas 

a su historia de vida. Al alcanzar esta etapa, se podría pensar, según este modelo, que 

se ha tenido un proceso terapéutico exitoso.  

     Tomando en cuenta la información sobre los elementos centrales de los procesos 

inespecíficos de cambio psicoterapéutico, se decidió construir una tabla mostrando 

algunos de los indicadores más consistentes que se han descrito, pensando en que los 

elementos de dicha tabla podrían ser de utilidad para evaluar el mecanismo de cambio 

ligado a intervenciones terapéuticas que no cuentan con el nivel de evidencia empírica 1 

en la clasificación de Chambless (1998), ya sea porque son intervenciones novedosas o 
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porque los modelos teóricos aún se están desarrollando. Un ejemplo de ello podría ser la 

arteterapia. La tabla 3 muestra indicadores inespecíficos de cambio que se han 

encontrado de forma consistente en la literatura. El trabajo con este tipo de indicadores, 

puede ser un complemento para las mediciones de síntomas con escalas. 

Tabla 3.  

Indicadores inespecíficos de cambio terapéutico 

Factor común 
del proceso 

psicoterapéutico 

 
Dimensión 

 
Tipo 

 
Indicador 

 
Proceso de 
cambio 

 
Recursos 
individuales o 
personales 

 
 
 
Expresión 

*Catarsis 
*Expresar de forma verbal y no 
verbal un problema  
*Capacidad para tolerar emociones 
desagradables y expresarlas 
*Expresar bienestar en diversas 
esferas de su vida 

   
 
 
 
 
 
Aprendidos 
(conductas y 
pensamientos) 

*Que ayudan a que se enfrenten 
mejor los problemas 
*Ayudan a que la sensación de 
bienestar se sostenga 
*Ayudan a mantener la regulación 
emocional 
*Que faciliten el cambio de 
conductas o pensamientos 
disfuncionales 
*Que aumenten la autoeficacia y la 
autoconfianza 
*Que ayuden a mejorar la capacidad 
de escuchar y comunicarse con 
otros 
*Que ayuden a que los vínculos 
sean mas fluidos 

   
 
 
 
Conciencia 
sobre si 
mismo 
(pensamientos 
y conductas) 

*Que permiten predecir respuestas 
y sentimientos 
*Que permitan identificar y expresar 
la sensación de bienestar 
*Que permitan disminuir conductas 
que generan malestar 
*Que permitan crear conductas que 
generen bienestar 
*Que permitan tener conciencia de 
los límites personales y de las 
responsabilidades 
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*Capacidad de poner más atención 
al mundo interno o mental 

  
 
Tener nuevas 
formas de 
comprender 

 
 
 
A sí mismo 

*Eliminar preguntas sin respuesta 
(por ejemplo: por qué a mi) 
*Capacidad para identificar 
aspectos complicados de si mismo 
*Capacidad para diferenciar los 
vínculos y los ambientes saludables 
de los no saludables 

   
 
 
 
 
Al mundo 

*Capacidad para identificar 
explicaciones racionales a los 
eventos 
*Capacidad para identificar las 
consecuencias de la acción y la 
omisión 
*Capacidad para tomar en cuenta 
más de una visión de las situaciones 
*Capacidad de reconocer 
responsabilidad dentro de los 
vínculos afectivos 
*Relacionarse de forma diferente 
con su situación de vida actual  

  
Nuevas formas 
de explicar 
cómo funciona  

 
 
El mundo 

*Reformular la escala de valores 
*Crear nuevas hipótesis y 
explicaciones sobre eventos vitales 
importantes en su biografía 

   
 
 
 
 
Los vínculos 

*Expresar nuevas maneras de mirar 
las relaciones interpersonales 
* utilizar recursos personales 
aprendidos para reformular la 
manera en que se vincula 
*Relacionarse de forma más 
afectiva con otros 
*Relacionarse de forma menos 
conflictiva con otros 
*Reducción de roces y peleas con 
otros 

   
 
 
 
La historia vital 

* Reestructurar la narrativa de la 
historia de vida o reconstruir la 
autobiografía 
*Capacidad para comprender los 
síntomas o el trastorno y de 
explicárselo a la luz de una teoría 
nueva 
*Expresar una nueva forma de 
entenderse, definirse y mirarse 
(expresar nuevas hipótesis y reglas 
de vida) 

Nota: Tabla elaborada por la autora basada en los indicadores propuestos por Basto y Salgado (2008), 
Cortes (2018), Krause (2014), Krause et. al. (2016), Gómez-Penedo (2017) y Santibañez-Fernández, 
(2008)  
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     Los factores de cambio inespecíficos descritos por Krause et. al. (2016), se han 

utilizado en algunas investigaciones sobre mecanismos de cambio en terapia, y se han 

usado como punto de partida para identificar cambios durante y posteriores a las 

intervenciones psicológicas. A pesar de que la metodología es clara, replicable y los 

hallazgos se han podido corroborar parcialmente, la caracterización de los mecanismos 

de cambio en las intervenciones psicológicas continúa siendo un desafío. Entre los 

principales problemas que existen es la brecha entre el trabajo clínico y el de 

investigación (Kazdin, 2016). Los clínicos han expresado en diversas ocasiones y foros, 

las dificultades para adaptar los resultados de la investigación sobre el cambio 

terapéutico a su práctica (Barlow, 1981; Lenfant, 2003; Stricker, 1992). Por su parte, los 

investigadores refieren que los clínicos tienen escasa formación, poco interés o poca 

disciplina para recopilar datos de forma adecuada y sistemática, todo lo anterior, son 

barreras para poder avanzar de forma más consistente en el tema (Krause, 2015).  

     Por su parte, la APA (2020) ha dado cuenta de estas dificultades que existen en la 

investigación en psicología clínica, por ello resalta que, uno de los objetivos de la PBE es 

pedagógico, es decir, se busca educar a los psicólogos clínicos en el paradigma de las 

prácticas basadas en evidencia, con la finalidad de que su trabajo se desempeñe 

pensando en buscar las mejores prácticas que la evidencia respalde. 

 Es dentro de este contexto en donde se desarrolla el presente trabajo, que como 

se mencionó en la introducción, busca evaluar la eficacia de un tipo de intervención 

psicológica cuya teoría es relativamente reciente y de la cual existen aún pocos estudios 

publicados para dar cuenta de su eficacia en una población específica con problemáticas 

muy puntuales. En este tipo de modelos teóricos (relativamente recientes), se necesitan 
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estudios que permitan corroborar si las estrategias de intervención resultan eficaces para 

tratar problemas específicos (Cuijpers y Cristea, 2015). Sobre todo, si recordamos lo que 

se mencionó en el capítulo segundo, la población con la que se va a trabajar, cuidadores 

primarios informales (CPI), requieren de manera inminente atención psicológica eficaz 

(Leroy, et al., 2016), ello debido a que las estrategias que ya han sido probadas en dicha 

población, no han logrado tener evidencia empírica suficiente para considerarlas eficaces 

(Northouse, et al., 2010).  

     . En los siguientes apartados se profundizará sobre las características y la eficacia de 

la intervención cognitivo conductual y de la intervención con arteterapia, que son los dos 

modelos de intervención con los que se trabajará en este estudio.    

     3.3 La terapia cognitivo conductual 

     La terapia cognitivo conductual (TCC) se define como “la aplicación clínica de la 

ciencia de la psicología, que se fundamenta en principios y procedimientos validados 

empíricamente” (p.32) (Ruíz, et al., 2012). Es el modelo psicológico que ha tenido más 

sustento teórico y más desarrollo empírico en términos de cantidad de investigación que 

la respaldan.  A partir de sus postulados teóricos y la investigación que se ha hecho sobre 

ella, ya se han desarrollado modelos de evaluación e intervención que han probado su 

eficacia y su efectividad (Riso, 2009). Según Riso (2009) “es un paradigma que resulta 

de una posición filosófica, epistemológica, teórica y metodológica determinada, 

ampliamente sustentada y continuamente validada a través del método científico” (p.23).  

      La TCC es uno de los pocos modelos de intervención psicológica que ha logrado 

explicar su mecanismo de acción; dicho mecanismo se basa en la formulación del 

problema. La formulación se refiere a la forma en la que un clínico organiza la información 

que obtiene de los consultantes, identifica las variables que se relacionan con los 
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problemas que se presentan a nivel cognitivo, conductual y emotivo, busca los 

antecedentes, los consecuentes y los refuerzos que hacen que la problemática se 

perpetúe. Todo lo anterior se trabaja ene relación a las propuestas teóricas de la terapia 

cognitivo-conductual. A partir de la formulación, se eligen las estrategias o técnicas que 

pueden funcionar para resolver los problemas que se han analizado. Aunado a lo anterior, 

la TCC ha establecido una forma específica para recabar la información sobre los 

problemas de los consultantes. Una vez que se ha completado la formulación de cada 

problema, se procede a pensar en hipótesis sobre el origen y mantenimiento de las 

conductas disfuncionales o que generan malestar en el consultante (Riso, 2009).  

      Las bases teóricas de lo que hoy se conoce como TCC de primera generación o 

primera ola, provienen de algunos postulados de la teoría conductista ,de las teorías del 

aprendizaje social, y algunos conceptos de los filósofos hedonistas (Ruíz, et al., 2012).  

     La TCC continuó generando investigación, ésta, llevó a los teóricos a replantearse 

algunos de sus postulados, y a poder identificar formas estructuradas y sistematizadas 

de trabajo, cuando se llegó a este punto, se considera que surge la TCC de segunda 

generación o segunda ola. Una de las principales características de esta segunda ola es 

que se construyeron manuales muy descriptivos sobre las estrategias de intervención 

específicas para determinadas problemáticas, todas, sustentadas en evidencia empírica. 

Según Ruíz, et al. (2012) un punto importante con el que se trabajó en la segunda ola, 

fue el de poder identificar las limitaciones que tenían las propuestas de la primera ola. En 

este sentido, la crítica más conocida, y de la que más se habla, es la que afirma que la 

TCC reduce la conducta de las personas a un análisis de estímulos y respuestas. Una de 

las maneras de responder a esta crítica, fue, utilizar no sólo las teorías del conductismo, 
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si no, agregar bases teóricas provenientes de modelos que tomaran en cuenta el 

contexto.  

     Los teóricos más conocidos de la TCC surgieron durante “la segunda ola”, un ejemplo 

de ello es Aaron Beck y su propuesta de modelo cognitivo (Beck, 1996). El modelo de 

Beck postula que la raíz los problemas emocionales proviene de un problema con el 

procesamiento de los pensamientos, en algunas personas, la información se procesa de 

forma distorsionada, es por ello que, a este mal funcionamiento, Beck les llamó 

“distorsiones”.  

Las distorsiones son estilos de pensamiento que tienen las personas que tienen 

ciertas características que generan estados emocionales desagradables. Dichas 

características son que los pensamientos no son objetivos, esto quiere decir, según Beck, 

que no están basados en la realidad, es decir, la persona no es capaz de hacer una 

adecuada valoración de lo que sucede a su alrededor, tomando en cuenta elementos de 

la realidad objetiva, medible y comprobable. En este tipo de pensamiento, es común que 

las personas pierdan de vista elementos objetivos de la realidad y le den mucho mayor 

peso y crédito a lo que creen y perciben, sin filtrarlo ni cotejarlo con el mundo real de 

ninguna manera (Caro-Gabalda, 2015). Otra de las características de este tipo de 

pensamientos, es que contienen sesgos. Dichos sesgos están relacionados con la 

dificultad para observar la realidad de manera objetiva y realista 

Beck (2009) sostiene que, las distorsiones en el pensamiento suceden primero y 

al experimentarlas, ello produce en el individuo una emoción, dicha emoción está 

directamente ligada al tipo de pensamiento generado, y finalmente, a las emociones 

experimentadas le seguirá una conducta.  Es así que la propuesta terapéutica de Beck 

(2009) implica que, si se ayuda a la persona a hacer una valoración más objetiva de la 
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realidad, es decir, cambiar la forma en que procesa la información, ello tendría que 

generar mejoría en el estado de ánimo del consultante y, por consiguiente, tendrían que 

modificarse las conductas poco adaptativas o indeseables que se estén presentando  

     Ha habido una gran cantidad de investigaciones que se han dedicado a probar este 

modelo explicativo de la conducta, y de la mejoría en el estado de ánimo (Knapp y Beck, 

2008; Cabezas-Pizarro y Llega, 2006; Roy-Byrne, et al., 2005; Tolin, 2010). La forma en 

que la TCC recaba información, implementa estrategias de intervención, y reporta 

resultados, permite hacer mediciones y, permite también, hacer evaluaciones del modelo 

(Stewart y Chambless, 2009). Al paso del tiempo, las intervenciones cognitivo-

conductuales tienen ya un nivel de evidencia 1 en la clasificación de Chambless (1998), 

es decir, se ha probado su utilidad, su eficacia y también su efectividad (Horrell, 2008). 

     Después de varios años de pruebas y validaciones del modelo de la TCC, hace 

algunos años apareció lo que hoy conocemos como la TCC de tercera generación (Diaz, 

et al., 2017). Dentro del desarrollo de la tercera ola de la TCC, surgieron autores que se 

han enfocado en perfeccionar las estrategias de intervención ya conocidas, es decir, 

hacerlas más eficaces y efectivas en el menor tiempo posible y al menor costo 

(Rodríguez, et al., 1999). También existen otros autores dentro de la tercera ola de la 

TCC que, cuya contribución fue, tomar en cuenta el medio ambiente de los consultantes, 

la historia y el contexto cultural y social. Dentro de la segunda ola y el desarrollo general 

de la TCC, la cultura, no había sido muy importante (Diaz, et al., 2017). 

 En la tercera ola de la TCC se gira hacia una visión del ser humano más integral, 

es decir, además de tomar en cuenta la cultura y el contexto, se comienza a tomar en 

cuenta el desarrollo espiritual y de consciencia consciente, y se integra el trabajo de una 

dimensión de trascendencia. Es así que se comenzaron a integrar a las técnicas ya 
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conocidas y validadas, estrategias basadas en las prácticas espirituales orientales como 

el budismo (Moreno-Coutiño, 2012). Es en esta tercera ola de la TCC en donde surgen y 

se sitúan las estrategias que hoy se conocen como “terapias contextuales” (Pérez-

Alvarez, 2014). Entre las más conocidas y evaluadas, se encuentran la psicoterapia 

analítica funcional, y la terapia de aceptación y compromiso (Pérez-Alvarez, 2014).  

     Díaz, et al. (2012) afirman que hay cuatro rasgos de la TCC en la actualidad: 

1. “La TCC trabaja con respuestas físicas, emocionales, cognitivas y 

conductuales desadaptadas y de carácter aprendido” (p.33). Según la base 

teórica de la TCC, la forma poco adaptativa de comportamiento de una 

persona es aprendida a lo largo de su historia vital hasta el punto en que se 

transforma en un hábito. Es común que los sujetos no tengan claridad sobre 

cómo fue aprendiendo estos hábitos poco adaptativos, sin embargo, sería 

posible descubrirlo con algunas de las estrategias de la terapia, y al poder 

rastrear el origen de estos hábitos, entonces sería más fácil controlarlos.   

2. “La TCC implica técnicas y programas específicas para distintos problemas y 

trastornos” (pg.33). En este sentido, se recuerda que la TCC se basa en una 

conceptualización y formulación de las problemáticas que da pie a la elección 

de las estrategias de intervención. Los autores resaltan en este punto, que 

las estrategias deben tener un límite de efectividad en el tiempo que esté 

avalado por la investigación.  

3. “La TCC es educativa y explicativa” (pg.33). La mayoría de las estrategias de 

intervención cognitivo conductuales parten de una estrategia psicoeducativa, 

ello tiene la finalidad de mostrarle al cliente la forma en que se puede explicar 

su conducta disfuncional o sus emociones desreguladas.   
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4. “La TCC es auto-evaluador” (pg.33). Este punto se refiere al hecho de que la 

TCC utiliza un método que es posible replicar y que ofrece estrategias de 

medición y evaluación. Ello facilita la investigación experimental para las 

estrategias de intervención. También en este punto se destaca que hay que 

darle suporte empírico a las técnicas y estrategias que se usen. 

     Riso (2009), coincide con los cuatro puntos mencionados, especialmente en el hecho 

de que la TCC es un tipo de terapia que está guiada por una estructura clara, y en que 

está enfocada a resolver problemas.  

     El mecanismo de acción de la TCC se ancla en la capacidad del terapeuta y del 

consultante para identificar la forma en que el consultante genera pensamientos (que 

usualmente son desadaptativos), y una vez identificados, en la habilidad del terapeuta 

para poder identificar si estos pensamientos están ligados a un “esquema” que es una 

estructura mental básica con la que la persona genera reglas de vida y se explica el 

mundo, es decir, sus creencias, sus motivaciones y sus valores (Beck, 1999; Díaz, et al., 

2012; Riso, 2009).  

     El tratamiento de la TCC se enfoca en los pensamientos para poder hacer cambios a 

nivel de conducta y también a nivel de emociones. La base de estos cambios se funda 

en la idea de que lo que sucede en el medio externo del consultante tiene un impacto 

directo con la forma en que la persona procesa y piensa sobre esos eventos , y dichas 

estructuras de pensamiento tendrán, a su vez, un impacto directo sobre la conducta 

(Datilio y Padesky, 1995). En relación con lo anterior, la forma en que la TCC formula y 

trata de explicar los problemas de los clientes, es dividiendo los problemas en áreas o 

factores, usualmente son cinco:   

a. el ambiente (lugares, personas, momentos y etapas de la vida del cliente) 
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b. las cogniciones (pensamientos, creencias, imágenes mentales o reglas de vida) 

c. las emociones 

d. las conductas 

e. la biología (temperamento, predisposiciones o vulnerabilidades genéticas). 

Cuando se dividen en estos cinco factores los problemas de los consultantes, los 

terapeutas CC pueden analizar mucho mejor la situación.  Es importante resaltar, que a 

pesar del análisis exhaustivo de los cinco elementos de los problemas de un consultante, 

la TCC buscará la menara de trabajar principalmente con los pensamientos (Riso, 2009). 

     3.3.1 Eficacia de la terapia cognitivo conductual 

     La APA (2020) reconoce que la terapia cognitivo conductual es el modelo teórico con 

más sustento empírico que hay, esta afirmación se basa en el trabajo de la división 12 de 

este organismo que se encarga de estudiar la eficacia y la efectividad de las 

intervenciones psicológicas. Específicamente, la APA ha reconocido que la TCC es el 

modelo más eficaz y efectivo para tratar, entre otros trastornos, la ansiedad, la depresión 

y el estrés.  

     La TCC cumple con todos los criterios que establece la clasificación de Chambless 

(1998) para un nivel de eficacia 1 en problemas de ansiedad, depresión y estrés (Driessen 

Van, et al., 2013; Hofmann, et al., 2012). Con la evidencia existente, se le considera como 

la estrategia de tratamiento que se debe elegir para el abordaje de síntomas de ansiedad 

en niños, adolescentes, adultos y adultos mayores (Hofmann et al., 2012).  

Se ha mostrado que la TCC  por sí misma, tiene mejores resultados que los que 

se obtienen en grupos control que no reciben intervención, se encuentran en lista de 

espera o reciben intervenciones psicoeducativas o de relajación (Driessen, et al., 2013). 

También la TCC obtiene mejores resultados si se le compara con los resultados de 
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intervenciones psicodinámicas o humanistas (Sigurvinsdóttir, et al., 2020).  También hay 

evidencia de que la TCC logra mantener el efecto terapéutico, es decir, que los síntomas 

de ansiedad se siguen manteniendo bajos, hasta 6 meses después de haber concluido 

la intervención (Lundkvist-Houndoumadi, et al., 2016). 

    Por otra parte, en el caso de los síntomas de depresión y estrés, se sabe que la 

intervención con TCC obtiene mejores resultados si se le compara con grupos de control 

que no reciben tratamiento o bien que están en lista de espera (Björgvinsson, et al., 2014); 

en términos de logro de objetivos, tanto la TCC como las intervenciones psicodinámicas 

han alcanzado los mismos resultados (disminuir los niveles de depresión en intensidades 

similares) (Zajenkowska, et al., 2019), sin embargo, se ha probado que la TCC lo hace 

en mucho menos tiempo (Goldstone, 2017), y recordemos que, el grupo de la APA (2016) 

al respecto de la evaluación de la eficacia, utiliza un enfoque costo-beneficio, por tanto, 

se inclina a recomendar el uso de la TCC para síntomas depresivos debido a que tiene 

buenos resultados en el menor tiempo posible. Cabe destacar que ambos tipos de 

intervención logran sostener los cambios terapéuticos (la disminución de los síntomas 

depresivos) en el tiempo (Driessen, 2017).  

    En general, la APA recomienda el uso de la TCC de manera más consistente que el 

uso de la intervención psicodinámica, ello se atribuye a que la TCC, por su modelo y 

forma de implementación, facilita las tareas para sistematizar, manualizar y describir las 

intervenciones (Thompson, et al., 2014). Para ello, se debe recordar que, una sugerencia 

importante que hace Chambless (1998) para poder evaluar la eficacia de una intervención 

psicológica, es la manualización de la intervención; la construcción de guías clínicas o 

manuales toma relevancia porque, es lo que permite que las intervenciones se puedan 

replicar. 
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 Finalmente, una ventaja que se reconoce a la TCC, es que por sí misma, alcanza 

los mismos niveles de eficacia que los antidepresivos solos (Papageorgiou, y Wells, 

2015), e incluso, hay estudios en donde se reporta que los efectos de la TCC son mejores, 

es decir, reducen en mayor medida los síntomas depresivos, que los propios fármacos 

antidepresivos (Quigley, et al., 2019). En contraste, se sabe que las intervenciones 

psicodinámicas son más eficaces para síntomas depresivos cuando se les combina con 

la farmacoterapia (Kool, et al., 2003). En consonancia con el enfoque de costo-beneficio 

que utiliza la APA para valorar los tratamientos psicológicos, dicha organización, en su 

página sugiere el tratamiento cognitivo conductual como primera opción antes que las 

intervenciones psicodinámicas (Leichsenring, et al., 2009).  

Es así que la TCC se considera como la intervención de primera elección para 

tratar síntomas de ansiedad, depresión y estrés; las tres mencionadas, resultan ser 

variables de salida centrales en el presente trabajo, es por ello que, el grupo con el cual 

se comparará el modelo que se va a evaluar en este estudio, será un grupo que reciba 

intervención cognitivo conductual.   

     3.4 La psicoterapia de arte 

     “La terapia de arte es una disciplina híbrida basada principalmente en los campos del 

arte y la psicología” (Vick, 2003, pg.5). La Asociación Británica de Terapeutas de Arte 

(The British Association of Art Therapists [BAAT], s.f.) define la arteterapia como “el uso 

de materiales de arte para la auto-expresión y la reflexión en presencia de un terapeuta 

entrenado”.  El objetivo es que el cliente haga cambios y crezca a nivel personal utilizando 

material artístico en un ambiente seguro y facilitador. 
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     La asociación canadiense de terapia de arte (Canadian Art Therapy Association 

[CATA]. s.f.), la define como “una forma de psicoterapia que permite la expresión y la 

sanación emocional a través de medios no verbales”. 

     Por su parte la Asociación Americana de Terapia de Arte (American Art Therapy 

Association [AATA], s.f.) la define como “una profesión integrativa de salud mental y 

servicios humanos que enriquece la vida de los individuos, las familias y las comunidades 

a través del trabajo activo de hacer arte, el proceso creativo, la teoría psicológica aplicada 

y la experiencia humana en el marco de una relación psicoterapéutica”.  

     Actualmente el término arteterapia se usa para referirse a actividades en las que están 

involucradas distintas disciplinas: arte, psicología, educación, trabajo social, psiquiatría y 

psicoterapia (Malchiodi, 2011).  Los terapeutas de arte, hasta la fecha, no son únicamente 

psicólogos o psicoterapeutas, es común encontrar arteterapeutas que son profesionistas 

de la salud, la educación o actividades de apoyo, e incluso, personas que no provienen 

de actividades relacionadas con el apoyo, la ayuda o el  ambiente sanitario. Esta situación 

la convierte en un espacio multidisciplinario (Hacking, et al., 2006).  

A pesar de este ambiente multidisciplinario, se ha establecido que la arteterapia 

debe cumplir al menos con dos presupuestos que deben llevarse a cabo para llamarla 

así, “arteterapia”. Los mencionados presupuestos son: a) que se utilicen materiales de 

arte y b) que uno de los objetivos principales para utilizarla sea dar apoyo emocional 

(Ulman, 2001).  

     Por otra parte, la actividad artística “es una tendencia humana innata” (Malchiodi, 

2011), aunado a ello, se sabe que las actividades artísticas mejoran la salud mental 

(Bolwerk, et al., 2014; Daykin, et al., 2008; Hacking et. al., 2006; Holt, 2018; Holt, 2008). 

La creación artística tiene muchas funciones, entre las más importantes para la 
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arteterapia son que a) es una forma de expresión, principalmente del que está creando, 

y tiene la bondad de que es una forma de expresión en distintos niveles, por ejemplo: 

personal, emocional o incluso cultural; y b) la expresión artística es una forma de 

comunicación.  

En este sentido, Malchiodi (1998) afirma que una de las principales ventajas de la 

creación artística, es que puede adaptarse a cualquier tipo de creencia religiosa y a 

cualquier forma de educación. También hay autores que afirman que el arte cabe dentro 

de cualquier cultura (Huss, 2015); y pasando al terreno de la psicología, hay autores que 

dicen que  el arte, al ser universal, puede usarse con cualquier tipo de teoría psicológica 

que busque hacer una intervención clínica (Sturckey y Nobel, 2010).  

     El objetivo de la arteterapia, igual que cualquier otro modelo psicoterapéutico, es 

conseguir el bienestar de los clientes a los que da servicio; tiene la particularidad de que  

se usan materiales artísticos para favorecer este bienestar o bien buscarlo y desarrollarlo. 

Algo importante a destacar, es que todas estas actividades se dan dentro del marco de 

un vínculo terapeuta-cliente o paciente (Malchiodi, 2003). 

Como todo modelo terapéutico, la arteterapia ha postulado algunos mecanismos 

de cambio, uno de los más reconocidos, es el uso de la expresión emocional por medio 

de lo que se conoce como “sublimación artística” (Gammelgaard, 2018). La sublimación 

artística es un concepto que viene del psicoanálisis y consiste en que un individuo pueda 

crear una obra visual (la obra visual puede ser un dibujo en segunda dimensión o una 

fotografía, o bien una imagen en tercera dimensión como una escultura) que haga mucho 

más sencillo la comunicación del material psíquico complejo (Civitarese, 2016). 

     El término de material psíquico complejo también proviene del psicoanálisis, y se 

refiere a los procesos mentales o emocionales que están compuestos de pensamientos, 
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creencias, sensaciones, prejuicios o cadenas de conceptos que una persona experimenta 

en su mundo interior o mundo mental  (Kramer, 2000; Marxen, 2011). Según Edwards 

(2004) el proceso de sublimación artística antes mencionado funciona porque, cada 

trabajo de arte contiene un centro o una base que está compuesto de “elementos de 

conflicto”, estos elementos de conflicto son las estructuras emocionales o cognitivas que 

ocasionan los síntomas emocionales desagradables.  

     Los postulados teóricos de la arteterapia consideran que, si no fuera por la creación 

de la imagen visual, para la persona o cliente, sería muy difícil comunicar su “material 

psíquico complejo”, o incluso, hay personas a las que, por sus estructuras de 

personalidad, no les sería posible hacerlo (Kramer, 2000; Marxen, 2011).  Según 

Malchiodi (1998), el arteterapeuta debe jugar un papel de mediadior y de contenedor en 

este proceso de comunicación del “material psíquico complejo” y, también es deseable 

que en algunos momentos del proceso tenga un papel más directivo para orientar al 

cliente hacia sus objetivos terapéuticos.  

     En este mismo sentido, Ulman (2001) afirma que, el proceso creativo durante la 

arteterapia, ayuda a los consultantes porque facilita que se pueda organizar el desajuste 

de las emociones y de los pensamientos. La forma en que lo explica es que el proceso 

creativo que se da para crear la obra, puede ser usado para que el cliente encuentre un 

lugar común en donde poner a convivir todo aquello que sucede en su mundo interno 

(vivencias, maneras de experimentar la realidad, emociones, pensamientos, creencias, 

juicios) con aquello que está viviendo en el mundo exterior (las circunstancias de vida del 

consultante), el punto de encuentro de estos dos mundos, es el arte elaborado.  

     Este tipo de idea (el uso del proceso creativo para poder expresar y resolver conflictos 

internos y externos), se comenzaron a construir desde que Hans Prinzhorn, un psiquiatra 
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alemán, publicó “The artistry of the mentally ill”, un libro basado en sus experiencias con 

el trabajo artístico que realizó con pacientes de hospitales psiquiátricos (Vick, 2003. pg. 

6).  A partir de la publicación de Prinzhorn, los médicos de la época se animaron a escribir 

sobre cómo el uso de actividades con arte, impactaban en el estado mental de las 

personas. Algunos artistas se sumaron a esta nueva forma de ver el arte, con un especial 

efecto curativo o terapéutico, y comenzaron a escribir sobre la forma en que la obra de 

arte refleja de maneras, a veces muy precisas, el estado emocional de quien la crea. En 

este sentido, Marxen (2011) se aventura a decir que el producto creativo o la obra, podría 

ser incluso, “una representación gráfica del tipo de trastorno mental de un paciente”. A 

partir de entonces, se ha ido documentando el potencial del trabajo con materiales de 

arte y del proceso creativo como una herramienta adecuada para el trabajo con la salud 

mental. 

     Fue a finales de los años 40 (20 años después de la publicación de Prinzhorn) que se 

comenzó a utilizar el término “arteterapia” en artículos y notas clínicas de médicos, o bien, 

psicoanalistas reseñando el trabajo con sus clientes (Malchiodi, 1998). Los cuatro 

personajes que son reconocidos por haber contribuido mucho al desarrollo de la 

arteterapia a través de la escritura de sus experiencias con pacientes son: Margaret 

Naumburg, Edith Kramer, Hanna Kwitkowska y Elinor Ulman. (Edwards, 2004; Malchiodi, 

1998; Marxen, 2011; Vick, 2003). Cada uno de estos clínicos describió la aplicación 

terapéutica del arte ante distintas problemáticas.  

     Mas que cualquier otro autor, Naumburg es vista como la fundadora principal de la 

Asociación Americana de Terapia de Arte (AATA) y se le conoce como la madre de la 

terapia de arte (Vick, 2003).  Desarrolló sus ideas mientras trabajaba como terapeuta en 

la Walden School, y más tarde también se basó en su trabajo con pacientes psiquiátricos. 
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Naumburg era psicoanalista, y, por tanto, trabajaba con arteterapia de orientación 

psicodinámica. Naumburg pensaba que el arte que hacían sus clientes era una manera 

de comunicar el contenido del inconsciente, algo que llamó su atención fue que, al 

representar símbolos con materiales de arte, el contenido del inconsciente no era 

censurado por los mecanismos de defensa de sus clientes. Naumburg pensaba que el 

arte de los clientes era muy útil para conseguir uno de los objetivos del tratamiento 

psicoanalítico: trabajar la transferencia (Marxen, 2011; Machliodi, 1998; Vick, 2003).  

     Por su parte Kramer, postuló un abordaje distinto a la de Naumburg. Kramer utilizó la 

teoría de la personalidad del modelo psicoanalítico para fundamentar el proceso de 

cambio de la arteterapia (Machliodi, 1998). Se enfocó en el aspecto terapéutico del 

proceso de hacer arte, es decir, el efecto terapéutico que tiene el simple hecho de 

involucrarse en una actividad artística y creativa. Su forma de explicar este potencial 

terapéutico de hacer arte, se fundamentó en el mecanismo de sublimación descrito por 

Freud (la sublimación se refiere a la capacidad que tenemos la mayoría de las personas 

para convertir los impulsos inconscientes que son poco adecuados a las normas sociales 

aceptadas, o a la conducta saludable, en algo que pueda resultar aceptable, que no haga 

daño y que no sea desagradable). En el caso de la arteterapia, este proceso se haría por 

medio de la creación de una obra artística (Marxen, 2011).  

      Kramer documentó y trató de describir con precisión, lo que ella consideraba que era 

el proceso sanador de hacer arte. Contrario a lo que proponía Naumburg, Kramer llegó a 

pensar que la figura del terapeuta podría llegar a ser innecesaria (Machliodi, 1998). Ella 

planteaba que la obra, además de ser una forma creativa, podría incluso considerarse 

como una materialización de la vivencia o experiencia del consultante (Kramer, 2000). 

Una de sus principales contribuciones fue la de darle mucho valor al proceso creativo y 
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no enfocarse tanto en el resultado final, pensaba que, en el proceso de crear el arte, las 

vivencias y experiencias del consultante podrían además de plasmarse, modificarse o 

intervenirse (siempre bajo el control y la voluntad del cliente), la finalidad de este proceso, 

era darle al cliente la oportunidad de contarse nuevamente la vivencia desde una nueva 

perspectiva, una forma de comprender distinta y sobre todo, desde un estado emocional 

agradable.   

     La idea es que si a través de la creación de la obra, se puede plasmar la experiencia 

de una persona, quizá trabajando sobre la obra, se pueda favorecer la resolución del 

conflicto que genera dicha experiencia (Machliodi, 1998). También con una base 

psicodinámica importante, Kramer (2000) afirmaba que el arte ayuda a negociar entre los 

impulsos primitivos que tiene una persona, y el control y los límites que se imponen en la 

sociedad. Kramer creía que por medio de la obra artística, el conflicto entre el mundo 

interno del cliente y las normas sociales podía manejarse, e incluso resolverse (Edwards, 

2004; Ulman, 2001). Cabe destacar en este sentido, que la práctica y la experiencia de 

Kramer fue principalmente en el medio educativo (Marxen, 2011).  

      Finalmente, en la lista de contribuyentes a los fundamentos de la arteterapia como la 

conocemos hoy, se encuentra Kwiatkowska, quien hizo una contribución en las áreas de 

investigación y arteterapia familiar. Compiló en un libro sus experiencias con pacientes 

psiquiátricos. Su libro, durante algún tiempo, se utilizó como guía para el trabajo de 

arteterapia con familias.  Posteriormente, fue coautora de un libro divulgativo sobre el 

campo de la arteterapia (Machliodi, 1998; Vick, 2003).  

El desarrollo de literatura sobre arteterapia se enriqueció con la creación de dos 

revistas: Art psychotherapy en 1973 y Art therapy: journal of the AATA en 1983 (Edwards, 

2004; Marxen, 2011; Machliodi, 1998; Vick, 2003). El aumento en las publicaciones y la 
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fundación de la AATA en 1969, ayudaron a la evolución de la disciplina hasta lo que es 

hoy en día. 

 

 

 3.4.1 La eficacia de la arteterapia 

     La definición de salud como “estado total de bienestar físico, mental y social” de la 

(Organización Mundial de la Salud [OMS], s.f. ) y su definición de salud holística que es: 

“observando al hombre en su totalidad dentro de un espectro ecológico amplio 

y…enfatizando la visión de que la enfermedad o el daño a la salud ocurren a causa de 

un desequilibrio del hombre en su sistema ecológico total y no únicamente por un agente 

causal o la evolución patogénica” le dan cabida a la afirmación de que  los cambios en la 

salud o  en un estado saludable, son el resultado de diversos factores y acciones. Dicha 

acción o conducta podría ser llevar a cabo una actividad artística, y dicha actividad podría 

tener repercusiones a nivel psicosocial e incluso físico, resultando en bienestar 

generalizado. Es decir, las definiciones de salud y de salud holística, le dan cabida a los 

elementos sociales y emocionales  en referencia al manejo de la salud ,y en específico, 

de la salud mental. Es en estos rubros en donde podríamos introducir a la arteterapia 

(Stuckey y Nobel, 2010).  

      Estas definiciones y sus implicaciones son la conexión entre el trabajo con arte y los 

estados de bienestar; el arte tiene implicaciones psicosociales y biológicas. Hay evidencia 

de que involucrarse en actividades artísticas o bien, ser observador de los esfuerzos 

creativos de otros, mejora el estado de ánimo e incluso impacta en algunos parámetros 

fisiológicos (Slayton, et al., 2010; Sturckey y Nobel, 2010; Uttley, et al., 2015).  
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El trabajo con arte tiene la capacidad de disminuir el estrés y la depresión, y se 

sabe que ha sido efectivo para disminuir las emociones negativas asociadas a las 

enfermedades crónicas (Holmqvist y Lundqvist-Persson, 2012; Slayton, et al., 2010). El 

nivel de evidencia de la eficacia de la arteterapia se encuentra entre los niveles 2 y 3 de 

la clasificación de Chambless (1998), se mencionan algunos resultados encontrados al 

respecto y que han abonado a mostrar la eficacia de este tipo de intervención psicológica. 

     Como ejemplo de lo anterior, en un estudio con mujeres con cáncer y terapia de arte 

(Caral, 2015), la intervención les ayudó a enfocarse en las experiencias positivas de su 

historia de vida, a disminuir los pensamientos de preocupación sobre el cáncer, a mejorar 

su auto concepto y su sentido de logro. En las narrativas se analizaron, se observó que 

el trabajo con materiales de arte les permitió afianzar su identidad y evitar entonces, ser 

definidas a través del diagnóstico; finalmente se observó que los trabajos realizados se 

convirtieron en un adecuado medio de expresión emocional. 

     Por otra parte, Slayton et. al. (2010) hicieron un estudio en el Hospital de Westminister. 

Participaron pacientes con tratamiento de hemodiálisis y se les intervino con arteterapia. 

Los resultados arrojaron que los pacientes mejoraron sus signos vitales, bajaron los 

niveles de cortisol relacionado al estrés y usaron menos medicamentos para dormir en 

comparación con pacientes que no tuvieron arteterapia.  

     Finalmente, en el metaanálisis de Holmqvist y Lundqvist-Persson (2012) sobre el uso 

de arteterapia en pacientes hospitalizados encontraron que el uso de arte disminuye el 

tiempo de estancia hospitalaria, el uso de medicamentos para el dolor y aumenta la 

sensación de bienestar subjetivo. También identificaron que disminuyeron los síntomas 

de estrés físicos y emocionales durante el tratamiento de los pacientes (la mayoría, 

pacientes con cáncer). Sumado a lo anterior, también encontraron que las intervenciones 
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con arteterapia mejoraron la expresión emocional e incrementaron la percepción de 

emociones positivas de los pacientes, disminuyeron los síntomas depresivos y mejoró la 

percepción de la calidad de vida. 

 Uno de los hallazgos que los autores consideraron más importantes fue que el 

uso de arteterapia impactó en indicadores fisiológicos como la ganancia de peso en 

pacientes que así lo requerían, cambios en marcadores como niveles de dióxido de 

carbono y fosfato en sangre (disminuyen). Dichos marcadores a la baja se consideran 

signos de mejoría. También encontraron que disminuyeron las quejas de dolor, los 

niveles de albumina y de calcio en sangre que también se relacionan con la mejoría de 

los pacientes.  

    El uso del arte en el contexto de la salud como un medio para facilitar y potenciar el 

bienestar es ya bien conocido y se usa ya de forma regular (Leckey, 2011; Stuckey y 

Nobel, 2010), sin embargo, la principal crítica que se arroja al uso del arte en dicho 

contexto es la falta de evidencia clara sobre la manera en que funciona (Marshal y 

Hutchinson, 2001; Mayden, 2012; Webster, Clare y Collier, 2005). Lo anterior a pesar de 

que la terapia de arte se ha utilizado de forma clínica por más de un siglo y fue reconocida 

como una profesión desde 1991 (Stuckey y Nobel, 2010). 

     Según Vick (2003), los arteterapeutas, en un principio, se desarrollaron en un área 

que consideraban que era más cercana a las artes y a la filosofía, y rechazaron la 

estructura propia de las ciencias biológicas y de la salud. Sin embargo, con el tiempo, se 

han ido publicando reportes que muestran el impacto del uso del arte en la mejoría de la 

salud mental (Boydell, et al., 2012; Clift, et al., 2009; Tesch, et al., 2013). El primero de 

esos reportes que tuvo impacto fue el Review of Arts and Health en 2007(Leckey, 2011). 

En reportes subsecuentes sobre salud mental, como el del Departamento de salud de 
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Reino Unido (Department of Health [DH] , 2009), se comenzó a plantear una visión de la 

salud mental como un objetivo primordial en el bienestar de las personas.. Dicho 

documento concluye sugiriendo que el uso del arte se integre en cada servicio moderno 

de salud mental con la finalidad de ofrecer significado y propósito a los usuarios.  

    El papel del arte en la mejora de la salud mental y el bienestar de las personas ha 

ganado reconocimiento apoyándose en evidencia que ha ido creciendo con la aparición 

de investigación tanto cualitativa como cuantitativa (Bolwerk, et. al., 2014; Daykin, et.al., 

2008; Elkins, et al., 2010; Hacking, et.al., 2006; Leckey, 2011). 

    A pesar de los resultados, es complejo explicar dichos beneficios, es por ello que una 

de las líneas de investigación más recientes en el campo de la arteterapia es la que trata 

de comprender la relación entre la bioquímica, el estado mental, la creatividad y la 

actividad artística (AATA, s.f.). Incluso, se ha creado una especialidad médica nueva que 

se hace llamar “medicina de arte” ( Miranda, 2012; Ribera Express, 2014). 

      Una de las bases para las líneas de investigación que tratan de explicar la eficacia de 

la terapia de arte se encuentra en lo que el Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos 

de Norteamerica (National Institute of Health [NIH)],2018) definió como “intervenciones 

mente-cuerpo” es decir, aquellas que tienen el objetivo y han sido diseñadas para facilitar 

la capacidad mental que pueda influenciar la función del cuerpo y sus síntomas.  

     Las intervenciones mente-cuerpo son aquellas prácticas que se enfocan en las 

interacciones entre el cerebro, el cuerpo, la mente y el comportamiento, con la finalidad 

de usar los procesos mentales para alterar el funcionamiento físico y promover la salud 

holística (Elkins, et al., 2010). Los enfoques mente-cuerpo idealmente deben formar parte 

de un enfoque multidisciplinario y cuyo objetivo sea reducir alteraciones en el estado de 

ánimo, síntomas físicos como el dolor y mejorar la calidad de vida (Myden, 2012).  Entre 
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las principales intervenciones mente-cuerpo se encuentran: la meditación, la reducción 

de estrés basada en mindfulness o atención plena, la terapia de relajación, la terapia 

cognitivo conductual, la hipnosis, el biofeedback, la terapia de arte y los grupos de apoyo 

(NIH, 2018; Elkins, Fisher & Jhonson, 2010). Uno de los principales campos de aplicación 

de este tipo de intervenciones es el ambiente hospitalario (Mayden, 2012). Es con 

pacientes con cáncer y sus familias con quienes se han llevado a cabo la mayor parte de 

los estudios reportados (Carlson y Bultz, 2008; Chaoul, et al., 2014). 

     Dentro del marco de referencia de las intervenciones mente-cuerpo, se comienzan a 

desarrollar investigaciones para comprender el efecto de la terapia de arte sobre la salud 

holística. Existen hallazgos sobre la forma en que el cuerpo reacciona ante la realización 

de actividades artísticas y la forma en que las imágenes pueden influir en el estado 

emocional, en las cogniciones y en la sensación de bienestar de las personas (Bolwerk, 

et. al., 2014; Kaimal, et al., 2019; Mullen-Raymond, 2017); dichos hallazgos posibilitan la 

investigación sobre los efectos de la terapia de arte.     

     La forma en que el cerebro funciona y la forma en que influencia las emociones, las 

cogniciones y las conductas son importantes en el tratamiento psicoterapéutico 

(Malchiodi, 1998; Schlegel, et al., 2015). Las áreas que son importantes para el campo 

de la terapia de arte son la formación de imágenes, fisiología de la emoción, teoría del 

apego y el efecto placebo (Machliodi, 2003). 

     Se piensa que el mecanismos de cambio en la arteterapia,  en parte, podría estár 

ligado con el proceso de formar imágenes. Esto debido a que dicho proceso juega un 

papel en nuestro estado de ánimo y en nuestro comportamiento (Myden, 2012). Una 

imagen, por ejemplo,  puede evocar emociones y puede incluso generar reacciones 

fisiológicas ya sea agradables o desagradables (Burkitt, 2002), es decir, exponernos a la 
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creación o a la visualización de imágenes tiene un impacto a nivel emocional y psíquico, 

e incluso físico (Viñuales-Lera, 2015). Lusebrink (2010) afirma que la imagen es una 

especie de conexión entre el mundo interno y mental de un individuo y el cuerpo físico o 

incluso la realidad externa.  

Se sabe que el cerebro responde a imágenes reales y a imágenes mentales 

(imaginación) de manera similar, como si fueran ambas, parte de la realidad (Kaimal, et 

al., 2017; VIñuales-Lera, 2015).  Las imágenes no se almacenan en ninguna parte del 

cerebro, sin embargo, muchas regiones del cerebro son parte de la formación, 

almacenamiento y recuperación de las mismas (Bolwerk et. al, 2014; Dietrich y Kanso, 

2010). Los terapeutas de arte pueden hacer uso entonces de la imaginería mental y la 

imaginería guiada para trabajar en una amplia variedad de problemas (Malchiodi, 2003).  

     Por lo anterior, en la actualidad se comienza a visualizar a la terapia de arte como una 

intervención que puede impactar a nivel fisiológico en los síntomas de algún padecimiento 

y también en otros aspectos de la salud (ej. mental, emocional) (Carlson y Bultz, 2008; 

Chaoul et.al., 2014; Malchiodi, 2003).   

    Los beneficios en la esfera física y emocional de trabajar con materiales y técnicas de 

arte ya han sido documentados en distintos tipos de población (Leckey, 2011).  Se han 

identificado beneficios físicos, sociales y psicológicos (Greaves y Farbus, 2006; White, 

2009), reducción de niveles de estrés (Daykin, et al., 2008; Webster, Clare y Collier, 2005; 

Wiltshire, 2007),  mejora en la autoestima, en la calidad de vida y el crecimiento personal 

(entendiéndolo como sentido de transformación de la identidad y aumento de las 

habilidades artísticas) (Hacking, et al., 2006; Holt, 2008Na).  

También se ha documentado la disminución de la ansiedad (Teall, et al., 2006), la 

disminución de la presión arterial y el fortalecimiento del sistema inmune (Teall et al., 
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2006; Tielsch y Allen, 2005), la reducción de la percepción del dolor crónico (Nainis, et 

al., 2006), la mejora de habilidades de afrontamiento (Öster, et al., 2006), mejora en los 

síntomas depresivos (Blomdahl, et al., 2013) y se han reportado muy buenos resultados 

en el manejo de síntomas de estrés post-traumático (Ramírez, 2016).   

     Las poblaciones en donde se han observado dichos beneficios han sido: mujeres 

víctimas de violencia (Binkley, 2013), ex combatientes militares (Ramírez, et al.,  2016), 

personas viudas (Lister, et al., 2008), pacientes con depresión mayor (Blomdahl, et al., 

2013), pacientes con trastorno de ansiedad generalizada (Chambala, 2011), pacientes 

con cáncer de mama (Collie, et al., 2006), reclusos (Gussak, 2009),  personas que 

vivieron un desastre natural (Hussain, 2010), personas con esquizofrenia (Ruddy y 

Milnes, 2005), y pacientes hospitalizados con diversas patologías, entre ellas: cáncer, 

lupus, dolor crónico, artritis, embarazo de alto riesgo, VIH/SIDA (Shella, 2018).  

     Se requieren un mayor número de estudios controlados para determinar si existe 

consistencia en dichos hallazgos, ya que el principal problema de la investigación es la 

gran variabilidad de participantes, escenarios, padecimientos, estrategias de 

intervención, materiales utilizados y modalidades de intervención.  

     La metodología más común en el campo de la terapia de arte, por un tiempo fue, el 

estudio de casos (Stuckey y Nobel, 2010); recientemente se han comenzado a realizar 

estudios sistemáticos y controlados que tratan de identificar los efectos terapéuticos y 

benéficos del arte en la salud holística (Mayden, 2012) 

   Uno de los problemas fuertes de la investigación para determinar los efectos del arte 

en la salud mental es que la forma de utilizar los recursos artísticos y los materiales es 

muy variada en los reportes. Los más comunes son el uso del arte para transmitir material 

educativo o informativo (Hacking, et al., 2006), uso del dibujo, la pintura y la escritura para 
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trabajar temas de crecimiento personal, intereses personales y gustos (Greaves y Farbus, 

2006; Holt, 2008; Twardiziki, 2008; Webster, et al., 2005).  

Ha habido algunos esfuerzos para identificar estrategias útiles en diversos 

escenarios y con el uso de ciertos materiales, pero aún resulta muy complejo estandarizar 

este aspecto de la terapia de arte (Stucky y Nobel, 2010). Las opiniones al respecto de 

este tipo de estandarizaciones se encuentran divididas entre la comunidad de 

arteterapeutas (Malchiodi, 1998). Hay quienes afirman que no es deseable ni posible 

dicha estandarización (Marxen,2011; Kramer, 2010) y hay quienes pugnan porque se 

consiga a través de la investigación (Kapitain, 2010). 

     Los estudios que involucran a la terapia de arte y a las neurociencias, son los que han 

abonado a la mejor comprensión de los efectos de este tipo de psicoterapia (Machliodi, 

2003). Los hallazgos son consistentes y sustentan el efecto benéfico que tiene el arte 

sobre la salud holística (Miranda, 2012; Mullen-Raymond, 2017; Schlegel, et.al, 2015; 

Webster, et al., 2005; Kaimal, et.al., 2017). De manera general, las investigaciones han 

mostrado que al llevar a cabo actividades que impliquen un proceso creativo o el uso de 

materiales de arte, se activan estructuras del circuito cerebral de la recompensa (Kaimal, 

et al., 2016; Schlegel, et.al., 2015).  

 Las actividades mencionadas pueden partir desde colorear formas estructuradas, 

hasta la creación de una obra artística original (Kaimal, et.al., 2017). Incluso se ha 

identificado que, el solo hecho de observar obras de arte (pintura, escultura, arquitectura), 

activas, estructuras, cerebrales, relacionadas con el estado de relajación y la recompensa 

(Bolwerk, et. al., 2014); aunque las actividades que tienen mayor impacto en la activación 

de dichas estructuras son aquellas en que la persona manipula los materiales de arte 

(Mullen-Raymond, 2017; Kaimal, et. al., 2017). 



 121 

      Las actividades involucradas en el circuito de la recompensa que se han asociado 

también a la manipulación de materiales de arte y al proceso creativo son: la corteza 

medial prefrontal, la materia blanca pre frontal, la corteza parietal, el striatum ventral, el 

nucleus acumbens, la corteza orbito frontal y la amígdala (Bowlerk, et.al., 2014; Kaimal, 

et al., 2017; Kaimal, et al., 2016; Shlegel et. al., 2015).  También se encontraron a través 

de estudios de electroencefalografía cuantitativa, la presencia de ondas alfa al momento 

de llevar a cabo dibujos libres y procesos creativos. Dichas ondas se asocian a los 

estados de bienestar, atención y relajación (Dietrich y Kanso, 2010).  

     Aunado a lo anterior, se ha identificado que realizar actividades con materiales de arte 

disminuye los niveles de cortisol en saliva y favorece los procesos de atención, 

concentración y memoria (Kaimal, et al., 2016). Este tipo de procesos se han asociado a 

la capacidad para analizar circunstancias y hacer insights (Dietrich y Kanso, 2010). De 

igual forma, dichos procesos tienen su correlato biológico en la activación de la red 

neuronal por defecto (RND) que se ha relacionado con la capacidad de introspección 

ligada al trabajo artístico (Vessel, et al., 2012). 

     Las investigaciones sugieren que el acto creativo y la manipulación de materiales 

artísticos generan sensaciones de bienestar, mejoran la capacidad para concentrarse y 

analizar información y permiten mejorar la capacidad para el análisis, la recuperación de 

información, la expresión emocional y verbal (Bolwerk, et. al., 2014; Koh y Shrimptom, 

2013).  Se ha observado que después de algunos meses de realizar actividades artísticas 

comienzan a aparecer cambios en el cerebro que se consideran positivos, entre ellos, 

mejora la conectividad funcional entre diversas estructuras cerebrales que están 

asociadas a la capacidad de autorreflexión, autobservación e introspección (Bolwerk, et. 

al., 2014; Schlegel et. al., 2015). 
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     3.5 Intervención psicológica en cuidadores primarios informales 

     La investigación que trata el tema de la intervención psicológica en CPI se ha 

construido principalmente con resultados sobre CPI de pacientes con demencia (Losada-

Baltar y Montorio-Cerrato, 2005). Las intervenciones que se han documentado para los 

CPI se han diseñado con base en distintas teorías psicológicas y utilizando una gran 

variedad de estrategias, las más utilizadas han sido las intervenciones psicoeducativas y 

las que se basan en el modelo de solución de problemas (Duran-Parra, et al., 2019). La 

forma en la que se trabaja con los CPI también es muy variable en la literatura, hay 

intervenciones de sesión única, individuales, grupales, en familia, o en cualquier 

modalidad a distancia (Etemadifar, et al., 2017; Etemadifar, et al., 2014).  

     Además de las ya mencionadas, también se consideran como un tipo de intervención 

para CPI , aquellos que utilizan los servicios de guardería de día para adultos mayores o 

pacientes con enfermedades crónicas, o también conocidos como servicios de respiro, 

“Day care” o “respite” por su nombre en inglés.. Este tipo de intervenciones se refieren a 

servicios ofrecidos en la comunidad, son espacios en donde los CPI pueden acudir para 

dejar a su paciente a que sea cuidado por terceras personas o cuidadores formales en 

jornadas de medio tiempo, ello con la finalidad de que los CPI dispongan de tiempo para 

trabajar, o bien llevar a cabo tareas en su beneficio como consultas médicas, trámites o 

actividades recreativas (Lappalainen, et al., 2019).  

     También se ha identificado que hay CPI que, a pesar de tener el servicio de respiro o 

cuidado de día para sus pacientes disponible, no lo utilizan (De la Cuesta, 2004). La razón 

principal que se encontró para que los CPI no hagan uso de los servicios de respiro según 
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los estudios de De la Cuesta (2004) y (2005) es que, la asistencia a estos servicios genera 

más dificultades para el cuidador que beneficios; ello debido a que los CPI deben trabajar 

mucho más para organizar sus actividades y llevar al paciente al cuidado de día y resulta 

más estresante llevarle que quedarse en casa.  

     La APA (2019) en la página que tienen dedicada a la salud mental de los cuidadores 

primarios informales reconoce la importancia de generar programas de intervención para 

esta población, y propone temas comunes para el diseño de intervenciones en esta 

población:  

• Educación 

• Estrategias para alentar a los cuidadores a pedir ayuda 

• Promover la expresión de emociones y la tolerancia 

• Entrenamiento en solución de problemas 

• Reestructuración de roles en la familia 

• Fomentar el autocuidado 

     En dicha página no hay datos reportados sobre la eficacia o la efectividad de las 

intervenciones psicológicas en esta población. 

     Se encontraron algunos metanálisis que investigan la eficacia de intervenciones 

psicológicas para CPI, en ellos se reporta que las intervenciones psicológicas tienen un 

impacto moderado sobre síntomas de ansiedad y sobrecarga y un bajo impacto sobre 

síntomas de depresión (Northouse, et al., 2009; Sörensen, et al., 2002). En los estudios 

más antiguos se plantea la posibilidad de que los resultados se deban a problemas de 

metodología y diseño de la evaluación de los programas (Knigth, et al., 1993), sin 

embargo, en los estudios más recientes, se siguen obteniendo resultados similares 
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(Losada-Baltar, et al., 2004, Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005),. Los resultados de 

las intervenciones tienen un impacto moderado y es poco común que el impacto de las 

intervenciones se sostenga a largo plazo.  

     Las conclusiones de los metaanálisis mencionados señalan la dificultad para diseñar 

un tipo de intervención más estandarizado para los CPI. Una de las dificultades para 

llevar a cabo esta tarea es la variabilidad que existe en algunos factores que están 

relacionados con el estado mental de los CPI. Entre dichos factores se encuentran: el 

tipo de actividades que realiza el CPI para cuidar a su paciente, el diagnóstico del 

paciente, variables que son de carácter más personal y que podrían estar más 

relacionados con las vivencias personalizadas de los CPI, factores individuales como las 

estrategias de afrontamiento o el estado emocional de los CPI,  factores del tipo de 

cuidado como la cantidad de tiempo que lleva el CPI al cuidado del paciente, factores 

sociales como la calidad y amplitud de las redes de apoyo social, o bien, variables que 

tienen que ver con el tipo de familia en la que se desarrolla el proceso de cuidado (APA, 

2019; Hebert, et al., 2007; Hopwood, et al., 2018; Khan, et al., 2011; Northouse, et al., 

2010; Sörensen, et al., 2002).  A pesar de la variabilidad tan grande en las condiciones 

de los CPI, se han podido caracterizar problemas comunes a la mayoría de ellos, las 

dificultades más habituales en esta población incluyen problemas con: 

• Manejo del estrés 

• Desarrollo personal 

• Afrontamiento de problemas 

• Manejo de emociones como la depresión y la ansiedad 

• Estresores psicosociales 
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• Promoción de la salud 

• Organización de actividades 

     Según los metaanálisis, las intervenciones con estrategias cognitivo conductuales han 

resultado las más eficaces (Mahendran, et al., 2017; Mosher, et al., 2018; Northouse, et 

al., 2010; Sörensen, et al., 2002). Al parecer, una disminución de los síntomas con un 

tamaño del efecto moderado se puede llegar a alcanzar con seis o más sesiones de 

intervención (Losada-Baltar, et al., 2004, Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005; 

Northouse, et al., 2010; Sörensen, et al., 2002; Sotoudeh, et al., 2019; Sun, et al., 2017; 

Wilz, et al., 2017). Entre las estrategias de intervención que más se utilizan con esta 

población se encuentran: 

• Entrenamiento en habilidades sociales 

• Solución de problemas 

• Reestructuración cognitiva 

• Psicoeducación 

• Relajación  

• Inoculación al estrés 

• Terapia Racional Emotiva 

• Estrategias de control conductual (contingencias, reforzadores, encadenamiento y 

discriminación de estímulos) 

     Se suman algunas otras estrategias como grupos de autoayuda, programas de apoyo 

psicosocial y estrategias para mejorar la comunicación (Hopwood et al., 2018; 

Lappalainen et al., 2019; Sörensen, et al., 2002; Sun et al., 2017). 
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     Se ha observado que los CPI se benefician más de intervenciones que no solo se 

enfocan en las variables de salida o los síntomas que son evidentes, si no aquellas que 

tratan de trabajar con cuestiones emocionales, psicoeducativas, entrenamiento de 

habilidades de afrontamiento, estrategias de autocuidado, e incluso entrenamiento para 

desarrollar habilidades que faciliten el manejo de tareas de cuidado del paciente como 

traslados, alimentación o higiene (Griffin, et al., 2014; Herbert, et al., 2007; Holm et al., 

2016; Northouse, et al., 2010; Paz-Rodríguez, 2005). Hay estudios que reportan mayores 

beneficios de intervenciones grupales en comparación con intervenciones individuales 

(El-Bilsha, 2019; Etemadifar et al., 2014; Herbert, et al., 2007; Northouse, et al., 2010) y 

hay estudios que reportan que las intervenciones individuales son las que tienen los 

mejores efectos (Hopwood et al., 2018; Lappalainen et al., 2019; Sörensen, et al., 2002; 

Wilz et al., 2017). 

     En un metanálisis sobre intervenciones psicológicas en cuidadores primarios 

(Northouse, et al., 2010) se encontró que únicamente 9 de los 29 estudios encontrados 

se dirigían exclusivamente al cuidador primario, el resto incluían también al paciente. Las 

estrategias que se utilizaron principalmente fueron psicoeducación, entrenamiento en 

habilidades y estrategias para mejorar la comunicación. La mayoría de los estudios 

reportaron intervenciones cortas y presenciales, algunas de ellas se llevaron a cabo 

durante las visitas domiciliarias.  

     Destaca el hecho de que el impacto de las intervenciones fue leve o moderado, lo que 

coincide con Sörensen et al. (2002), con Knight et al. (1993) y con Lozada-Baltar y 

Montorio-Cerrato (2004).  

     En el estudio de Northouse et al. (2010), se encontró que fueron más eficaces las 

intervenciones dirigidas a reestructurar la idea de la enfermedad (resignificarla), éstas 



 127 

fueron las que disminuyeron más los niveles de sobrecarga, aumentaron la percepción 

de satisfacción y disminuyeron la necesidad de información. Le siguieron las 

intervenciones que entrenaban a los cuidadores en estrategias de afrontamiento. Se 

observó que los cuidadores participantes utilizaron estrategias de afrontamiento más 

efectivas tras la intervención y aumentó la percepción de autoeficacia. Finalmente, las 

intervenciones que trabajaron con la calidad de vida de los cuidadores ayudaron a que 

los CPI participantes tuvieran una mejor percepción de las relaciones familiares y que se 

produjera un aumento en los contactos sociales. 

     Es importante destacar, que en el metaanálisis de Northouse et al. (2010), se encontró 

que la depresión no mejoró en ninguno de los trabajos reportados. Los autores 

consideraron que éste fenómeno podría estar ligado con procesos de duelo múltiples, 

complicaciones en el paciente que se van agudizando, y se destaca que, ninguna de las 

intervenciones abordó el proceso de duelo de los pacientes. También se destaca que las 

intervenciones exclusivas para cuidadores fueron más eficaces que las que 

contemplaban también la participación del paciente.  

     Se encontró un estudio (De la Cuesta, 2009) en donde se identificaron algunas 

razones por las cuales los servicios de day care o respiro en una población de CPI en 

España no son eficaces.  

     El estudio es de corte cualitativo, se utilizó la Teoría Fundamentada para llevarlo a 

cabo. Se encontró que la poca efectividad de los servicios de day care en España está 

ligado a cuestiones personales de los CPI. Entre estas cuestiones están: razones de tipo 

ético o moral, es decir, los cuidadores informales tenían la necesidad de asegurarse de 

que la acción de dejar al paciente en el day care fuera correcta y que no afectara a su 

paciente.  
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     Lo anterior implicaba que los cuidadores informales tuvieren la certeza de que su 

paciente estaría bien cuidado y también implicaba una reflexión sobre la acción de llevar 

a su paciente fuera de casa y hacerlo pasar por un traslado para tener unas horas libres, 

esta acción era concebida por la mayoría de los cuidadores informales entrevistados 

como innecesaria y egoísta.  También consideraban que dicha acción podría afectar 

directamente al paciente. Decidirse a utilizar el day care para muchos de los cuidadores 

era algo moralmente incorrecto.   

     Otra de las razones que De la Cuesta (2009) encontró sobre la poca efectividad de 

los servicios day care para disminuir la sobrecarga fue el significado de descanso para 

los cuidadores informales. Los participantes en el estudio consideraban descanso como 

tranquilidad más que como tiempo libre. Mencionaban que el hecho de llevar a su 

paciente al day care además de ser considerado moralmente incorrecto implicaba que 

tenían que sobresaturarse de tareas unos días previos para adelantar elementos de la 

rutina diaria, tareas domésticas y preparar lo necesario para asegurar el confort de su 

paciente en el day care, esto no les permitía estar tranquilos; llevar al paciente a dicho 

servicio implicaba mucho más trabajo que las horas libres que pudieren ganar. Esto se 

reflejaba en que había reportes de aumento de la sobrecarga en algunos cuidadores que 

usaban el day care. Resultó que ésta propuesta de intervención para disminuir la 

sobrecarga entorpecía más la dinámica de cuidado.   

     El estudio concluye sobre la importancia de utilizar estrategias de investigación 

cualitativa para comprender sobre la efectividad de las intervenciones dirigidas hacia 

cuidadores primarios ya que por medio de la investigación cuantitativa se sabe que no 

están siendo del todo efectivas, pero se desconocen los motivos subyacentes.  
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     Al respecto de lo anterior, la APA (2019) reconoce que las propuestas de intervención 

psicológica para CPI requieren más estudios para fundamentar su eficacia, recomienda 

apertura para utilizar nuevas estrategias de intervención psicológica entre las que se 

encuentran la terapia de arte, la atención plena, la psicología positiva y el uso de la 

resiliencia como constructo para sustentar intervenciones. Se destaca que estas 

estrategias aún se encuentran en fase de prueba y resalta que no hay evidencia empírica 

suficiente para asegurar su eficacia, sin embargo, invita a generar investigación al 

respecto.  

     Se encontraron algunos protocolos en distintos centros y hospitales que están 

comenzando a utilizar estas estrategias para probar su impacto (Reyna-Martínez y Cano-

Rodríguez, 2009).  Se ha visto que la terapia de arte disminuye considerablemente los 

síntomas de estrés, favorece la expresión de emociones y favorece la comunicación entre 

el paciente y su cuidador (Hearn, 2014; Kravits, 2015). La atención plena ha mostrado 

eficacia para disminuir síntomas de depresión y ansiedad en población no clínica y en 

población clínica también, pero no se ha probado lo suficiente en programas de 

intervención para CPI (Stuckey y Noble, 2010). 

     3.5.1 Terapia cognitivo conductual y cuidadoras primarias informales en México 

     Se encontraron diversos trabajos sobre intervención en cuidadores primarios 

informales dirigidos a distintas poblaciones: pacientes con demencia, niños con 

discapacidad, personas con enfermedades neurodegenerativas y pacientes en cuidados 

paliativos. Se elaboró un resumen de los estudios encontrados al respecto, se puede 

apreciar en la Tabla 4. 

Tabla 4.   
Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México.  
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Tabla 4. Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México 

 
Autores y 

año 

 
Título de la 

investigación 

Tipo de 
intervención/formato 

de intervención 

 
Resultados 

 
Observaciones 

Martínez-
Lazcano, 
Avilés-Cura, 
Ramírez-
Aranda, 
Riquelme-
Heras, Garza-
Elizondo y 
Barrón-Garza 
 (2014). 

Impacto de una 
intervención 

psicosocial en la 
carga del 

cuidador de niños 
con parálisis 

cerebral 

Tipo:  
Cognitivo-conductual 
Técnica de solución 
de problemas 
 
Formato: Grupal.  
 
3 sesiones semanales 
 
Cuidadores primarios 
informales de niños 
con discapacidad 

Variables de 
salida: 
*Sobrecarga 
(cuestionario sobre 
la carga del 
cuidador de Zarit) 
 
-Disminuyó la 
sobrecarga en el 
grupo 
experimental: 
(45.0 vs 29.8), el 
grupo control: sin 
cambios. 
-Disminuyó el 
porcentaje de 
cuidadores con 
sobrecarga severa 
(52% vs. 22.9%)  

Estudio 
experimental  
N=140 
Grupo control 
con 
intervención 
psicoeducativa 

Rangel-
Domínguez, 
Ascencio-
Huertas, 
Ornelas-
Mejorada, 
Allende-Pérez, 
Landa-
Ramírez y 
Sánchez-Sosa 
(2013). 

Efectos de la 
solución de 

problemas sobre 
los 

comportamientos 
de autocuidado 

de cuidadores de 
pacientes 

oncológicos en 
fase paliativa: un 

estudio piloto. 

Tipo:  
Cognitivo-Conductual 
Terapia de solución 
de problemas 
 
Formato: individual 
 
 
Tres fases, dos 
sesiones semanales 
por fase.  
 
Cuidadores primarios 
de pacientes 
paliativos.  

Variables de 
salida: 
*adquisición de 
habilidades de 
autocuidado 
(cuestionario de 
conductas de 
autocuidado) 
*calidad de vida 
(WHOQol Brief) 
*síntomas de 
ansiedad (IAB) 
*síntomas de 
depresión (IDB-II) 
 
Resultados: 
*Aumentaron las 
conductas de 
autocuidado  
*Disminuyó el 
puntaje de la 
escala de 
ansiedad.  
 

Diseño de N=1, 
de medidas 
repetidas con 
evaluación pre-
post. 
 
N=1 3 
 
*un participante 
concluyó el 
programa de 
intervención.  

Fregoso-Vera, 
Jurado-
Cárdenas y 
Gómez-Vera 
(2016). 

Efectos de una 
intervención de 

sesión única 
sobre la ansiedad 

y depresión en 
cuidadores 
primarios 
informales 

Tipo: 
Cognitivo-conductual. 
 
Formato: individual 
con audiovisual 
 
Técnicas de relajación 
y psicoeducación. 
 

Variables de 
salida: 
 
*ansiedad (IAB) 
*depresión (IDB-II) 
*adherencia al 
tratamiento del 
asma para el 

 
 Diseño de caso 
único pre-post. 
Dos 
seguimientos.  
N= 31 
 
*Los síntomas 
de depresión de 
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Tabla 4. Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México 

 
Autores y 

año 

 
Título de la 

investigación 

Tipo de 
intervención/formato 

de intervención 

 
Resultados 

 
Observaciones 

Cuidadores primarios 
informales de niños 
con alergias 
respiratorias. 

paciente (Diario y 
carnet de citas). 
 
Resultados: 
 
*Disminuyeron 
síntomas de 
depresión 
(Pre=12, post=9, 
seguimiento= 5)  
 
*Disminuyeron los 
síntomas de 
ansiedad (Pre=11, 
post=8, 
seguimiento=6) 
 

los cuidadores 
mostraron alta 
relación con los 
síntomas de 
asma de los 
niños.  
 
*Controlar los 
síntomas de los 
niños con el 
tratamiento 
médico pudo 
incidir en los 
resultados de 
las variables de 
salida. 
 

Gómez-
Barrera.  
 
*Tesis de 
Licenciatura. 
Universidad 
Autónoma del 
Estado de 
México. 
Centro 
Universitario 
UAEM 
Zumpango 

Programa de 
intervención 

psicológica para 
cuidadores 

primarios de 
enfermos 

crónicos en la 
comunidad de 
Apaxco, Edo. 

México. 

 

Tipo: Cognitivo-
conductual 
 
Psicoeducación, 
técnicas de relajación 
e imaginación guiada, 
entrenamiento en 
habilidades sociales  
 
Formato: Grupal  
 
9 sesiones semanales 
 
 
Cuidadores primarios 
informales de 
pacientes con 
enfermedades 
crónico-degenerativas 
 

Variables de 
salida: 
 
*sobrecarga 
(cuestionario sobre 
la carga del 
cuidador de Zarit) 
*estrés (CPE-
cuestionario de 
percepción de 
estrés) 
*estado de salud 
(Cuestionario 
general de salud 
GHQ-28).  
 
Resultados: 
 
*Disminuyeron los 
puntajes de 
sobrecarga y 
percepción de 
estrés.  
*La percepción del 
estado de salud no 
se modificó.  

Diseño pre-
experimental 
pre - post  

N=9 
 
 

Pérez-
Sánchez 
(2015). Tesis 
doctoral. 
Universidad 
Nacional 
Autónoma de 
México.  

Evaluación del 
efecto de una 
intervención 

cognitivo 
conductual sobre 
el síndrome de 

carga en 
cuidadores 

primarios de 

Tipo: Cognitivo-
conductual 
 
Técnicas de 
relajación, 
modificación de 
pensamientos 
disfuncionales, 
solución de 

Variables de 
salida:  
*carga (Zarit) 
*ansiedad (HADS) 
*depresión (HADS) 
*afrontamiento 
(cuestionario de 
salud del CPI) 

Diseño de N=1 
con 12 réplicas 

N= 13 
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Tabla 4. Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México 

 
Autores y 

año 

 
Título de la 

investigación 

Tipo de 
intervención/formato 

de intervención 

 
Resultados 

 
Observaciones 

pacientes en 
cuidados 
paliativos. 

problemas y 
psicoeducación. 
 
Formato: individual 
 
 
6 sesiones semanales 
 
Cuidadores primarios 
informales de 
pacientes terminales 

*actividades de 
autocuidado 
(carnet e índice de 
evaluación del 
manejo del 
cuidado) 
*pensamientos 
disfuncionales 
sobre el cuidado 
(cuestionario de 
pensamientos 
disfuncionales 
sobre el cuidado) 
*aspectos positivos 
del cuidado (carnet 
de autocuidado) 
 
Resultados: 
 
*Disminuyeron los 
síntomas de 
depresión, 
ansiedad y 
sobrecarga 
* Aumento la 
autoeficacia en 
algunos de los 
participantes.  
*Sin cambios en 
las emociones 
positivas 
*Un porcentaje 
considerable de 
participantes que 
no tuvieron 
cambios o incluso 
tuvieron cambios 
contrarios a los 
esperados.  
 

Alpuche-
Ramírez 
(2014).  
Reporte de 
experiencia 
profesional 
para el grado 
de Maestría 
en Psicología. 
Universidad 
Nacional 

Efecto de una 
intervención 
cognitivo-

conductual en 
cuidadores 

informales de 
pacientes en 

diálisis peritoneal 
intermitente. 

Tipo: Cognitivo-
conductual 
 
Entrenamiento en 
habilidades de 
afrontamiento, 
estrategias de 
relajación, solución de 
problemas, prácticas 
preventivas de salud 
para el autocuidado. 
 

Variables de 
salida: 
*Niveles de estrés 
(Escala de 
percepción de 
estrés) 
*depresión y 
ansiedad (índice 
de bienestar 
psicológico OMS 
5). 

Diseño cuasi-
experimental en 
caso único A-B. 

N=3  
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Tabla 4. Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México 

 
Autores y 

año 

 
Título de la 

investigación 

Tipo de 
intervención/formato 

de intervención 

 
Resultados 

 
Observaciones 

Autónoma de 
México.  

Formato: individual 
 
cuidadores primarios 
informales de 
pacientes con 
insuficiencia renal 
terminal 
 

*Síntomas 
somáticos 
(cuestionario 
general de salud) 
* sobrecarga (Zarit) 
 
Resultados: 
*No hubo cambios 
en ansiedad, 
sobrecarga, 
percepción de 
salud ni en niveles 
de estrés. 
*Aumentó la 
percepción de 
bienestar subjetivo 
en 2 de los tres 
cuidadores.  

Quintero-
Pulgar (2014). 
Tesis de 
Maestría en 
psicología. 
Universidad 
Nacional 
Autónoma de 
México.  
 

Intervención 
grupal cognitivo 
conductual para 

cuidadores 
primarios de 

pacientes 
oncológicos en 

cuidados 
paliativos. 

Tipo: Cognitivo-
Conductual 
 
psicoeducación, 
entrenamiento en 
solución de 
problemas y 
entrenamiento en 
relajación. 
 
Formato: grupal 
 
6 sesiones semanales 
 
cuidadores primarios 
informales de 
pacientes con cáncer 
en etapa terminal 

Variables de 
salida: 
 
*sobrecarga (Zarit) 
 
Encuesta de salud 
del cuidador 
primario informal 
Cuestionario 
general de salud, 
Evaluación de 
actividades 
realizadas en la 
intervención.  
 
Resultados: 
*Dos cuidadores 
disminuyeron el 
puntaje de 
sobrecarga, uno no 
tuvo cambios *dos 
cuidadores 
aumentaron el 
puntaje de 
sobrecarga.  
 

Diseño pre-
experimental, 
pre- post con 
un solo grupo.  

N= 16  

*únicamente 6 
concluyeron la 
intervención y 
las mediciones 
finales 

Cruz-Cruz 
(2011). Tesis 
de Maestría 
en psicología. 
Universidad 
Nacional 
Autónoma de 
México.  

Intervención 
cognitivo 

conductual en 
cuidadores 

primarios de 
pacientes en 

cuidados 
paliativos. 

Tipo: Cognitivo-
Conductual 
 
psicoeducación, 
relajación 
diafragmática, 
solución de 
problemas y 

Variables de 
salida: 
* estrés percibido 
(escala de estrés 
percibido de 
Cohen) 
*carga emocional 
(Zarit) 

Diseño pre-
experimental 
N=1 con réplica 
del tipo A-B  

N= 19  
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Tabla 4. Resumen de intervenciones psicológicas en cuidadores primarios en México 

 
Autores y 

año 

 
Título de la 

investigación 

Tipo de 
intervención/formato 

de intervención 

 
Resultados 

 
Observaciones 

estrategias de 
expresión emocional 
Formato: individual 
 
5 sesiones semanales 
 
Cuidadores primarios 
informales de niños 
en cuidados 
paliativos. 

*estilos de 
afrontamiento 
(Escala de modos 
de afrontamiento 
de Lazarus y 
Folkman) 
 
Resultados: 
*Disminuyó el 
puntaje de estrés 
percibido. 
*Mejorías 
observables 
clínicamente pero 
que no se reflejan 
en las escalas.  

Nota: Tabla elaborada por la autora. 

 
     Se encontraron ocho trabajos de intervenciones dirigidas a CPI de diferentes tipos de 

pacientes: personas con Alzheimer, niños con parálisis cerebral infantil, personas con 

demencia, personas con enfermedades neurodegenerativas y pacientes paliativos. Cabe 

destacar que la mayoría de los trabajos no han sido publicados en fuentes científicas. 

Todos trabajaron con el modelo cognitivo conductual e intervinieron sobre síntomas de 

sobrecarga, ansiedad, depresión, autocuidado y calidad de vida principalmente. Los 

recursos utilizados fueron la psicoeducación, estrategias de relajación, solución de 

problemas, reestructuración cognitiva, prácticas preventivas de salud. Solamente uno de 

los trabajos utilizó estrategias de expresión emocional. La mayoría de estos estudios 

reportan un impacto de las intervenciones moderado o bajo.          

     El síntoma que más reportan que disminuye es la sobrecarga. La ansiedad y la 

depresión en algunos trabajos disminuyen, en otros no. También se observa que la 

muerte experimental es elevada.  Las intervenciones cognitivo-conductuales son las que 

han sido utilizadas en nuestro país para el trabajo con CPI. Su eficacia se reporta de leve 
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a moderada. El mejor resultado se encontró sobre los síntomas de sobrecarga, por el 

contrario, los síntomas de depresión fueron aquellos que reportaron tener menos 

cambios.  

     3.5.2 Arteterapia y cuidadoras primarios informales en México 

 Existe muy poca información sobre el uso y la eficacia de la terapia de arte en 

cuidadores primarios informales en México, de hecho, únicamente se encontró un estudio 

reportado al respecto, es por ello que se decidió incluir información sobre estudios 

llevados a cabo en otros países. Se encontró una revisión sistemática (Lang y Lim, 2014) 

que reporta la eficacia de las intervenciones con arteterapia en CPI. La búsqueda con los 

términos arteterapia y cuidadores informales les devolvió más de 300 estudios, sin 

embargo, únicamente fueron de utilidad dos de ellos para su trabajo. Se encontró que 

una buena parte de los trabajos revisados eran estudios dirigidos a pacientes y no al CPI. 

De los estudios restantes, la mayoría eran estudios de caso o bien omitían el reporte de 

escalas o mediciones estandarizadas de síntomas. Únicamente dos de los estudios 

revisados eran dirigidos exclusivamente a los CPI y estaban aleatorizados y controlados.  

De los dos estudios que se incluyeron en el análisis, ambos reportaron 

intervenciones de psicoterapia de arte en CPI de pacientes con cáncer. Se concluyó que 

la terapia de arte fue eficaz apara reducir niveles de ansiedad, estrés y emocionalidad 

negativa en los CPI. Se enfatiza en la importancia de llevar a cabo más estudios 

aleatorizados para poder verificar si los resultados son consistentes. (Lang y Lim, 2014).  

     Además de dicha revisión sistemática, se encontraron diez estudios que reportaron el 

uso de la arteterapia en intervenciones con CPI. Uno de los trabajos encontrados fue en 

México (González-Romo, et al., 2009).  Las características de los mismos se reportan en 

la Tabla 5. 
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Tabla 5 . 
 
Intervenciones psicológicas con terapia de arte en cuidadores primarios informales (CPI).  
 

Tabla 5.  intervenciones psicológicas con terapia de arte en CPI 

Autores y año Método Descripción 
general 

Resultados 

Reid & Hartzell 
(2013) 

Estudio mixto 
 
Estudio cuasi-
experimental pre-
post y estudio 
cualitativo de análisis 
de discurso sobre las 
obras producidas 
 
N= 9 
Los participantes 
produjeron 76 piezas 
de arte 
 
Instrumento: 
*Psychological well-
being scale for 
caregivers 
 
 
 

Grupo de CPI de 
personas con 
Alzheimer. 
 
Intervención grupal 
 
8 sesiones 
semanales 
 
Impartidas por un 
Maestro en 
psicoterapia de arte 
 
Los participantes 
discutieron temas 
relevantes para sus 
actividades de 
cuidado durante las 
sesiones; 
posteriormente 
elaboraron piezas al 
respecto.  
 

Se encontró un efecto 
modulador de la terapia de arte 
en el bienestar del cuidador.  
Los participantes reportaron: 
*Facilidad para el proceso de 
“darse cuenta” y “estar 
consciente” 
*Aumentó la búsqueda de 
apoyo social 
* Aumentó la frecuencia de la 
sensación de “sentirse 
conectado con otros”  
*  Se facilitó la expresión 
creativa y emocional.  
*Se ayudó a mantener la 
sensación de bienestar en los 
CPI.   
* Se observó que los 
participantes mejoraron los 
procesos de “insight” mediante 
el trabajo creativo* 

Walsh, Radcliffe, 
Castillo, Kumar & 
Broschard (2007) 

Estudio cuasi 
experimental pre-
post 
 
N=69 
 
Instrumentos: 
 
*Inventario de 
ansiedad de Beck 
*Nivel de cortisol en 
saliva 
 

Participaron 
cuidadores 
informales de 
pacientes con 
cáncer, todos con 
escolaridad mínima 
de bachillerato.  
 
Se trabajaron 
sesiones de arte 
individuales en el 
hospital  
 
En algunas 
ocasiones también 
participaron los 
pacientes en las 
actividades con arte. 
 
Se usaron materiales 
de la canasta básica 
y se implementaron 
cuatro distintas 
actividades que los 

Mejoró la capacidad de 
comunicarse y compartir sus 
experiencias con otros 
miembros del grupo 
 
Los síntomas de ansiedad y 
estrés se redujeron de forma 
significativa posterior a la 
intervención. 
 
El cortisol corroboró los 
hallazgos del inventario de 
Beck sin embargo los autores 
recomiendan no utilizarlo por 
su complejidad para recopilar 
muestras y su elevado costo.  
 
Limitaciones: se sugiere le uso 
de un grupo control y el 
aumentar la muestra, así como 
controlar mejor la exposición a 
tareas de arte. 
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Tabla 5.  intervenciones psicológicas con terapia de arte en CPI 

Autores y año Método Descripción 
general 

Resultados 

participantes podían 
elegir: dibujo, teñir 
tela, bordado y 
tercera dimensión 

 
 

Walsh, Culpepper & 
Schmidt (2004). 

Diseño Cuasi-
experimental pre-
post.  
 
N= 40 
 
Instrumentos: 
 
*Mini profile of mood 
states 
 
* Inventario de 
ansiedad de Beck 
 
* Derogatis Affects 
Balance Scale 

Participaron CPI de 
pacientes con 
cáncer.  
 
El trabajo con 
actividades artísticas 
fue individual, dentro 
de hospital,  
 
Actividades 
realizadas: dibujo, 
manejo de tela, 
mandalas y trabajo 
sencillo de impresión 
con tinta. 
 
La intervención se 
llevó a cabo en el 
hospital durante un 
periodo continuo de 
6 meses.  
 
La participación en 
las actividades era 
abierta a los 
cuidadores 
informales y a los 
pacientes.  
 
Se aplicaron los 
instrumentos antes y 
después de la 
actividad artística. 

El estrés y la ansiedad 
disminuyeron de forma 
significativa después de la 
actividad con arte.  
 
Las emociones positivas 
incrementaron de forma 
significativa después de la 
actividad con arte.  

López-García (2017). Tesis de maestría 
Estudio cualitativo.  
 
Se hizo un análisis 
de las sesiones, los 
productos de arte y 
el discurso al 
respecto de los 
productos de arte. 

Participaron 
cuidadores 
informales de niños 
diagnosticados con 
trastorno mental 
grave 
 
Formato grupal 
 

*Los participantes refirieron que 
se sintieron capaces de 
mejorar la relación y el vínculo 
con sus hijos.  
 
*Se consideró que el arte fue: 
- una adecuada alternativa de 
expresión emocional  
- permitió el desahogo de 
tensión emocional. 
- elemento de comunicación 
profunda  
- facilitador de una nueva 
postura frente a los conflictos 
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Tabla 5.  intervenciones psicológicas con terapia de arte en CPI 

Autores y año Método Descripción 
general 

Resultados 

- ayuda para enfrentar la 
frustración.  
- ayuda para identificar 
estresores 
- ayuda para crear un ambiente 
seguro 
 
*El arte comenzó siendo un 
elemento descriptivo y 
concluyó siendo un elemento 
profundo, de experiencia 
materializada donde se tuvo la 
posibilidad de transformar las 
vivencias.  
 
*Se facilitó la capacidad para 
afrontar el conflicto de forma 
reflexiva  
  
*Se favoreció la creación de 
una red de apoyo emocional. 
 

González-Morrondo 
(2017). 

Tesis de maestría 
 
Estudio cualitativo 
Investigación-acción 
participativa 

Participaron 
cuidadores 
informales de 
personas 
dependientes.  
 
Utilizaron el arte 
acción como técnica 
(conjunto de técnicas 
y estilos artísticos 
que enfatizan la 
importancia de que 
la acción artística se 
haga en vivo) 
 
Las sesiones se 
llevaron a cabo 
dentro de un museo, 
todas fueron en 
diferentes salas del 
museo; algunas de 
las sesiones tuvieron 
público. Se utilizaron 
las artes expresivas 
en general (danza, 
artes plásticas, 
poesía y teatro) 
 
Los materiales 
utilizados fueron 
lápiz, acrílicos, 

Los participantes refirieron 
sensaciones de bienestar y 
libertad 
 
*Los participantes afirmaron 
que a través del trabajo 
artístico lograron darse cuenta 
de las problemáticas que 
enfrentan, reflexionar sobre la 
situación que viven a diario y 
destacaron la importancia de 
comenzar a proponer acciones 
colectivas (a nivel social y 
comunitario) para hacer frente 
a sus tareas como cuidadores 
de forma más acompañada y 
saludable.  
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Tabla 5.  intervenciones psicológicas con terapia de arte en CPI 

Autores y año Método Descripción 
general 

Resultados 

poesía, textiles, 
bordado, danza y 
performance 

Rodríguez-Avila 
(2016). 

Tesis de Licenciatura 
Estudio cualitativo 
con la finalidad de 
diseñar una 
intervención con 
arteterapia dirigida a 
CPI de pacientes 
dependientes 

Proponen el diseño 
de una intervención 
con arteterapia 
dirigida a cuidadores 
informales de 
personas en 
situación de 
dependencia que 
estén hospitalizados 
 
*Llevaron a cabo un 
diagnóstico de la 
situación de los 
cuidadores 
informales en un 
hospital de 
Barcelona.  
 
*Proponen una 
intervención grupal 
con el objetivo de 
promover el 
autocuidado en los 
cuidadores 

*Identifican que una de las 
principales necesidades de los 
CPI es fomentar el autocuidado 
*Identifican la importancia de 
promover el autoconocimiento 
en los CPI 
 
*Una de las necesidades 
importantes que detectaron fue 
mejorar las relaciones 
interpersonales.  
 
*Proponen 6 sesiones grupales 
de dos horas con una máxima 
de N=8. 
 
*Los objetivos del programa de 
intervención serían: mejorar el 
autocuidado, instalar la 
conducta de pedir ayuda, 
organizar el tiempo para que se 
realicen actividades lúdicas y 
fomentar redes de apoyo 
emocional. 

Martínez-Vérez, 
Abad-Molina & 
Hernández.Pinzón 
(2017). 

Metodología 
cualitativa 
 
Análisis interpretativo 
de una intervención 
grupal. 
 
Evaluación múltiple y 
procesal del proceso 
de intervención (a la 
mitad y al finalizar la 
intervención) 
 
*Análisis de cada 
sesión 
*análisis del proceso 
de supervisión 
terapéutica 

Participan CPI de 
pacientes con 
Alzheimer. 
 
Intervención grupal. 
 
Utilizaron el bordado 
como método de 
intervención. (Taller 
de bordado con CPI 
y en ocasiones con 
los pacientes) 

En el análisis del proceso, a 
través de una interpretación 
psicodinámica concluyen que: 
 
*El cuidador no se nombra y lo 
que no se nombra, no existe. 
(el cuidador se pierde dentro de 
sus tareas de cuidado y el 
vínculo con el paciente) 
*El cuidador desaparece detrás 
de la palabra dependencia.  
*La razón principal por la que 
una persona se convierte en 
cuidadora es la inercia y la 
repetición. (cuidan porque 
están disponibles y porque van 
aprendiendo a hacerlo, 
principalmente son las mujeres 
quienes toman el papel por 
inercia y repetición) 

Rosenberg (2009). Estudio cuasi-
experimental pre-
post.  
 

Participaron 
personas con 
Alzheimer y sus 
cuidadores. 

Cambios positivos en el estado 
de ánimo, para el paciente y el 
cuidador.   
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Tabla 5.  intervenciones psicológicas con terapia de arte en CPI 

Autores y año Método Descripción 
general 

Resultados 

N=80 divididas en 
diadas (paciente-
cuidador) 
 
Los participantes 
respondieron escalas 
de auto reporte, 
evaluaciones en 
casa y escalas de 
auto observación.  
 

Asistieron durante 
tres meses a las 
actividades del 
proyecto “Meet me at 
MoMA”, una vez por 
semana.  
 
Las mediciones se 
llevaron a cabo 
antes de ingresar al 
museo, al concluir la 
actividad en el 
museo.  

Aumentaron las emociones 
positivas en la mayoría de las 
diadas. 
 
Mejoraron la percepción de 
calidad de vida.   

Camic, Tischler & 
Pearman (2014). 

Estudio mixto, cuasi-
experimental pre-
post.  
 
N= 24 personas 
divididas en diadas 
(paciente-cuidador) 
 
Se hicieron 
comparaciones 
estadísticas antes y 
después de la 
intervención y un 
análisis temático 
para los datos 
cualitativos.  
 
Instrumentos:  
*Dementia Quality of 
Life questionnaire 
*La entrevista de 
carga de Zarit 
*La escala de Bristol 
de actividades de la 
vida diaria 
 
También se hicieron 
entrevistas 
semiestructuradas 

 
CPI de pacientes 
con demencia 
 
Intervención de 8 
semanas en una 
galería de arte.   
 
Las sesiones 
duraron dos horas y 
estaban divididas en 
dos partes, la 
primera hora 
consistía en mirar y 
discutir sobre arte y 
la segunda en hacer 
arte.  
 
Se trabajó con la 
canasta básica más 
barro e impresión en 
tinta. 
 
 

No se encontraron diferencias 
significativas entre el pre y post 
test a nivel numérico, sin 
embargo, a nivel cualitativo, los 
cuidadores de las personas con 
demencia reportaron sentirse 
menos sobrecargados,  
Percibieron sensaciones de 
bienestar subjetivo 
 
Reportaron sentirse incluidos 
socialmente 
 
En los pacientes se observaron 
mejorías en la capacidad 
cognitiva y en ambas partes de 
las diadas se identificó que 
mejoró la percepción de la 
calidad de vida.  

Nota: Tabla elaborada por la autora. 
 

     En la tabla se observa que la mayoría de los estudios son de corte cualitativo. También 

que la mayoría incluyen la participación del cuidador y del receptor de cuidados; pocos 

estudios reportan intervenciones exclusivas para los CPI.  En estos estudios se trabajó 
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con CPI de pacientes con demencia, pacientes con cáncer y únicamente dos de ellos 

reporta el trabajo de intervención hecho con CPI de niños. 

     La mayoría de las intervenciones se llevaron a cabo en el medio hospitalario.  Algunas 

de las intervenciones se llevaron a cabo en escenarios alternos como museos y galerías 

de arte. Se reportan casi por igual el uso de ambas modalidades de tratamiento: grupal e 

individual. El uso de los materiales, la frecuencia de las intervenciones y las directivas 

resultaron muy variadas en los estudios descritos.  

     En todos los estudios se utilizó la canasta básica para el trabajo con arteterapia que 

consiste en: lápices, colores de madera, plumones, gistes pastel de aceite, gises pastel 

secos, goma y sacapuntas (Hyland-Moon, 2010).  En algunos estudios se agregaron 

elementos particulares para trabajar en tercera dimensión como el barro y la arcilla 

moldeable o bien, material reciclable. También algunos estudios incorporaron el uso de 

collage, textiles, fotografías y pinturas acrílicas según reportan. Únicamente un par de 

estudios incluyeron artes expresivas como la música, la danza, la poesía y el 

performance; la mayoría utilizó únicamente las artes visuales.  

    Pocos fueron los estudios que utilizaron escalas para medir cambios después de las 

intervenciones. A pesar de tener pocos estudios con mediciones de síntomas, de forma 

general y consistente, a nivel cualitativo, el reporte de todos los estudios revisados fue 

que los participantes refirieron sensaciones de bienestar al finalizar las intervenciones 

con arteterapia.  

     En los estudios en donde se utilizaron escalas, se reporta la mejoría en los síntomas 

de ansiedad, estrés y depresión. De igual forma, reportan mejoría en la percepción 

subjetiva de calidad de vida. Una buena parte de los reportes cualitativos mencionan la 



 142 

mejoría de los CPI en la capacidad para comunicarse con el receptor de cuidado y la 

mejora en la capacidad para expresar las emociones.  

     Todos los trabajos recomiendan seguir estudiando el efecto de la arteterapia en los 

CPI debido a que identifican un potencial beneficio de este tipo de intervención en dicha 

población. Entre las principales sugerencias que hacen los estudios es la de incluir 

grupos de control y muestras más grandes, así como el uso de instrumentos de 

medición de síntomas. 
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CAPÍTULO 4. MÉTODO 
   
     4.1 Planteamiento del problema  
 

     El cuidador primario informal (CPI) es la persona del entorno del paciente que se 

encarga de su tratamiento médico, de auxiliarle en actividades de la vida diaria, de tomar 

decisiones y de acompañarle (Montero-Pardo, 2013).  Suelen ser miembros de la familia, 

generalmente mujeres entre los 40 y los 70 años de edad, con escolaridad básica y que 

no reciben ni entrenamiento formal ni remuneración para llevar a cabo su tarea de 

cuidador (Alfaro et al., 2008; Ramos del Río y Jarillo, 2014; Ruiz Ríos y Nava Galán, 

2012). El CPI suele ser uno de los pilares del tratamiento de cualquier paciente, en 

especial del tratamiento de pacientes en cuidados paliativos. Se sabe que los CPI de 

pacientes paliativos tienen mayor riesgo de presentar síntomas de depresión, ansiedad 

y estrés en comparación con la población general, y de la misma manera, mayor riesgo 

de presentar problemas de salud como dolor, hipertensión arterial y diabetes (Vargas-

Mendoza, et al., 2012). También se sabe que éstos CPI enfrentan múltiples pérdidas de 

forma constante (Velázquez y Espín, 2014). 

     A pesar de ser una figura importante en el tratamiento de los pacientes paliativos, y a 

pesar de los riesgos de salud que conlleva ser CPI, los cuidadores primarios informales 

rara vez son reconocidos por los sistemas de salud en el mundo y, por tanto, es poco 

común que se les brinde atención médica o emocional. El desgaste de los CPI representa 

un problema importante ya que de ellos depende el tratamiento de los pacientes y 
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también, con los factores de riesgo que presentan, los CPI son potenciales pacientes 

crónicos a mediano y largo plazo si no se les atiende de forma adecuada.  

     En contraste con lo anterior, el bienestar emocional de los CPI se ha relacionado con 

la mejora en la adherencia al tratamiento del paciente al que cuidan, y en ellos, se ha 

relacionado con la disminución de quejas somáticas, síntomas de sobrecarga, depresión, 

ansiedad, y mejora en la percepción de la calidad de vida (Friss-Feirgert, 2015; Herbert, 

et al., 2007); incluso se han encontrado correlaciones moderadas entre el bienestar 

emocional de los CPI y el bienestar emocional del paciente al que cuidan (Gaugler, et al., 

2009). Es por lo anterior, que la atención física y emocional al CPI ha comenzado a ser 

un tema de interés en los sistemas de salud del mundo. La APA (2016) ha propuesto 

como línea de trabajo la intervención emocional para CPI de distintos tipos de pacientes, 

entre ellos se encuentran los CPI de pacientes paliativos. 

     Existen reportes en la literatura de intervenciones psicológicas en CPI de pacientes 

paliativos. Las intervenciones para esta población se enfocan principalmente en disminuir 

síntomas de estrés y depresión, y en mejorar las estrategias de afrontamiento (Alvarado-

García, 2007; Barrera-Gómez, 2010; Fitzgibbon et al., 2010). Los estudios reportan que 

dichas intervenciones han tenido efectos de leves a moderados y con pocos cambios a 

largo plazo (Northouse et al., 2010).  

     Las intervenciones psicológicas reportadas han sido mayormente de corte cognitivo-

conductual y grupales (Nielsen et al., 2006; Northouse et al., 2010; Paz-Rodríguez, 2005). 

Se reportan efectos moderados en síntomas de estrés y efectos leves en síntomas de 

ansiedad y depresión (Nielsen et al., 2006; Northouse et al., 2010). Los síntomas de 

depresión han sido los que presentan menos cambios con las intervenciones psicológicas 

(Northouse et al., 2010; Painepán y Kuhne, 2012). Por el contrario, el estrés es el síntoma 
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que ha tenido mejor respuesta a los tratamientos de intervención psicológica grupal 

(Painepán y Kuhne, 2012).  Se piensa que dichos resultados se deben a que las 

intervenciones han sido enfocadas a estrategias de afrontamiento y resolución de 

problemas ante la tarea de cuidado, pero se han dirigido en menor medida al trabajo 

emocional con los cuidadores, y muy poco al trabajo con las pérdidas que enfrentan los 

CPI (De la Cuesta, 2004).   

También se piensa que los resultados poco eficaces de las intervenciones 

psicológicas se pueden explicar debido a que la mayoría de ellas se han diseñado con 

base en los modelos de estrés del cuidador informal, o bien, con base en mediciones 

transversales de síntomas como ansiedad y depresión, pero pocas estrategias de 

intervención se han diseñado con base en la detección de necesidades específicas de 

los CPI (por medio de entrevistas o estudios cualitativos) (De la Cuesta 2004; De la 

Cuesta 2005; Montoya y Guillén, 2014; Pérez-Sánchez, 2015). 

     En la línea de trabajo de intervención psicológica en cuidadores informales que 

propone la APA (2016), se reconoce la poca eficacia de las intervenciones psicológicas 

en dicha población, por ello, dicha organización ha sugerido el uso de estrategias 

novedosas. Entre las estrategias sugeridas por la APA se encuentran el uso de elementos 

creativos y artísticos, la terapia de dignidad y la atención plena.  La APA sugiere que las 

intervenciones psicológicas diseñadas para CPI comiencen a trabajar más con el aspecto 

emocional y el manejo de pérdidas y resalta la importancia de no limitar las intervenciones 

a estrategias de afrontamiento y resolución de problemas.   

       Las nuevas estrategias de intervención que sugiere la APA para los CPI se 

encuentran en fase de prueba para medir su eficacia. En la línea de trabajo propuesta 
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por dicha asociación se sugiere llevar a cabo investigación para determinar si las nuevas 

estrategias de intervención psicológicas resultan más eficaces.  

      Se ha probado que la arteterapia es muy eficaz para el trabajo de síntomas 

depresivos, ansiosos y de estrés así como para el trabajo de las pérdidas en diversas 

poblaciones como reclusos (Domínguez y López, 2014), adultos mayores (Cebolla y Miró, 

2006), pacientes con cáncer (Collette, 2011), mujeres violentadas (Páez, et al., 2007), 

viudos (Moreno-Coutino, 2012), personas con depresión severa (Llanos, 2010), personas 

víctimas de secuestro (Vallejo, 2011), personas que han enfrentado desastres naturales 

(Marín, 2014) y migrantes (Losada, et al., 2015), entre otros, aunque no se ha probado 

su eficacia para el manejo de dichos síntomas emocionales y para el manejo de pérdidas 

en CPI, es por ello que se plantea la siguiente pregunta: ¿cuál es el nivel de eficacia de 

un programa de intervención con arteterapia para disminuir síntomas de ansiedad, 

depresión y estrés en comparación con una intervención cognitivo conductual y con el 

tratamiento usual en cuidadores primarios informales de pacientes pediátricos en 

cuidados paliativos? 

     4.2. Objetivos 
 
     4.2.1 Objetivo General: 
 
     Evaluar la eficacia de una intervención con arteterapia para disminuir síntomas de 

ansiedad, sobrecarga y depresión en cuidadores primarios informales de pacientes 

paliativos pediátricos en comparación con una intervención cognitivo-conductual y el 

tratamiento usual.  

     4.2.2 Objetivos específicos: 
 

1. Conocer las necesidades de atención psicológica de cuidadores primarios 

informales de pacientes paliativos pediátricos.  
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2. Identificar los elementos necesarios para construir una intervención psicológica 

grupal para cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos. 

3. Diseñar una intervención grupal con arteterapia para cuidadores primarios 

informales de pacientes paliativos pediátricos. 

4. Diseñar una intervención grupal cognitivo conductual para cuidadores primarios 

informales de pacientes paliativos pediátricos. 

5. Determinar la eficacia de la intervención grupal con arteterapia para disminuir 

síntomas de depresión, ansiedad y sobrecarga en cuidadores primarios informales 

de pacientes paliativos pediátricos 

6. Determinar la eficacia de la intervención grupal cognitivo conductual para disminuir 

síntomas de depresión, ansiedad y sobrecarga en cuidadores primarios informales 

de pacientes paliativos pediátricos 

7. Determinar la eficacia de la intervención psicológica grupal usual que reciben los 

cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

8. Determinar cuál de las tres estrategias de intervención psicológica grupal es más 

eficaz para disminuir síntomas de depresión, ansiedad y sobrecarga en cuidadores 

primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

 
     4.3 Tipo de estudio 
 
     Estudio experimental, de campo, de medidas repetidas de acuerdo a Edington (1974). 

El estudio comprende dos fases, una para construir la intervención psicológica grupal y 

otra para evaluar su eficacia.  

     4.4 Diseño 
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     Diseño experimental mixto integrado cuantitativo y cualitativo CUAN (+Cual) (Creswell 

y Clark, 2011).  Los diseños integrados suelen recolectar y analizar datos cuantitativos y 

cualitativos en diseños tradicionales respectivamente y posteriormente utilizan dichos 

datos para diseñar o mejorar la fase cuantitativa. 

     Con el diseño mixto integrado se busca mejorar la construcción de las intervenciones 

psicológicas grupales a partir de los resultados de un estudio cualitativo que pueda 

ayudar a conocer la experiencia de los cuidadores primarios informales al cuidar a un 

paciente paliativo y conocer también sus principales necesidades de apoyo. El estudio 

cualitativo es de ayuda para adaptar de mejor forma las estrategias de intervención 

dirigidas a los CPI de pacientes paliativos pediátricos.  

     Se llevaron a cabo tres estudios divididos en dos fases, en la primera fase se realizó 

un estudio cualitativo con la finalidad de obtener información que permitió diseñar las 

intervenciones psicológicas grupales, posteriormente se llevó a cabo un diseño 

experimental para probar la eficacia de las intervenciones psicológicas grupales 

diseñadas a partir del estudio cualitativo y para complementar la segunda fase, se llevó 

a cabo un segundo estudio cualitativo con la finalidad de comprender mejor y explicar los 

resultados del estudio cuantitativo (Figura 1). 
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Figura 1.  

Esquema del diseño de investigación en dos fases 

 
 
Figura 1. RG= Grupos asignados al azar. RG1= grupo que recibirá la intervención cognitivo 
conductual. RG2= grupo que recibirá la intervención con arteterapia. RG3= grupo control. 
X1= Intervención grupal cognitivo conductual. X2= Intervención grupal con arteterapia. O= 
mediciones que se harán durante el diseño. Se recolectaron datos cuantitativos y 
cualitativos durante el diseño experimental.  
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CAPÍTULO 5. PRIMER ESTUDIO (Estudio cualitativo). 

     Se llevó a cabo un estudio Fenomenológico con la finalidad de identificar las 

necesidades de intervención psicológica de los CPI de pacientes paliativos pediátricos.  

Objetivo: 

Identificar las necesidades de intervención psicológica de los CPI de pacientes paliativos 

pediátricos que deben ser tomadas en cuenta al diseñar una intervención psicológica 

grupal.  

 
Preguntas de investigación: 
 

¿Cómo viven los CPI de pacientes paliativos pediátricos la experiencia de cuidar? 

 
¿Cuáles son las necesidades de apoyo psicológico de los cuidadores primarios 

informales de pacientes paliativos pediátricos ante su tarea de cuidar? 

 
Objetivos específicos: 
 
 

1. Conocer la experiencia de los CPI ante las tareas de cuidado de un paciente 

paliativo pediátrico. 

2. Conocer las necesidades de apoyo de los CPI de pacientes paliativos pediátricos 

ante su tarea de cuidar. 

3. Identificar los principales síntomas psicológicos que se deben intervenir en los CPI 

de pacientes paliativos pediátricos 
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4. Identificar las necesidades de intervención psicológica que se deben tomar en 

cuenta para construir una intervención en CPI de pacientes paliativos pediátricos 

con la finalidad de disminuir síntomas emocionales descontrolados. 

     5.1 Método 

     Estudio fenomenológico. Se utilizó el método de la fenomenología interpretativa.  

Muestreo  
 

     Muestra no probabilística de sujetos tipo: cuidadores primarios informales (CPI) de 

pacientes paliativos pediátricos.  

     El CPI es aquella persona del entorno del paciente que pasa la mayor parte del tiempo 

con él, que lo cuida de forma voluntaria, no recibe remuneración, toma decisiones ante 

el tratamiento y le ayuda en actividades de la vida diaria y del tratamiento médico (OMS, 

1999).  

    El paciente paliativo pediátrico es aquel paciente cuyo padecimiento se considera 

grave y que se estima que tiene una esperanza de vida limitada a partir de su diagnóstico 

como paciente paliativo (Quiroga-Cantero, 2013).   

     Para fines del estudio, los pacientes paliativos pediátricos fueron aquellos atendidos 

por el servicio de cuidados paliativos del centro de rehabilitación infantil donde se llevó a 

cabo el estudio. 

     Se llevó a cabo un muestreo no aleatorio por conveniencia.  

Criterios de inclusión: 

• CPI de pacientes paliativos pediátricos que:  

o No reciban remuneración por su tarea de cuidado 

o Tomen decisiones para el paciente y por el paciente 

o Se encarguen del tratamiento médico del paciente 
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• Mayores de 18 años 

• Que su paciente esté ingresado al servicio de cuidados paliativos de la institución 

en la que son atendidos   

• Que habite en el mismo domicilio del paciente al que cuida 

• Haber sido el cuidador primario informal del paciente al menos durante un año.  

Criterios de exclusión: 
 

• Que sea cuidador secundario 

• Que reciba remuneración por su tarea de cuidado 

Participantes 
 

     Se entrevistaron 14 CPI de pacientes paliativos pediátricos de los cuales 12 fueron 

mujeres y dos fueron hombres, todos madres y padres de los pacientes.  El rango de 

edades de los cuidadores estuvo entre 21 y 56 años de edad.  El rango de edad de los 

pacientes estuvo entre 3 y 21 años de edad. El nivel de escolaridad de los cuidadores fue 

básico (primaria y secundaria) en más de la mitad de los participantes. Tres de ellos 

tienen estudios de bachillerato y uno de ellos posgrado.  La mayoría residentes del Estado 

de México salvo dos de ellos, residentes de la Ciudad de México.  El diagnóstico de los 

pacientes fue de Distrofia Muscular tipo Duchenne en once de los casos, uno de los 

pacientes tiene Síndrome de Rett, y dos de los pacientes tienen Atrofia Muscular Espinal 

tipo 2. Todos catalogados como pacientes paliativos en el Centro de Rehabilitación.   

Procedimiento 
 
      Se elaboró una guía de tópicos basada en la literatura sobre CPI de pacientes con 

enfermedades crónico-degenerativas (Anexo 1).  Se presentó el proyecto de 
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investigación ante los comités de ética y de investigación del centro de rehabilitación e 

inclusión infantil (CRII). 

     Se identificaron a los pacientes del servicio de cuidados paliativos con apoyo del 

servicio de psicología del centro. Se hicieron visitas periódicas al centro con la finalidad 

de conocer a los pacientes y sus familiares y llevar a cabo las entrevistas. El enlace con 

los CPI se hizo también con apoyo del servicio de psicología del centro.  

     Se constató que los participantes eran los CPI utilizando los criterios de inclusión del 

estudio. Se acordaron citas con los participantes en donde se leyó y firmó el 

consentimiento informado y, posteriormente, se llevó a cabo la entrevista guiada por la 

lista de tópicos elaborada previamente. Todas las entrevistas fueron audio grabadas.    

     Las primeras entrevistas ayudaron a modificar y adecuar la guía de tópicos. Se 

identificaron dificultades de comprensión de algunas preguntas y también se identificaron 

dificultades operativas para llevar a cabo las entrevistas. Se modificó la guía de tópicos 

y se hicieron los ajustes pertinentes para buscar un espacio que brindara seguridad, 

intimidad y contención a los entrevistados ya que fue difícil llevar a cabo las entrevistas 

en el mismo cubículo donde estaba presente el paciente.  

     Se entrevistaron 14 CPI.  El número total de entrevistas se determinó por medio del 

muestreo teórico (Charmaz, 2005).  

     La recolección de información se empató con el análisis de las primeras entrevistas, 

ello con la finalidad de modificar la entrevista cuando fue necesario.   

    Una vez concluida la recolección de datos se procedió al análisis de los datos.   

Análisis de los datos 

     Se utilizó el método de la fenomenología interpretativa. Se llevó a cabo un análisis de 

contenido de significados. Se transcribieron las entrevistas y se llevo a cabo una primera 
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lectura para identificar palabras, expresiones o enunciados que se hacían referencia al 

objetivo de investigación (códigos abiertos). Posteriormente se hicieron anotaciones al 

margen de las transcripciones con las reflexiones e ideas sobre dicho contenido. Se 

elaboró una tabla de códigos para organizar la información en congruencia con el objetivo 

de la investigación.  Después, se organizó la información en categorías y subcategorías. 

Dichas categorías fueron utilizadas para guiar el análisis de las entrevistas que se fueron 

sumando para ser codificadas.  

     5.2 Resultados  

Contexto: 

     Las entrevistas se llevaron a cabo en un centro de rehabilitación e inclusión infantil 

(CRII) de tercer nivel de atención. El centro se encuentra en el municipio de Tlalnepantla 

de Baz en el Estado de México.  

     Tlalnepantla de Baz es uno de los 125 municipios del Estado de México. Tiene 700 

mil habitantes (Sistema Nacional de Información Municipal [SNIM], mayo 2017). Es un 

municipio con alta actividad industrial.  Está ubicado en la zona oriente del Estado de 

México, colinda con la delegación Gustavo A. Madero de la Ciudad de México y con el 

municipio de Ecatepec de Morelos.  

     La población del municipio se distribuye principalmente entre dos estratos sociales, 

76% de la población tienen ingresos entre uno y cinco salarios mínimos mensuales 

(SNIM, mayo 2017). Por otra parte, hay un 5% de los habitantes del municipio que tienen 

ingresos superiores a los 10 salarios mínimos. La media nacional se ubica entre los 8 y 

los 10 salarios mínimos mensuales.  

     Cerca del 40% de los habitantes del municipio no cuentan con acceso a la seguridad 

social.  En el censo del año 2010 resultó que 7.5% de los habitantes del municipio tenían 



 155 

algún tipo de discapacidad, la mitad de ese porcentaje refirió tener problemas para 

movilizarse a causa de la discapacidad (INEGI, 2017). 

     El índice de desarrollo humano del municipio lo ubica en el lugar 40 a nivel nacional 

entre 2400 municipios. El 96% de los habitantes de Tlalnepantla están alfabetizados y, 

cerca del 70% de ellos en edades entre los 6 y los 24 años de edad acuden a la escuela 

(SNIM, mayo 2017).   

     El centro de rehabilitación se ubica en la zona industrial del municipio, tiene vías de 

acceso adecuadas y varias opciones de transporte para poder llegar. El centro les da 

servicio a los habitantes de los municipios vecinos de Tlalnepantla de Baz, principalmente 

Ecatepec de Morelos, Cuautitlán, Tultepec y Naucalpan. También llegan pacientes de la 

zona norte de la Ciudad de México (Comunicación Personal, Dr. Oscar Rolón Lacarriere, 

3 Mayo 2017).  

      El Centro cuenta con seis clínicas de atención a niños con discapacidad 

neuromusculoesquelética. El 80% de las familias atendidas en el centro tienen ingresos 

inferiores a los 6 salarios mínimos mensuales y son acreedores a un descuento del 90% 

del costo de los servicios de rehabilitación que se ofrecen (Comunicación Personal, Lic. 

Mirna Loperena, 3 Mayo 2017).  

      El servicio de cuidados paliativos pediátricos es coordinado por la clínica de 

enfermedades neuromusculares. El Centro brinda atención a 3500 pacientes al año. El 

20% de los pacientes atendidos tiene un padecimiento crónico-degenerativo con mal 

pronóstico para la vida a corto, mediano y largo plazo. En el servicio de cuidados 

paliativos se atienden 200 pacientes por año en promedio. Los pacientes acuden dos o 

tres veces por semana a recibir atención. La frecuencia en su asistencia va disminuyendo 



 156 

conforme incrementa el deterioro de los pacientes (Comunicación Personal, Dra. Rosa 

Lily Madrigal Morales, 3 mayo 2017).   

     Todos los pacientes del servicio de cuidados paliativos del centro fueron primero 

pacientes del servicio de rehabilitación pediátrica; cuando se les declara paliativos, 

continúan recibiendo atención, pero, se modifican los objetivos del tratamiento. El tiempo 

promedio de atención de los pacientes paliativos en el centro es entre dos y tres años. 

La rotación de pacientes es baja.  

     Durante el tiempo que son atendidos como pacientes paliativos, las familias reciben 

en promedio cinco consultas de atención psicológica individual y un bloque de cinco 

sesiones de atención psicológica grupal al año. Posterior a la muerte del paciente no 

reciben apoyo emocional. En años anteriores recibían sesiones de atención tanatológica 

sin embargo, el servicio fue suspendido por falta de recursos económicos del centro. 

     Los principales diagnósticos de los pacientes paliativos atendidos en el Centro son las 

enfermedades neuromusculares, entre ellas están: la distrofia muscular, la atrofia 

muscular espinal, la mitocondriopatía y algunos síndromes genéticos.   

     Las Enfermedades neuromusculares (ENM) son un conjunto de enfermedades (más 

de 150) de tipo neurológico y progresivas; la mayoría de ellas es de origen genético y se 

caracterizan por la pérdida de la fuerza muscular (Federación Española de Enfermedades 

Neuromusculares, 2019).  Las ENM limitan el movimiento de las personas que las 

padecen en un inicio, pero van evolucionando hasta llegar a la pérdida completa de la 

autonomía y generalmente derivan en la muerte del paciente a mediano o largo plazo 

(Morrison, 2016). No existe tratamiento efectivo actualmente para ninguna de ellas y 

pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, pero más de la mitad de ellas aparecen 
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durante la primera infancia (Treuheit, 2010).  Se calcula que 1 de cada 350 mil niños 

nacidos vivos padecerán alguna de estas enfermedades (Deenen, et al., 2015).  

     Las ENM afectan al sistema muscular y al sistema nervioso, por ello las personas van 

perdiendo movilidad y otras capacidades como la coordinación fina y gruesa (Morrison, 

2016). Algunas de estas enfermedades afectan órganos internos que funcionan con tejido 

muscular como el corazón y los pulmones, por ello amenazan la vida de quienes las 

padecen (Treuheit, 2010).  

     Los pacientes con ENM son dependientes de sus cuidadores en todas las actividades 

de la vida diaria y los cuidadores pasan entre 12 y 24 horas al día cuidando de sus 

pacientes.  Además de la asistencia al centro de rehabilitación, los pacientes son 

atendidos en diversos hospitales de segundo y tercer nivel dependiendo del acceso que 

tengan a servicios de salud. Cuentan con Seguro Popular, Seguro Social y dos de ellos 

con Seguro para los trabajadores del estado.  

     Las tareas de cuidado implican llevar a cabo las actividades básicas del a vida diaria 

por y para el paciente (comer, vestirse, asearse, trasladarse, movilizarse, ir al baño), 

llevar a cabo indicaciones médicas, manejo de algunos apoyos tecnológicos como 

soporte ventilatorio o bombas de infusión y administración de medicamentos.  En el caso 

de que los pacientes estén escolarizados, los cuidadores trasladan al paciente a la 

escuela, algunos de ellos deben permanecer en el horario escolar y otros deben volver a 

la hora del receso para alimentar al paciente y llevarlo al baño.  

     La experiencia de cuidado del paciente paliativo pediátrico no resultó ser una 

experiencia transversal; con base en las narraciones de los CPI, se identificó como un 

proceso. Los resultados se organizaron y se presentan conforme a dichas narraciones, 

en un proceso de tres fases: una fase inicial (cuando se da la noticia a la familia de que 
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el paciente ingresa a cuidados paliativos), una fase de adaptación al cuidado (cuando la 

familia comienza a modificar algunas actividades para adaptarse a las necesidades de 

cuidado de un paciente paliativo) y una fase de desenlace (cuando el paciente comienza 

a presentar complicaciones y deterioro). En cada una de dichas fases se presentarán las 

categorías encontradas. Las categorías se resumen en la Figura 2.  

Figura 2.  
 
Fases del proceso y categorías de análisis de la experiencia del cuidador primario 
informal de un paciente en cuidados paliativos 
 

 
Figura 2. Las fases del proceso se refieren a los tres momentos temporales en que se organizó la 
información de las entrevistas para su mejor comprensión. Las categorias se encuentran numeradas 

y las subcategorías se encuentran señaladas con letras.  

 

 La fase Inicial del cuidado paliativo 

 Se refiere al periodo de tiempo que sigue al momento en que los médicos informan 

a los CPI sobre la condición terminal de su paciente, así como, sobre las necesidades a 

corto plazo para mantener la estabilidad física del paciente.  En esta fase encontré cuatro 

categorías: 

1. La paradoja del vínculo: esta categoría se refiere a la forma en que el vínculo madre-

hijo modifica la experiencia de las cuidadoras: cambia la forma en que ellas entienden y 



 159 

verbalizan el cuidado en comparación con cuidadoras que son las parejas o las hermanas 

de los pacientes; si embargo, a pesar de expresar una experiencia distinta, en términos 

positivos y de satisfacción, las madres cuidadoras presentan síntomas de sobrecarga, 

depresión y ansiedad, es decir, el vínculo modifica la experiencia pero no el impacto del 

cuidado sobre ellas. Las cuidadoras cuando son madres no se refieren sobrecargadas, 

así lo dice una participante: 

(P13) … nunca pensaría en que alguien mas me cuide a mi hijo, a mi no me 

pesa, todo lo contrario, si no para qué tiene madre, mientras yo le viva va a 

estar bien, eso le pido mucho a Diosito, que no me vaya a llevar… de las 

dolencias, las velas, las mal pasadas ni me acuerdo si el esta bien,  mire, 

viéndolo a él bien a mi lo demás no me importa, yo me siento bien de verlo 

bien, yo me siento feliz de poderlo tener y de cuidarlo, a mi nada me pesa, 

aunque no me ayuden, no me quejo ni me van a oírme quejarme, y se los he 

dicho bien hartas veces a todos, a su papá es al que mas porque siempre se 

queja de todo y yo si le digo : si  se te hace difícil y tu quieres largarte con los 

niños lárgate, si no quieres no me ayudes, a mi nada mas dame para las 

terapias y los pasajes y yo y mi niño nos las arreglamos, a mi no me pesa 

cuidarlo, al contrario, yo soy feliz así… 

     Las cuidadoras si presentan síntomas de estrés, ansiedad y depresión y los atribuyen 

principalmente al mal pronóstico del padecimiento y no como se ha reportado en la 

literatura, asociado a variables como la falta de apoyo social, la carga de actividades, el 

aislamiento y la percepción de autoeficacia baja: 

(P10) … si me pasan algunas cosas de esas, el mal humor mucho y que todo 

se me olvida también (risa) … sÍ lloro, sÍ, eso sÍ me pasa, yo creo  más cuando 
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me pongo a pensar en qué va a pasar con nosotros, con mi hijo…me acuerdo 

que yo lloraba mucho cuando el estaba chiquito y nos dijeron lo que tenía, no 

se, luego otra vez me puse chillona, o siempre he sido, ya ni se, me da mucho 

sentimiento ver a mi hijo en las noches conectado a la máquina, ver cómo esta 

de flaco, que no quiere comer, no duermo pensando… (signos de llanto) ni 

quiero pensar en eso… 

     Otra de las cuidadoras expresó su sentir en este sentido: 

(P5) …si digo ` ¡maldita enfermedad! Por qué le tuvo que tocar a él y… la 

verdad si le reclamo a Dios… (llanto y pausa) luego me arrepiento y me siento 

así… así, desesperada, enojada, así…aquí (señala la garganta) siento algo 

aquí que me aprieta y eso si bien seguido, cada rato por eso no me gusta 

estar pensando o hablando de esto...  

    Las cuidadoras rara vez ligan los síntomas de sobrecarga con su tarea de cuidar, 

incluso llegan a fusionar su rol de cuidador primario informal con las tareas propias de la 

crianza y equiparan el hecho de compartir el cuidado de sus hijos con algún otro miembro 

de la familia con el abandono, así lo menciona una participante: 

 (P14) … ¿qué mamá dejaría a su hijo con alguien más sabiendo que está 

enfermo?, y con tanta cosa que hay que hacerles, yo no podría, eso yo creo 

todas las mamás, ¿qué otra cosa más importante podría estar haciendo yo?,  

     La confusión de tareas de cuidado con el rol de crianza parental se expresó en 

la narración de una participante: 

(P6)…él me tiene a mi, su papá lo quiere mucho, lo consciente, le trae cosas, 

pero no le  sabe bien, no sabe cómo acomodarlo, no le tiene la paciencia…sÍ, 

con su papá platica, de sus cosas, del futbol, se llevan bien, él lo regaña 
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cuando no hace las cosas o contesta mal, pero no… no sabe bien las férulas, 

de la medicina cuál le toca,  no le puede dar bien el agua, le da miedo moverle 

la mascarilla del aparato, esas cosas se me hace que son más de mamás 

(risa), las otras mamás que platicamos dicen lo mismo, no es el único mi 

esposo que no sabe bien las cosas de mamás… 

     1.1 Ambivalencia. Se refiere a la satisfacción que externan las cuidadoras al cuidar 

de sus hijos junto con la expresión y el reconocimiento de los síntomas de sobrecarga 

ansiedad y depresión. Una de las cuidadoras lo dijo de la siguiente forma:  

(P12) …las vecinas me han dicho que es una cruz mi niño, como si fuera una 

carga, y yo les digo que no… si me canso, ya no lo aguanto, me cuesta 

cargarlo, ya traigo la espalda bien lastimada, casi no duermo, por el BiPap que 

hace ruido toda la noche, si es difícil, pensar en lo que se nos viene  pero mi 

niño lo vale todo, es mi fuerza… 

2. Motivación para cuidar:  esta categoría se refiere a las razones por las cuales las 

madres cuidadoras se sienten motivadas a llevar a cabo su tarea de cuidado. Todas 

expresaron que su principal razón para cuidar es porque son la madre del paciente y de 

forma general verbalizan sentimientos de satisfacción y responsabilidad de su rol 

materno. Pocas participantes lo refirieron como una obligación:  

(P4)…lo cuido porque es mi hijo y quiero que esté bien, que se sienta 

bien,  me gusta verlo contento, con todo, luego él quisiera hacer más 

cosas y yo ya no le aguanto el paso, más si hay que cargarlo a mi ya me 

cuesta trabajo y me siento  mal por no poder acompañarlo a todos los 

lugares, pero cuando logramos ir a un lugar que no sabemos bien si 
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vamos a poder quedarnos y resulta que todo sale bien me siento muy 

bien de verlo contento, su sonrisa y su felicidad son mi gasolina… 

     Hubo pocos casos en donde las madres cuidadoras verbalizaron que la principal razón 

para cuidar de sus hijos era por sentir la obligación del rol parental:  

P1…lo cuido porque si no quien lo cuida, nadie lo va a cuidar así como 

está, necesita mucho, traerlo cuesta trabajo, cuando hay que ir a 

consulta al INER también es lejos, el tiempo, el dinero. Mi esposo tiene 

que trabajar todo el día, trabaja para todos y yo no lo puedo dejar solo, 

si no soy yo quién, es cosa mía, es mi responsabilidad no de mis 

hermanos o de mis hijas, él es mi obligación.  

     En este mismo sentido, la madre de dos pacientes mencionó: (P7) “…dos de tres hijos 

me salieron malos, ni que los deje, entonces los cuido yo…y yo creo que, si esta vida me 

tocó, yo la acepto, además son mis hijos, ni modo que no los vea…”    

3. Crisis: Se refiere a las reacciones de los CPI al enfrentar el cambio de atención para 

sus pacientes de rehabilitación hacia cuidado paliativo. Es cuando reciben la información 

sobre las complicaciones que podrían aparecer en mediano y corto plazo en sus 

pacientes y cuando se les comienza a hablar sobre necesidades de apoyo tecnológico 

como ventiladores o medicación contra el dolor y cuando se les informa sobre la 

posibilidad de que aparezcan síntomas descontrolados como la apnea (falta de aire). 

     Las reacciones fueron de tipo emocional principalmente y se dieron ante la noticia del 

cambio hacia cuidados paliativos y la posible aparición de complicaciones;  las 

cuidadoras hablan sobre lo que sintieron, así lo dijo una cuidadora:  (P9) “…me sentí 

muy mal en la junta que tuve con la doctora y la psicóloga y la señorita de trabajo social,  

cuando me dijeron lo que seguía, no me acuerdo muy bien, pero si me acuerdo que todo 
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me daba vueltas, tenía ganas como de llorar y como de salir corriendo”, otra de las 

cuidadoras refirió: (P8): “…lloré, yo casi no lloro, pero ese día si lloré, me tuve que 

esperar un rato para que mi hijo no me viera y desde ese día me entró el miedo este a 

que deje de respirar de repente“ 

     Algunas cuidadoras recordaban con mucha claridad el momento, su descripción para 

las emociones sentidas fue utilizando metáforas, así lo dijeron dos cuidadoras:  

 

(P7) …yo sentí que se me helaba toda la espalda cuando la doctora nos 

dijo que lo que tenía la niña es muy grave, ¡uy! …Ya me dijo esa doctora: 

madre, si es grave y no se cura, te va dejar de vivir, poco a poco te va 

dejar de comer y estas personas no duran mucho y se mueren por la 

enfermedad…salí ya iba llore y llore … 

3.1 Centralidad y abandono del rol. Esta categoría se refiere a la forma en que la 

dinámica familiar se modificó posterior a la noticia del cambio de atención de 

rehabilitación hacia cuidados paliativos.  

     La reacción más común fue la centralidad que se refiere al concepto de la teoría de 

salvador Minuchin (2003) que describe la “parte del territorio emocional de la familia en 

donde se encuentra un integrante sobre el cual giran la mayor parte de las interacciones 

familiares, dicho miembro puede destacarse por cuestiones positivas o negativas” (p.86) 

, es decir, la dinámica familiar comienza a organizarse en torno a un personaje, en el 

caso de estas familias, las cuidadoras centralizaron al paciente paliativo. Así lo verbalizó 

una de ellas:  

(P2) …cuando me enteré dejé todo, habían pasado meses cuando 

empezaron los reclamos y los pleitos con mi esposo: que no lo atendía y 
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que había descuidado a mis hijos, pero el no entiende que el que me 

necesita ahorita es mi hijo… 

     La centralidad apareció en la mayoría de las familias de los entrevistados, las 

cuidadoras reaccionaron de esta forma ante la noticia del cambio hacia atención paliativo, 

sin embargo, en algunas familias la reacción de la madre generó conflicto con los 

hermanos del paciente paliativo, algunos de ellos externaron su disgusto por la situación 

y la falta de atenciones y cuidados recibidos que en ocasiones se vivieron como 

abandono. Así lo narró una cuidadora:  

(P4) …mi hijo el mayor fue el que me reclamó, me dijo que si no me 

acordaba que tenía más hijos, que a él no le importaba pero que su 

hermana estaba muy mal porque se canceló su festejo y porque no 

hicimos nada en la casa en su cumpleaños y … (indicios de llanto- 

pausa) me sentí muy mal por cancelar su festejo, no tenía cabeza 

para nada más. Se fueron a casa de mi mamá casi una semana y 

estaban resentidos conmigo, estaba tan angustiada con lo que me 

habían dicho que casi no sentí que no estaban (llanto)… 

Fase de adaptación al cuidado paliativo 

     Esta fase se refiere al periodo de tiempo que sucede después de la crisis. Durante 

este periodo los cuidadores se van adaptando a las tareas de cuidado del paciente 

paliativo, van aprendiendo nuevas tareas de cuidado, se va notando el impacto del 

cuidado sobre todas las esferas del cuidador y surgen algunas dificultades.  En esta fase 

del proceso se identificaron tres categorías: 

4. La realidad del cuidado. Se refiere a las barreras, complicaciones y aprendizajes que 

van surgiendo en el ejercicio cotidiano de la tarea de cuidar.  Una vez que el cuidador 
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asimiló la condición paliativa de su paciente y ha aprendido las tareas necesarias para el 

cuidado en esta nueva etapa, se van mecanizando algunas actividades y comienzan a 

surgir elementos catalogados como positivos (aprendizaje, recompensa) dentro de la 

tarea de cuidado y elementos negativos como barreras, dificultades y ambivalencia ante 

la tarea de cuidado.  

     4.1 Dificultades. Se refiere a las complicaciones a las que se enfrentan los cuidadores 

durante el desarrollo de sus tareas de cuidado. Puede haber complicaciones relacionadas 

con el manejo del tratamiento del paciente o bien, aquellas relacionadas con el vínculo 

que se establece con el paciente.  

     La principal complicación que las cuidadoras reportaron en relación al tratamiento del 

paciente fue la dificultad para movilizarlos, la mayoría mencionó que tenían problema 

para poder cargar a sus hijos y trasladarlos fuera del domicilio y favorecer su asistencia 

a diversas actividades recreativas y familiares, así lo dijo una de las cuidadoras:  

(P9) …ya no lo aguanto, necesito esperar a que baje el hijo del vecino 

que me ayude, si no hay nadie se tiene que quedar arriba en el cuarto 

todo el día y se enoja (pausa) se aburre, pero qué hago, la última vez 

que intenté me lastimé la espalda y mero que nos caemos los dos, fue 

por las posadas, quería ir a la de atrás, yo había dicho que no, sentí feo 

verlo entusiasmado y metido acá en el cuarto y fue que lo quise bajar y 

casi nos caemos, es mucha frustración de él y mía… 

     Otra de las dificultades frecuentes que afrontan las cuidadoras es la interacción con 

sus hijos, coinciden en que hay peleas constantes, problemas con los hermanos y 

problemas con el manejo de límites. Una de las cuidadoras lo expresó: 
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(P3) … a la hora de dormir ahora estamos teniendo pleito, no se 

acomoda de ninguna forma, las férulas no le acomodan, suda, le da frio, 

necesita moverse, quiere que lo tape, que lo destape, siente fuga, tiene 

dolor, no puede respirar y hay días que me desespera, me enojo, le grito, 

me dan la una de la mañana y no nos podemos dormir y él si se queda 

hasta las diez pero yo no, yo me levanto a las cinco y no le importa, el 

también me contesta, y contesta feo,  después me siento mal por gritarle 

y ya no puedo dormir… 

     Los problemas de manejo de límites y conducta suelen ser comunes en familias 

donde hay algún hijo enfermo, el inadecuado manejo de límites genera tensión y roces 

entre todos los integrantes de la familia. En el caso de estas familias si se observó que 

hay dificultades para contenerla conducta negativa del paciente y dificultades para el 

adecuado manejo de los limites. Una de las participantes lo explicó de la siguiente forma: 

(P6) …me doy cuenta que es abusivo con su hermana, ella está 

haciendo tarea y ahí está pidiendo cosas, hermana dame agua, tráeme 

mi cuaderno, no es tanto que pida, son los modos. Yo le digo a mi hija 

que le ayude porque él no puede y que me ayude con eso, pero si veo 

que es grosero, lógico ella no se deja y acaban peleando, a mi no me 

gusta regañarlo…cuando esta muy insoportable si le digo que se calme, 

no me hace mucho caso, le tengo que decir que lo acuso con su papá y 

mas o menos.  

     En general la interacción con los pacientes resultó ser una dificultad para los 

cuidadores, lo común es que la mala conducta de los pacientes genere reclamos e 

interacciones ríspidas con los hermanos, así lo habló una de las cuidadoras:  
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(P11) …mi hijo también se molesta, dice que lo consentimos mucho y 

por eso es así, es cosa de que uno empiece para que el otro no se deje. 

Mi otro hijo dice que no los trato igual, cómo los voy a tratar igual si son 

diferentes, no puedo avanzar en lo que tengo que hacer por estar 

calmando pleitos, eso es lo que me pone de mal humor con ellos, sus 

pleitos… 

     Otra de las complicaciones comunes que enfrentan los cuidadores es la de conseguir 

insumos para el tratamiento de sus pacientes:   

(P2) …la mascarilla sale muy cara, dura unos meses y se rompe por el 

mismo uso, no la tienen en todos lados, a veces no hay, en el centro 

hay que buscarla y cómo me voy y lo dejo. También la pastilla hay que 

buscar donde esté barata porque no nos sale y encime la silla eléctrica 

que quiere, de dónde sacamos…    

     4.2 Aprendizaje Se refiere a las habilidades adquiridas para llevar a cabo las tareas 

de cuidado, es decir, todas aquellas acciones que los cuidadores llevan a cabo para poder 

realizar su tarea de cuidar. También se refiere a habilidades cognitivas, emocionales y 

de reflexión que se adquieren al estar cuidando a su paciente. 

     La mayoría de los cuidadores aprenden sobre el aspecto médico de sus pacientes. 

Hablan del tema con fluidez e incluyen términos médicos en sus narraciones, al respecto 

una cuidadora expresó:  

(P10) … es por la escoliosis que tiene que usar el ventilador, tiene 

desviación de centímetros y eso hace que no pueda respirar bien, con el 

bajo peso no lo pueden operar para corregirle la columna, hay que usar 

todos los rodillos para que la postura esté derecha y que no avance la 
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escoliosis y lo más importante ahora es que suba de peso para que no le 

vayan a poner la sonda de alimentación en el estómago… 

     Los cuidadores hablaron sobre su proceso de aprendizaje instrumental, hicieron una 

división clara entre cómo era su funcionamiento al estar aprendiendo tareas de cuidado 

y cómo resultó después, al haber adquirido las habilidades, así lo dijo una cuidadora: 

(P3) …cuando empezamos con las férulas nos tardábamos horas para 

estar listos y poder salir, llegábamos tarde a todos lados, igual el 

ventilador, me daba miedo moverle los botones, en cambio ahora hasta 

lo se calibrar [el ventilador] y ya tenemos hasta nuestra técnica para 

ponerle las férulas más rápido…  

     Hay cuidadores que incluso incorporan a sus acciones cotidianas cuidados propios 

del área de enfermería, así lo dijo una cuidadora:  

(P5) …cuando le da una crisis y deja de respirar le soplo con el ambú 

y la aspiro con la pera, ya se que si empieza con las uñas moradas la 

tengo que inyectar y ponerla de lado para que vaya pasando, cuando 

ya va mejor que va agarrando color, le tomo la presión...  

5. Artesanía del cuidado. Hace alusión a la categoría encontrada por De la Cuesta 

(2005) en donde se describe la capacidad de los cuidadores informales de “diseñar 

fórmulas únicas y exitosas” para cuidar a sus pacientes. Dichas fórmulas deben ser 

renovadas constantemente debido a la variación de las necesidades de los pacientes a 

los que cuidan. Se define como “el saber hacer” de los cuidadores a manera de dominar 

un oficio como lo haría un artesano, es llevar a cabo un trabajo que es único, es creativo 

y es útil. Implica crear actividades u objetos que faciliten el cuidado, construir un nuevo 

lenguaje con el paciente y adaptar el lugar para facilitar las tareas de cuidado. En el caso 
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de estos cuidadores la categoría se identificó tal como la describió originalmente su 

autora, el padre de dos adolescentes con atrofia muscular espinal refirió: 

(P12)…me tardo más si empujo dos sillas, perdemos mucho el 

tiempo por eso me inventé esta tabla en la que siento a  K arriba 

de L, le quité unos cinturones a un coche viejo y le cocí una 

pechera, así K va bien amarrada y puedo hasta correr con las dos 

y una sola silla, así ya no cargo a ninguna porque ya están pesadas 

y ellas se divierten, no me lo pueden hablar, pero lo veo en sus 

ojos… 

     Otra de las cuidadoras refirió algunos de los problemas que había durante le invierno 

para poder tapar a su hijo con distrofia, debido a su debilidad muscular no soportaba el 

peso de las cobijas, pero el frío era intenso y tenía que se enfermara, así lo mencionó: 

(P7)…la casa es fría, tengo dos cobertores pero no los aguanta, le vi 

en sus ojos cuando se los puse, que no estaba cómodo, no me 

quiso decir nada, pero yo lo vi, estuvimos como tres noches los dos 

sin dormir por el quítame y ponme la cobija hasta que la última 

noche después de darle de cenar me dio flojera llevarme la mesa 

de cama y en la madrugada fue que se me prendió el foco, lo 

acomodé le puse la mesa y encima de la mesa las cobijas y fue la 

solución, quedó como en una casita de cobijas, caliente y sin 

cargarlas y desde ese día le digo a todas las mamás que me 

encuentro el tip… 
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6. Impacto del cuidado. Se refiere a los cambios relacionados con la actividad de 

cuidado que suceden en las esferas física, psicológica, emocional, social y ambiental de 

los cuidadores 

     6.1 Impacto en la esfera física.  Algunos participantes durante sus narraciones 

mencionan formas en que las tareas de cuidado afectan su salud, hablaron sobre 

síntomas físicos como dolor, insomnio, fatiga; a este respecto, una de las cuidadoras dijo: 

(P7) “no me acuerdo cuando fue la última vez que dormí de corrido 6 horas…” 

Hay cuidadores que han tenido repercusiones importantes en su estado de salud, así lo 

dijo una participante:  

(P3) … fue cuando me dijeron que lo iban a operar de la espalda, que le 

iban a poner la barra de metal en el hueso, un día amanecí y me sentí 

rara todo el día, tenía como cosquillas en la cara, me fui a dormir y casi 

no dormí, de madrugada sentí más hormigas y el susto me vino cuando 

me vi en el espejo, ya tenía la boca de lado, chueca, y ya no sentía los 

cachetes, me dio la parálisis facial…  

     Una de las quejas más frecuentes en la esfera física de los cuidadores fue el dolor 

muscular, principalmente en la espalda y cintura debido a que tienen que cargar a sus 

pacientes para movilizarlos, así lo explicó una cuidadora:  

(P8) …hay días que no aguanto la cintura, mi mamá me regaña que ya 

no lo cargue, pero nadie en la casa lo aguanta, está muy alto y pesado, 

con todo y que no está gordo, pero es un niñote, acá me mandaron una 

faja y me han enseñado como jalarlo y cómo cargarlo, pero con todo y 

faja si hay días que no aguanto y ya voy con el similar a que me inyecte 

de rápido, si no, no la armamos... 
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     Un problema más en la esfera física de los cuidadores es el no tener conductas de 

autocuidado en relación con la salud, los cuidadores reportaron de forma consistente 

descuidos en relación a su estado físico, así lo verbaliza una cuidadora:  

(P8) …ir a consulta en el IMSS no me da tiempo, no se lo puedo dejar a 

mi mamá sola, necesitaría que alguien se viniera con ella la tarde que 

me van a revisar a mi, además con la inyección que me ponen en el 

similar si me aguanta unos días, se me calma más rápido, si no ya no 

me da tiempo de ir por mi hija a la escuela y ya se mueve todo, la llevo 

con la faja, la crema, mi cuñada me viene a sobar de repente y ya cuando 

no aguanto, la inyección… 

     6.2 Impacto psicológico y emocional.  Los participantes hablaron sobre las 

preocupaciones y los cambios en el estado de ánimo que sufren relacionados a la tarea 

de cuidar.  También hablaron sobre el sentimiento de satisfacción que les genera poder 

cuidar de sus hijos.  

     Se encontraron emociones como impotencia, enojo, preocupación, miedo y angustia. 

Estas emociones están ligadas al pronóstico del paciente y a su situación física, en menor 

medida al desempeño del rol de cuidador y en algunas ocasiones a la relación con el 

paciente, una cuidadora dijo:  

(P3) … tener un hijo especial te cambia la vida, aprendes, mi vida cambió, 

la de todos, los primeros años me la pasaba llorando, peleaba mucho con 

mi esposo, busqué todos los tratamientos que pude, ahora que nos pasaron 

a paliativos no se, se me hace muy fuerte, no se cómo le hacemos, a veces 

no me dan ganas de pararme de la cama, si me paro es por él, pero (signos 
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de llanto- pausa) si digo ¿por qué? ¿por qué no puedo hacer nada? ¿ya 

para qué? ¿Qué hago? (llanto)… 

     Se observó que hay reacciones emocionales intensas que están ligadas con el 

pronóstico del paciente:  

(P2) …(llanto) no puedo más, le dan unas asfixias bien horribles, no 

aguanto, siento que ya no aguanto…(pausa con llanto), no se qué va a 

pasar, pienso y no pienso, y no se…(pausa) no le deseo a nadie esto, esta 

enfermedad es así, nosotros ya estamos aquí pero ¿por qué más niños? 

Yo veo como siguen llegando niños chiquitos, como cuando mi hijo entro 

aquí, igualitos, me recuerdan a él y si digo ¿por qué…? 

     Hubo algunas cuidadoras que compartieron que habían vivido una situación similar 

cuando eran pequeñas porque sus hermanos padecieron la misma enfermedad. Esta 

situación, en la mayoría genera pensamientos catastróficos y sensaciones propias de la 

ansiedad. Así lo narró una de ellas: 

     (P11) …no duermo, lo veo y es igual a mi hermano, además se parece 

a él, pienso en cómo se murió mi hermano allá en la casa de Zamora y 

siento aquí (señala el pecho), me aprieta algo y me pongo a llorar, mi 

hermano se murió a los catorce, mi hijo ya tiene 19 pero nada más pienso 

en eso y me da mucho miedo, pienso que mi hijo no va a pasarle eso, 

que ya van a encontrar una cura, no me entra aquí en mi cabeza la idea 

de que le pase algo, me dan muchas ansias, quiero salirme corriendo, 

una vez hasta le puse el espejo con el que me pinto los ojos para ver si 

estaba respirando, es mucha angustia… 



 173 

     La mayoría de los cuidadores que externan temores sobre la forma en que sus 

pacientes puedan morir. Así lo explicó una cuidadora: (P1) “…él dice que no quiere ir al 

hospital, pero yo no se qué hacer, yo qué hago, ni modo que deje que se ahogue en la 

casa, no voy a dejar que se muera ahogado, la doctora me dijo que sÍ puede morirse 

ahogado, ¡ay Dios!… (respiración profunda-pausa) ¡no quiero que se ahogue!”. 

     Otra de las expresiones comunes es la de impotencia por no poder curar a sus 

pacientes, la mayoría de las entrevistadas verbalizaron esta sensación, una de ellas dijo:  

(P10) … si yo pudiera le cambiaba mi cuerpo, le daba mis piernas, lo 

más feo es ver que estás sentada o sales a la tienda, haces tus cosas, 

vas vienes, cosas que el no puede hacer, hasta comerte un taco, y él no 

puede, yo si me dijeran que hay un doctor en un país que lo va a curar, 

te lo juro que me lo llevo, veo como y me lo llevo, lo hago, pero ¡no puedo 

hacer nada! eso me parte, me …(pausa) eso es lo peor… 

     Hay cuidadores que tienen preocupaciones que no solo están focalizadas en el 

paciente y su estado de salud. Suele haber otras esferas que han sido afectadas por la 

tarea de cuidado y también generan un impacto a nivel emocional. Así lo dijo una 

cuidadora:  

(P5) …siento que les estoy fallando a mis hijos, que no estoy con ellos 

pendiente como debería, mi mamá es la que se va a las juntas o su abuelita, 

mamá de mi esposo, también a él lo veo mal, casi no platicamos de esto, 

el apurado con el dinero, pobre, luego no puedo ni darle de comer o come 

solo,  mis clientas ya casi no me buscan, hasta mi ahijado me dijo que me 

he vuelto amargada, ya casi no me visitan, yo creo por lo mismo que dicen 
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que ya me amargué, con tanta cosa en la cabeza, quisiera partirme en 

veinte… 

     6.3 Impacto Social y económico. Los participantes hablaron sobre los cambios que 

han habido en sus interacciones sociales relacionados con sus tareas de cuidar. Los 

cambios son en general sobre el hecho de que disminuyen sus interacciones sociales, 

principalmente con amigos u otros miembros de la familia y sobre las dificultades 

económicas. Así lo dijo una cuidadora: 

(P1) … yo siempre había trabajado, más cuando me separe de su papá, 

no soy atenida, pero ya está muy avanzado lo de la columna. Ya empezó 

a usar el aparato de respiración, así ya no me puedo ir, mis papás me 

ayudan, pero la que lo ve soy yo, mis papás se asustan mucho cuando 

le dan las crisis de asfixia, mi papá ya está grande para andar con esos 

sustos. Mi mamá es más tranquila, pero ella no lo aguanta y mi papá ya 

tampoco, me tengo que quedar. Ya le busqué mover los horarios en el 

restaurante, pero no se puede, ya ni el turno de la noche porque es 

cuando más crisis le dan, en la noche, me preocupa mucho el dinero 

porque su papá si se le da la gana nos deposita y si no… yo no estoy 

acostumbrada a depender, pero ya no me puedo salir, llevo días con 

esto, no se cómo le vamos a hacer… 

     Los contactos sociales se ven disminuidos por las necesidades de cuidado 

de sus pacientes y por la dificultad de trasladar a los pacientes y movilizarlos, 

así como sus dificultades respiratorias.  Una cuidadora lo menciona:  

P14 …antes nos bajábamos y yo ponía mi puesto en el parque, ahí 

bajaban los niños y jugaban, yo platicaba con las señoras y me 
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ayudaban mucho, me compraban, me regalaban cosas, él subió 

mucho de peso por la medicina y ya no lo aguanto, una vez nos 

caímos de la escalera, yo me lastimé,  fue cuando dejé de llevarlo a 

la escuela, ya no pude y se quedaba en las tardes viendo tele, yo me 

bajaba a vender, el se aburría y me marcaba, dejé de salir unos días, 

ahora ya casi no bajo a vender porque se puede ahogar, ya no 

sostiene bien el cuello, puse un letrero para que me toquen si se les 

ofrece algo, si llegan a subir las señoras y platicamos, pero un rato  y 

ya no es lo mismo, abajo nos distraíamos ahora es más difícil salir… 

 

     Otro de los cambios que mencionaron los cuidadores es en relación a sus 

pasatiempos, la mayoría de ellos reconoce que han dejado de hacer actividades que 

solían ser agradables y placenteras. Así lo dijo una cuidadora: 

 

(P4)… antes iba al zumba o me iba a comprar lo de las comidas que 

preparaba a las bodegas, ahora si van las vecinas o mis hermanas ya 

les encargo lo que necesito pero ya tiene que no hago comidas, no tengo 

tiempo, nada más para conocidas que me vienen a pedir el arroz o la 

pasta fría de las fiestas, pero ya no como antes…no al zumba ya tiene 

mucho que no voy, luego mis amiguitas de la clase me vienen a ver, pero 

no tengo con quien dejarlo, me da pendiente porque aunque es una hora  

y es muy cerca de la casa, mis nietas no lo aguantan y no saben como 

darle agua porque ya se me ahoga si no se la doy bien… 
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     Un tema recurrente fue la preocupación por la economía, los gastos del tratamiento 

suelen ser una preocupación en los cuidadores y hay un impacto en la economía familiar: 

(P9) …están muy pesados los gastos, para venir acá ya tiene que ser a 

fuerza taxi, ya no podemos usar transporte, ya no lo aguanto y el ya 

tampoco se aguanta ni tiene fuerzas, y dónde meto la silla, ya nada más 

eso es un gasto, la mascarilla del aparato es cara y no dura mucho, el 

medicamento del corazón hay que andar buscándole, el internet en casa 

porque ya no va a la escuela, no sale,  ni modo que lo tenga sin internet, 

es lo único en lo que se entretiene, mi esposo no gana mucho, sus 

abuelos de repente nos ayudan pero cuando pueden, yo trato de ayudar 

en lo que puedo pero no me puedo ir a trabajar, ya hace unos años que 

vamos al día … 

     6.4 Impacto en el medio ambiente.  Los cuidadores hablaron sobre modificaciones 

que se tuvieron que hacer en el espacio físico donde viven para poder adaptar las tareas 

de cuidado y responder a las necesidades del tratamiento. Al parecer el manejo de los 

pacientes requiere algunas adaptaciones del espacio físico. Así lo dijo una de las 

cuidadoras: 

(P12) …lo pusimos abajo, le bajamos la cama porque abajo está el baño 

y está la tele, así ya no hay que estar bajando y subiendo al baño ni de 

noche, mejor subimos y bajamos sus cosas, las del dibujo, sus libros, 

pero si reclama que quiere privacidad (risas), quité el sillón y movimos la 

mesa para que pase libre con la silla, pero ya nos quedamos sin lugar 

para visitas, yo creo que por eso ya no nos visitan (risas)… 

Fase de desenlace 
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     Se refiere al periodo de tiempo en que el paciente presenta complicaciones en el 

sistema respiratorio y cardiaco, puede haber síntomas descontrolados como el dolor, el 

estreñimiento y la dificultad para deglutir. Se agotan los recursos médicos para 

mantenerlo estable ...  En esta fase encontré tres categorías 

7. Angustia existencial. Se refiere a los pensamientos, emociones y conductas de los 

cuidadores en torno al tema de posible muerte próxima del paciente. Algunos cuidadores 

lo narraron de forma abierta, otros tuvieron resistencia y dificultad para tocar el tema, hay 

emociones y dudas sobre lo que podría pasar, ambivalencia y esperanza ante la 

posibilidad de que el pronóstico no se cumpla, así lo dijo una de las cuidadoras:  

(P14) …me dijeron que no iba a vivir más de 15 años, ya cumplió 21, yo 

creo que es Dios el que decide, lo que le pido todos los días es que no 

me muera yo primero. No me da miedo morirme, pero no quiero faltarle 

a mi hijo, depende de mi para todo y al mismo tiempo no puedo pensar 

que no esté, nada más de pensarlo mira (muestra su brazo) no, no 

puedo, no, mi hijo no, lo veo contento, lo veo bien, se que no está sano, 

pero está bien, tengo mucha fe en que algo pueden encontrar para 

curarlo… 

     Una de las cuidadoras habla con mucha apertura sobre el tema de la muerte y la 

forma en que considera que está preparándose para despedirse de su hijo.: 

(P6) …se que un día va a pasar, no se cuando, se que el tiene ganas de 

vivir, yo he leído mucho del tema, lloro, escribo, estamos haciendo un 

álbum de fotos y mi hijo ya escribió su testamento, me hereda toda su 

colección de dibujos, yo tengo mucha fe en Dios y se que si su momento 

llega se lo va a llevar a un lugar mejor, no me da miedo estar sola, no se 
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cómo voy a reaccionar, se que me va a doler, pero los dos hemos 

hablado que un día nos vamos a volver a ver y él va a estar sano y fuerte, 

que los días en la tierra son minutos en el cielo, ya empecé a pagar lo 

del funeral, cuando lo contraté, no dormí días, me sentí culpable, una 

psicóloga me ayudó a tranquilizarme, es difícil… 

     7.1 Conspiración de silencio. Se refiere a la decisión que toma el cuidador para no 

darle información al paciente sobre su condición física y su diagnóstico de terminalidad, 

en general,  evitan tocar el tema del pronóstico con el paciente.  Las razones que refieren 

para no hablar del tema son las de no alterar al paciente, evitar que se complique el 

estado emocional o bien protegerlo. Así fue como lo dijo una de las cuidadoras: 

(P9) …no hablamos con él de eso, imagínate, no… no se si sepa, su 

hermano tenía lo mismo, el tenía siete cuando se murió su hermano de 

19, a lo mejor se imagina, pero no hablamos de eso, no quiero que se 

deprima o se vaya a asustar, siempre planea que cuando se case y tenga 

hijos me los va a traer a cuidar porque va a irse a vivir con su esposa a 

otro lugar, ¿cómo le digo yo que no? (llanto) ¿cómo le quito su ilusión?, 

no, yo no… 

     7.2 Resignificar la experiencia. Se refiere a pensamientos, conductas y emociones 

que los cuidadores generan a partir de la tarea de cuidar a un paciente terminal y que 

denotan aprendizaje significativo y desarrollo personal. Los cuidadores hablan sobre la 

vivencia y generan alternativas que les plantean una forma distinta de entender la 

situación y generan un beneficio ya sea físico, emocional o instrumental. Así lo dice una 

cuidadora: 
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(P6) …la enfermedad nos hizo cambiar, cambios a todos, hoy valoro mas 

lo que es importante. Dejé un puesto en un banco para cuidarlo, y 

aunque vivimos apretados, nunca falta quien nos quiera ayudar. 

Aprendimos a sacar de nuestra vida lo que no sirve y a valorar los 

momentos especiales. Ahora soy mas disciplinada para cuidarme 

porque no le puedo fallar a él, me di cuenta de que soy buena para cuidar 

enfermos, me hubiera gustado que alguien me dijera cómo era este 

show, por eso ahora cuando veo a las mamás de los niños que van 

llegando me siento a platicarles para   darles ánimo y decirles que se 

puede y que es para adelante…  

     7.3 Final de la vida con sentido. Se refiere a las cogniciones que un buen número 

de cuidadoras externaron sobre la visualización del futuro, una vez acontecida la muerte 

de su paciente.  La mayor parte de las cuidadoras cuando se les preguntó sobre el futuro 

a mediano y largo plazo, pensando en la posible ausencia de sus hijos refirieron que no 

había un plan pensado y que tampoco se imaginaban un futuro sin la presencia de sus 

hijos.  Un buen número de ellas concluían con la idea de que la vida en sentido metafórico 

estaría terminada sin la presencia de su hijo, negaron ideación suicida pero si afirmaron 

que pensaban que el sentido de vida iba a perderse. Así lo mencionó una participante: 

 P10…no me veo sin él, si no estuviera yo creo que no sabría ni como 

ni que de nada… todo el día está conmigo, nos hacemos compañía, 

¿yo qué hago yo sola?, yo me dedico a él y a cuidarlo, en la casa todos 

se van y regresan bien noche… yo creo que me muero …   
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      A partir del análisis y descripción de las categorías y subcategorías del estudio, se 

construyó el mapa de las necesidades de intervención psicológica de los CPI de 

pacientes paliativos pediátricos (Figura 3). 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 3.  
 
Necesidades de atención psicológica de los cuidadores primarios informales de pacientes 
paliativos pediátricos.  
 

 
 
Figura 3. Las categorías centrales están representadas por los círculos de colores. Los círculos azules 
corresponden a la fase inicial del proceso; los círculos verdes corresponden a la fase de adaptación del 
proceso y el círculo blanco corresponde a la fase de desenlace del proceso. Las subcategorías están 
representadas por rectángulos. Todos los rectángulos iluminados en color morado representan 
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necesidades emocionales de los CPI susceptibles de tener una intervención psicológica.  Los rectángulos 
amarillos representan elementos resilientes y estrategias de afrontamiento de los CPI, los mismos serán 
susceptibles de ser reconocidos y reforzados durante la intervención psicológica.  

 

Análisis cualitativo de los síntomas 

     Se llevó a cabo un análisis de las subcategorías que resultaron ser susceptibles de 

intervención psicológica como se señaló en la Figura 3.  Se trabajó con las transcripciones 

de dichas subcategorías con la finalidad de identificar creencias, pensamientos o 

conductas relacionados con síntomas psicológicos de depresión, ansiedad y carga.  

     Se integró una lista con los síntomas mencionados por los participantes durante las 

entrevistas. A partir de dicha lista se identificó que varios de los síntomas mencionados, 

podían relacionarse con dos o con las tres variables del estudio: depresión, ansiedad y 

sobrecarga. A esta situación se le nombró, para fines académicos, “superposición de 

síntomas”. Sin embargo, a partir del análisis detallado de las transcripciones, se identificó 

que tanto los síntomas depresivos como los ansiosos y la sobrecarga, estaban 

relacionados con estructuras cognitivas subyacentes distintas.  

     Una estructura cognitiva subyacente o esquema es un cúmulo de información que 

tiene una estructura compuesta de significados y teoría sobre uno mismo y el medio 

ambiente (Riso, 2009).  Estas estructuras organizan y guían la información entrante en el 

sistema cognitivo a través de las vivencias y también la información que sale de nuestro 

sistema a manera de emociones, conductas y creencias (Riso, 2009). Los esquemas 

cognitivos se valen de los procesos de atención, percepción, memoria y análisis para 

operar.  El producto final de los esquemas puede ser un pensamiento, una conducta o 

una emoción.  
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     Los síntomas de sobrecarga se asociaron a las estructuras de fusión de rol y creencias 

de autocrítica, mismas que resultaron ser constantes en el auto-diálogo de las 

participantes. Por otra parte, la depresión se asoció a la presencia de la triada cognitiva 

de la depresión y a la dificultad para integrar, de forma cognitiva, la posibilidad de la 

muerte de los pacientes así como las complicaciones de la enfermedad. Finalmente, la 

ansiedad se asoció al pensamiento catastrófico, a la presencia de pensamientos 

obsesivos, e incluso de algunas compulsiones en torno al estado de salud de los 

pacientes, especialmente en la fase de desenlace del padecimiento.  

     La identificación de dichas estructuras cognitivas permitió dar sustento al diseño de 

los programas de intervención psicológica cognitivo conductual y con arteterapia. 

También se pudieron identificar las subcategorías y categorías asociadas a cada uno de 

los síntomas analizados. El análisis de los síntomas de los participantes se puede 

observar en la Figura 4.  

Figura 4. 

Análisis de los síntomas de los CPI de pacientes paliativos pediátricos 
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Figura 4. Se observa dentro de los círculos, la lista de los síntomas más mencionados por las participantes. Cada 
círculo representa una de las tres variables del estudio: ansiedad, depresión y sobrecarga. Los síntomas enlistados se 
presentan conforme a la variable que podrían representar. En los sitios en donde se intersectan los círculos se plasma 
la “superposición de síntomas”. Se observa que hay síntomas particulares de cada una de las variables y también se 
observa que hay una lista considerable de síntomas que son compartidos por todas las variables. Las estructuras 
cognitivas particulares de cada variable se encuentran en los rectángulos blancos y las categorías y subcategorías 
relacionadas a cada una de las variables se encuentran en los rectángulos morados.   

 

      Se pudieron identificar ejemplos de las estructuras cognitivas subyacentes a los 

síntomas de ansiedad, depresión y carga (Tabla 3). 

Tabla 6.  

Estructura cognitiva de los síntomas de ansiedad, depresión y carga de los CPI de 

pacientes paliativos pediátricos.  

 

Síntomas Tipo de cogniciones o 

conductas 

Discurso 

 

Ansiedad 

 

Pensamiento catastrófico 

 

 

 

 

“si le da una crisis y estoy 

sola no voy a saber qué 

hacer, no voy a conseguir 

un taxi tan rápido, no voy a 
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Síntomas Tipo de cogniciones o 

conductas 

Discurso 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

llegar al hospital con él…” 

(P5) 

 

“y si se va la luz y no 

escucho y se apaga el 

aparato y deja de 

respirar…” (P9) 

 

“…creo que no está 

respirando, creo que ya 

dejó de respirar…” (P9) 

 

 

Sobrecarga 

 

 

Autocrítica 

 

 

 

 

 

 

 

Fusión de rol 

 

 

“cuando no me da tiempo 

de hacerle completos las 

terapias digo: si no tienes 

otra cosa que hacer más 

que eso…” (P3) 

 

“… yo le hago los 

ejercicios, le doy de comer, 

le conecto el aparato, 

estoy con él todo el día, 

somos él y yo, nos 

acompañamos, nos damos 

abrazos, lo que todas las 

que somos mamás yo 

creo.” (P6) 

 

 

Depresión 

 

 

Desesperanza 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

“necesita más cosas 

ahora, lo veo más 

cansado, ya no puede 

dibujar…no puede 

sostener el lápiz, con todo 

y las terapias diarias, no 

hay mucho más que hacer, 

no veo como esto pueda 

mejorar ya, si así va a ser 

de aquí en adelante no se 

qué vamos a hacer…” (P7) 
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Síntomas Tipo de cogniciones o 

conductas 

Discurso 

 

 

Impotencia 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Marco cognitivo 

insuficiente ante la pérdida 

 

“…si, operándolo se 

acabaría este problema,  

pero así no se puede 

operar… no puede comer y 

tampoco lo pueden operar 

¿qué más hacemos? ¿y 

ahora qué? nueve años así 

para que se nos muera de 

hambre ¡no puede ser! 

(P13) 

 

“…dejó de respirar y yo le 

gritaba ¡no me puedes 

hacer esto! lo sacudía, ¡no 

me puedes dejar! (llanto-

pausa) es lo peor que me 

ha pasado con él, es que 

los padres nunca deberían 

enterrar a sus hijos…” (P4) 

 

     En la tabla se aprecian ejemplos de los tipos de pensamientos detrás de los síntomas 

de depresión, ansiedad y carga en estos CPI. Se identificaron discursos representativos 

de cada uno de ellos.  

 

Diseño de la intervención cognitivo conductual 
 
     Se llevó a cabo una revisión de la literatura sobre estrategias de intervención cognitivo 

conductuales para síntomas de ansiedad, depresión y carga en CPI. Se identificaron las 

estrategias con mayor evidencia de resultados y las más utilizadas con dicha población 

(Losada-Baltar et al., 2005; Ruiz-Robledillo, y Moya-Albiol, 2015; Vázquez, et al., 2014).  

Dichas estrategias se tomaron como base para el diseño de la intervención; para 

complementar el diseño, se agregaron estrategias particulares cuyo objetivo fue trabajar 
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las estructuras cognitivas que se encontraron asociadas a los síntomas de ansiedad, 

carga y depresión en los participantes del estudio. Dichas estrategias fueron elegidas 

conforme a reportes de la literatura que las identifican como adecuadas para el manejo 

de las estructuras cognitivas encontradas (Arch y Craske, 2008; Cuijpers, et al., 2007; 

Lindsay, et al., 1997; Neimeyer, 1999; Neimeyer, et al., 2010; Otte, 2011; Ponniah y 

Hollon, 2009). En la tabla 4 se observan dichas estrategias.  

     Para los síntomas de ansiedad se decide agregar el trabajo de la técnica de exposición 

para el manejo de pensamientos recurrentes y catastróficos que se identificaron en esta 

población. Para los síntomas de carga se deciden agregar estrategias de administración 

del tiempo y aumento de conductas de autocuidado. Finalmente, en la tabla se observa 

que el mayor aumento de estrategias se da para el manejo de los síntomas de depresión.  

Se agregan estrategias de activación conductual, y para el trabajo con el marco cognitivo 

insuficiente, se incorporan estrategias de la terapia constructivista, técnicas 

experienciales y trabajo con el plan de vida.  

 

 

 

Tabla 7.  

Estrategias de intervención cognitivo conductual para CPI de pacientes paliativos 
pediátricos 
 

Síntomas Estrategias recomendadas en 
la literatura 

Estrategias agregadas posterior 
al estudio cualitativo 

Ansiedad *Reestructuración cognitiva 
*Alto al pensamiento 
*Experimentos conductuales 
*Relajación 

*Psicoeducación sobre 
pensamientos recurrentes 
* Exposición 

Sobrecarga *Solución de problemas 
*Reestructuración cognitiva 

*Administración del tiempo 
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*Autoinstrucciones 
*Asertividad 
*Psicoeducación 

Depresión *Reestructuración cognitiva 
*Diálogo socrático 
*Experimentos conductuales 

*Activación conductual 
*Técnicas de psicoterapia 
constructivista 
*Preguntas retóricas 
*Técnicas experienciales 
*Plan de vida 

Nota: En la primera columna se encuentran los síntomas de las CPI. Se observan las estrategias 
recomendadas por la literatura para intervenir síntomas en CPI en la segunda columna. En la tercera 
columna se encuentran las estrategias que se incorporaron a las sugeridas por la literatura de acuerdo con 
el análisis de síntomas derivado del estudio fenomenológico con las CPI de pacientes paliativos pediátricos.  
 

Diseño de la intervención con arteterapia 

     La propuesta de intervención con arteterapia se creó con base en el análisis de las 

estructuras cognitivas detrás de los síntomas de ansiedad, depresión y carga del 

presente estudio. No se encontró literatura específica con estrategias de arteterapia 

pensadas para CPI, por tanto, se buscaron estrategias asociadas al manejo de algunas 

de las problemáticas identificadas con el análisis de síntomas que se hizo (Blomdahl, et 

al,, 2013; Sarid y Huss, 2010; Slayton, et al., 2010; Visnola, et al., 2010; Weiser, 2015). 

Las estrategias elegidas para la intervención con arteterapia se observan en la Figura 5.  

 

 

Figura 5 

Temas y estrategias de intervención con arteterapia para CPI de pacientes paliativos 
pediátricos. 
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Figura 5. SC- sobrecarga; A- ansiedad; D- depresión. Se observa la estrategia principal al centro 
en un rectángulo naranja junto con las técnicas que serán utilizadas durante la intervención. Los 
círculos representan los temas que se van a abordar para el trabajo de los objetivos de 
intervención. Dentro de cada círculo las iniciales indican los síntomas que se están abordando y  
las estructuras cognitivas adyacentes que se trabajarán en el tema elegido que están señaladas 
con asteriscos.  
 
     Finalmente, en la tabla 5 se observa el diseño de ambas estrategias de intervención 

(cognitivo conductual y con arteterapia). En la tabla se pueden leer los temas y las 

estrategias que serán utilizadas en ambos tipos de intervención en cada sesión.  

     Se planeó una intervención de ocho sesiones semanales con duración de dos horas 

cada una.  La primera y la última sesión se destinarán únicamente a llevar a cabo 

mediciones. Las intervenciones se llevarán a cabo de la sesión dos a la sesión siete.  La 
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duración del proceso de intervención se determinó conforme a las características 

operativas y de logística del centro de rehabilitación y de la disponibilidad de los 

participantes.  

Tabla 8. 

Temas y estrategias de trabajo por tipo de intervención psicológica 

Sesión y Tema Estrategias y técnicas TCC Estrategias y técnicas Arte 

1. Medición inicial Escalas 

IDB, IDARE, Zarit, Encuesta para 
el cuidador primario informal 

Escalas 

IDB, IDARE, Zarit, Encuesta para 
el cuidador primario informal 

2. Presentación, 
encuadre, 
psicoeduación y 
detección de 
necesidades 
 

*Presentación del cuadernillo de 
trabajo 
*Plenaria y técnicas de exposición 

*Plenaria y técnicas de 
exposición 
*Autorretrato 

3.Identidad del 
cuidador primario 
informal 

*Modelo ABC 
*Psicoeducación sobre 
pensamientos automáticos e 
ideas irracionales 
*Trabajo con pensamientos 
automáticos e ideas irraiconales 

*Collage 
*Fotobiografía 

4. Expresión de 
emociones ante la 
tarea de cuidado y el 
duelo 

*Escritura emocional y técnicas 
constructivistas 
* Reestructuración cognitiva por 
columnas 
*Activación conductual 
(psicoeducación y tarea) 
 
Escala HAD 

*Modificación de fotografías de 
rostro y cuerpo completo 
*Mural colectivo 
Escala HAD 

5. Estrategias de 
afrontamiento ante 
las tareas de cuidado 
y el duelo 

*Técnica de solución de 
problemas 
*Estrategias y práctica de 
relajación 
*Activación conductual 
(retroalimentación y tarea) 

*Trabajo con materiales en 
tercera dimensión (Llavero de 
herramientas) 
*Modificación de fotografías de 
cuerpo completo y rostro 

6. Estrategias de 
afrontamiento ante 
las tareas de cuidad y 
duelo 

*Estrategias de prevención de 
respuesta para la ansiedad 
*Entrenamiento en asertividad 
*Activación conductual 
(retroalimentación y tarea) 

*Transformación de: 
-mural colectivo 
-fotobiografía 
* Modificación de fotografías de 
cuerpo completo y rostro 

7.Resiliencia, 
autocuidado y cierre 

*Entrenamiento en asertividad *Repaso e integración de 
estrategias aprendidas 
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*Activación conductual 
(retroalimentación y compromiso 
a futuro) 
*Repaso e integración de 
estrategias aprendidas 
*Reflexiones finales 
 
Entrega del cuadernillo de trabajo 

*Conclusión de la modificación 
de fotografías de rostro y cuerpo 
completo 
*Autorretrato final 
*Reflexiones finales 
 
Ritual de cierre 

8. Medición final Escalas 

IDB, IDARE, Zarit, HAD 
 
Grupo focal 

Escalas 

IDB, IDARE, Zarit, HAD 
 
Grupo focal 

Nota: TCC- Intervención cognitivo conductual. Arte- Intervención con arteterapia.  
IDB- Inventario de depresión de Beck-II 
IDARE- Inventario de ansiedad estado-rasgo 
Zarit- Entrevista sobre la carga del cuidador de Zarit 
HAD- Hospital anxiety and depression scale 

 
5.3 Discusión 

     Con base en las categorías encontradas, podemos pensar que la experiencia de 

cuidar a un familiar con una enfermedad terminal es compleja. Los resultados de algunos 

estudios plantean que dicha experiencia se puede comprender mejor si se la mira como 

un proceso (Hannon, et al., 2016; Montoya y Guillén, 2014; Rocha y Rebelo, 2011). Al 

hablar de proceso, se establece que la información se dividirá en una fase inicial, una 

fase media y una fase final, ello con la finalidad de comprenderla mejor y organizarla en 

la manera en que las cuidadoras la narraron durante las entrevistas. Es así que la 

experiencia de cuidar a un paciente paliativo se presentará como un proceso de tres 

fases.  

     Durante las primeras etapas del proceso de cuidar a un paciente paliativo se pudo 

identificar que el tipo de vínculo que se tiene con el paciente modifica la experiencia de 

los cuidadores y las motivaciones para llevar a cabo su rol.     

      Cuando las cuidadoras son las madres de los pacientes se crea una paradoja, la 

experiencia resulta ser satisfactoria, al menos así la verbalizan las cuidadoras, 
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mencionan que sienten satisfacción al cuidar de sus hijos, y dicha actividad les genera 

bienestar, aun cuando hay síntomas de depresión, estrés y ansiedad; la mayoría de los 

síntomas los atribuyen a dificultades que surgen con las tareas de cuidado y al pronóstico 

del padecimiento, pero no a la tarea de cuidar en si, ello es contrario a lo que se ha 

encontrado en la literatura con cuidadores que tienen otro tipo de vínculo (Currow, 2015; 

Montolla y Guillén, 2014; Weisser, et al., 2015). Al respecto, Currow (2015) encontró que 

muchas cuidadoras, madres de pacientes, no se identifican a sí mismas como cuidadoras 

si no que suelen referir que están haciendo algo que creen que se espera de ellas. En 

general se identifican como la madre de un niño enfermo, pero no como su cuidadora. En 

este estudio incluso se observó que las cuidadoras fusionan las tareas de cuidado con 

las tareas parentales, las miran como la misma cosa sin notar que son tareas muy 

distintas.  

     Estas explicaciones podrían analizarse a la luz de la perspectiva de género, es decir, 

el hecho de que cultural e históricamente, las tareas de cuidado son una actividad 

atribuida a las mujeres exclusivamente.  En un estudio realizado por Williams, et al. 

(2016), se encontró que cuidar de un familiar enfermo es una tarea que muchas mujeres 

consideran como algo esperable dentro del rol de esposa, hija, madre o hermana, 

cuestionar dicho rol puede generar culpa y choques dentro de los grupos familiares. En 

este mismo sentido, en el estudio de  Hannon, et al. (2016), las participantes tenían 

creencias que afirmaban que  las mujeres poseen mayor habilidad y capacidad para 

cuidar de otros y que, por el contrario,  los hombres están poco capacitados para realizar 

este tipo de tareas.  

      Continuando con el análisis de la experiencia de cuidar a un paciente paliativo, en 

la fase inicial del proceso, se encuentra el hecho de enfrentarse a la noticia del pronóstico 
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terminal. Entre las participantes fue consistente el reporte de un impacto emocional y 

cognitivo al recibir la noticia. A esta categoría se le nombró “crisis” porque se tomó como 

base la definición de crisis psiciológica de Slaieku: “estado temporal de desorganización 

que sucede cuando un evento traumático desborda excesivamente la capacidad de una 

persona de manejarse en su modo usual”. La mayoría de los cuidadores narraron el 

momento de recibir la noticia del pronóstico vívidamente, destacaron reacciones 

emocionales intensas y desorganización; lo identificaron como un momento 

desagradable, que incluso describieron con metáforas. 

Encontré una categoría similar en el estudio de Rocha y Rebelo (2011) en donde 

a la crisis se le llamó “episodios de enfoque y desenfoque”. Dicho estudio identificó 

algunos elementos propios de esta categoría: sensación de perder el control, sentir 

soledad, sentir miedo y preocupación.  Esto coincide con las narraciones de los 

participantes del presente estudio quienes dijeron sentir preocupación, impotencia, 

tristeza, confusión y miedo.  

Por su parte Hannon, et al. (2016), describieron una “fase de transición” posterior 

a la crisis en donde los cuidadores tienen sentimientos de pérdida, se ven en la necesidad 

de abandonar un antiguo estilo de vida, y adoptar de forma súbita uno nuevo en donde 

existe un familiar que ahora es dependiente; también en esta etapa el cuidador debe 

aprender una gran cantidad de habilidades y conocimientos en poco tiempo. Es una fase 

de ajustes y cambios. 

     Según la narrativa de los participantes, las reacciones intensas que acompañaron la 

noticia del pronóstico terminal disminuyeron con el paso del tiempo, dando lugar a un 

proceso de aprendizaje que marcó una transición semejante a la encontrada en el estudio 

de Hannon et al. (2016).  
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     Posterior a la fase de crisis, sobrevino una nueva etapa para los cuidadores, misma 

que en este estudio se identificó como fase de adaptación. Durante esta fase de 

adaptación, los cuidadores refieren que ya incorporaron las tareas de cuidado a sus 

actividades diarias, comienzan a surgir dificultades que en las fases iniciales no se 

presentaban y se empieza a notar el impacto del cuidado sobre todas las esferas del 

cuidador informal. El proceso de adaptación a las tareas de cuidado tomó tiempo, esto 

podría ser debido a la cantidad de cambios y al aprendizaje de las diversas habilidades 

necesarias para el cuidado del paciente paliativo.  

     Durante la fase de adaptación al cuidado se comienza a observar el impacto del 

cuidado sobre todas las esferas del cuidador (física, emocional, social y económica). La 

categoría de impacto del cuidado aparece en la mayoría de los estudios con CPI, ha sido 

ampliamente documentada (Williams, et al., 2016; Hannon, et al., 2016; Currow, 2015, 

Roth, et al., 2015; Ramos del Río y Jarillo, 2014).  Se sabe que cuidar de un paciente 

dependiente es un riesgo para la salud (Currow, 2015; Roth, et al., 2015), es una 

experiencia que produce estrés crónico (Roth, et al., 2015) y que los cuidadores 

informales asumen su rol a un alto costo para su salud. Los participantes de este estudio 

no fueron la excepción. La mayoría reportaron preocupación por la economía familiar, 

síntomas emocionales como irritabilidad, tristeza, estrés, ansiedad y miedo.  Algunos de 

los cuidadores reportaron también que habían abandonado sus actividades sociales 

debido a sus tareas de cuidado.  

      Weisser, et al. (2015) definen la categoría de impacto de cuidado como “la carga del 

amor” y destacan la ambivalencia que experimentan los cuidadores quienes califican sus 

tareas de cuidado como agotadoras, sienten frustración por la falta de reconocimiento a 

su esfuerzo y sus tareas, sin embargo, sienten también satisfacción ante los resultados.  
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Estos hallazgos son semejantes a los encontrados con los participantes del presente 

estudio, los cuidadores reportaron sentirse satisfechos con su tareas pero externaron 

preocupación, miedo y tristeza por las complicaciones y el pronóstico de sus pacientes. 

Pocos mencionaron preocupación por su estado de salud y algunos solamente hablaron 

sobre la añoranza a su estilo de vida pasado en donde se percibían con mayor libertad.    

      La última fase del proceso incluye las categorías de: enfrentar la muerte, conspiración 

de silencio, resiliencia y final de la vida con sentido.  Las reflexiones sobre la posibilidad 

de perder a su hijo, la mayoría de las veces, surgieron cuando los participantes estaban 

hablando del deterioro físico del paciente. Fue común que al hablar sobre el avance de 

la enfermedad y los cambios físicos, los cuidadores recordaran la información sobre el 

pronóstico terminal.  

     La categoría “conspiración de silencio” se nombró con base en lo que proponen 

Bermejo, et al. (2012) quienes hablan de un acuerdo implícito o explícito, por parte de los 

familiares, para cambiar o manipular la información que se le da al paciente con la 

finalidad de ocultarle la gravedad de la enfermedad. Algunos de los cuidadores hablaron 

del pronóstico con apertura, pero una buena parte no hablaron sobre el tema con facilidad 

e incluso mencionaron que trataban de evitar a toda costa tratarlo con sus hijos.  

     Hubo una idea común entre los cuidadores que no querían tocar el tema con sus hijos: 

protegerlos.  Esta información coincide con lo que encontraron Bermejo et al. (2012), 

donde más del 50% de los CPI de pacientes paliativos que entrevistaron decidieron no 

compartir información sobre el pronóstico con su paciente por el temor a las 

repercusiones de la información; al parecer, la creencia detrás de dicho temor fue la de 

un deseo de proteger al enfermo.  
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    Por otra parte, Totman, et al. (2015) describieron una categoría a la que llamaron 

“ansiedad existencial”, en ella integraron los relatos delos CPI a quienes la comunicación 

sobre la muerte les resulta compleja y se da de forma poco transparente, los que no 

pudieron permitirse mirar la realidad de la inminente muerte de sus pacientes y aquellos 

CPI – comúnmente aquellos con creencias religiosas fuertes- que por el contrario, 

consideraron que pensar sobre la muerte y su significado era una parte importante de 

preparación para el duelo inminente.  

     Contrario a la propuesta de Totman et al. (2015), considero que en el presente estudio 

se pueden plantear dos categorías distintas, una para incluir a los cuidadores que hablan 

con apertura sobre la muerte, y otra para aquellos que evitan tocar el tema y que 

consideran que están protegiendo a su hijo.  

     En este estudio, los cuidadores que hablaron sobre la muerte con apertura 

reconocieron el estado de deterioro físico de sus hijos, externaron sentimientos de 

tristeza, pesar e impotencia por no poder curarlos. Una estrategia común en estos CPI 

fue la de recordar también los buenos momentos vividos y compartir momentos de 

intimidad donde se intercambiaron agradecimientos y expresiones de afecto. Una posible 

explicación a esta estrategia de afrontamiento se encuentra en la postura de Yalom 

(2009) quien considera que una confrontación con la muerte propicia que las personas 

aprecien los valores y las relaciones interpersonales con mayor intensidad. También 

afirma que la confrontación con la muerte puede llenar la vida de significados que 

anteriormente no se tenían.  Otra forma de explicar este tipo de estrategia de 

afrontamiento es con las ideas de Frankl (2013), quien habla sobre la importancia del 

sentido y el significado de las vivencias de pérdida, plantea que éstas nos permiten 
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soportar el sufrimiento y nos brindan la oportunidad para encontrar significado en y a 

través de él. 

     Por otra parte, algunos de estos participantes hablaron sobre aprendizaje y desarrollo 

persona. Las narraciones al respecto componen la categoría de “resiliencia”.  Los 

cuidadores notaron que hay aspectos de la forma en la que comprenden el mundo que 

han cambiado desde que ejercen su rol de cuidador, hay situaciones que creen que 

disfrutan ahora más que antes, pareciera que su escala de valores se ha ido modificando, 

se perciben deseos de hacer cambios en su estilo de vida con la finalidad de mejorar su 

estado de salud, la forma en la que se relacionan con amigos y familiares; hubo incluso 

quienes utilizaban el humor como estrategia de afrontamiento.   

     Este tipo de reacciones y reflexiones se han reportado poco en los estudios sobre 

cuidadores primarios.  Los resultados suelen ser sobre el impacto de las tareas de 

cuidado, los retos y dificultades que enfrentan los cuidadores.    

     Se encontró un estudio (Weisser, et al., 2015) en donde sí se reportaron este tipo de 

reacciones bajo la categoría de “aspectos positivos del cuidado”. Esta categoría tuvo 

elementos como: mantenerse activo, mantener las cosas en perspectiva, vivir en el 

momento y conservar en sentido del humor; tener confianza en uno mismo, ser proactivo, 

buscar conectarse con otros, buscar información de forma activa, evitar tomar el papel 

de víctima, practicar la capacidad de mirar las cosas desde distintas perspectivas y 

distanciarse sanamente de la situación cuando sea necesario. Los aspectos positivos del 

cuidado le dieron a los CPI fortaleza y les ayudaron a enfrentar la rutina.  Los autores del 

estudio consideran que la resiliencia actúa como un factor protector contra los duelos 

largos y prolongados. 
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     En el presente estudio se eligió el término de resiliencia basado en la definición de 

Munist, et al. (1998) “capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades de 

la vida, superarlas y ser transformado positivamente por ellas”. Parece que el término 

resiliencia representa de forma más integral las características de los cuidadores del 

estudio.  

     La categoría “aspectos positivos del cuidado” pareciera dejar fuera el elemento de 

aprendizaje y transformación positiva a partir de las circunstancias adversas. Esta 

transformación se observa en las narraciones de los participantes. Algunos cuidadores 

reconocen que la tarea de cuidar a un niño en cuidados paliativos es en ocasiones difícil 

y desgastante, sin embargo, plantean estrategias de afrontamiento que les permiten 

aprender y mejorar; se dan cuenta de las nuevas perspectivas que tienen para mirar la 

vida, se dan cuenta de las posibilidades que tienen para hacer cambios que mejoren su 

calidad de vida y expresan su deseo por mejorar la relación con su familia y con sus seres 

cercanos. Algunos atribuyeron los cambios directamente a la reflexión que produjo la 

enfermedad de sus hijos.  En este sentido, se podría hablar de resiliencia.  

     Finalmente, una buena parte de los CPI mencionaron el temor y la angustia hacia la 

visualización de un futuro sin sus hijos, a esta categoría se le nombró “final de la vida con 

sentido”. Al hablar sobre estos temas se observó que la mayoría de los CPI no ha 

generado un plan a mediano y largo plazo, a pesar de conocer el diagnóstico y el 

pronóstico del paciente.  Refieren que sienten angustia y tristeza al pensar en la 

posibilidad de perder a sus hijos y no consiguen visualizar un estilo de vida sin ellos. 

Incluso afirman que todas sus actividades giran en torno a las necesidades de atención 

de su hijo enfermo, ello les mantiene ocupadas y se sienten acompañadas. Un buen 

número de ellas mencionan la idea de “no tener vida” o “morirse en vida” si sus hijos no 
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estuvieran, lo expresan de forma metafórica, como si se perdiera el sentido del vivir, 

ninguna externó ideación suicida como tal, pero si la creencia de no poder soportar la 

ausencia de sus hijos.   

     Este aspecto es un indicador importante para estrategias de intervención debido a que 

la mayoría de las estrategias sugeridas para recuperarse del duelo por la pérdida de un 

ser querido implica la reestructura cognitiva del mundo incorporando la ausencia de la 

persona y el involucrarse gradualmente en actividades así como retomar el plan de vida 

trazado previo a las crisis de salud o a los eventos que terminaron con la muerte del 

paciente (Bottomley, et al., 2017), retomar la importancia de una trayectoria de vida, un 

plan y actividades resulta de importancia clínica relevante y abona al autocuidado de los 

cuidadores.  

5.4 Conclusiones: 

     La experiencia de los cuidadores primarios informales de pacientes paliativos se 

organizó y explicó como un proceso, esto resultó muy útil para tener una perspectiva 

diferente de la experiencia, viéndola como un proceso dinámico y no solo como un 

fenómeno estático del cual emergen características o categorías. Es una ruta que siguen 

los cuidadores, que va encontrando transiciones, retos, obstáculos y que lleva hacia el 

mismo sitio: la muerte del paciente.  

    El proceso de cuidar pacientes paliativos difiere, según lo encontrado dependiendo del 

vínculo que se tenga con el paciente. Resultó ser una experiencia distinta a la que se 

reporta en la mayoría de los estudios cuando el paciente resultó ser el hijo de las 

cuidadoras, los motivos para cuidar son principalmente el vínculo y el afecto, 

ocasionalmente un sentimiento de obligación y el impacto del cuidado, a pesar de que se 
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aprecia en síntomas de ansiedad, depresión y estrés o sobrecarga, suele ser negado o 

desestimado por parte de las cuidadoras.  

     Contrario a lo que se ha reportado en la literatura sobre cuidadores primarios, éstas 

cuidadoras expresan altos niveles de satisfacción con su tarea de cuidar y no expresan 

los síntomas de depresión y ansiedad ligados propiamente a las tareas de cuidado ni al 

tipo de cuidado, es decir a las horas que dedican al paciente o al cambio en el estilo de 

vida que conlleva el cuidado como el aislamiento o el cese de actividades recreativas.  

Se observa que la expresión de los síntomas está muy ligada al pronóstico y al bienestar 

del paciente. De igual forma se encontró que las tareas de cuidado se encuentran 

fusionadas al rol materno, las cuidadoras entrevistadas no lograron identificar la 

diferencia.  

     Una de las aportaciones de este análisis fue identificar el origen de las cogniciones 

que generan síntomas depresivos, ansiosos o de sobrecarga en las madres de niños que 

van a morir. Estas cogniciones se encontraron ligadas al proceso de enfermedad del 

paciente, a sus complicaciones y a su pronóstico, también aparecieron pensamientos 

retóricos que cuestionan las razones por las cuales sus hijos deben estar enfermos y 

cercanos a morir, también se encontró una incapacidad de incorporar la muerte de sus 

hijos al esquema cognitivo de la vida cotidiana.    

   Otra de las aportaciones del estudio es la exploración de la resignificación de la 

experiencia, ya que es común encontrar reportes sobre el impacto del cuidado en la vida 

del cuidador y sobre el desgaste que conlleva el rol de cuidador informal. Se ha escrito 

mucho sobre las necesidades de apoyo que tienen los cuidadores y la importancia de 

apoyarlos desde los sistemas de salud pública, sin embargo, poco se ha descrito sobre 

la capacidad de resignificar la pérdida que tienen los cuidadores informales.  
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     Los participantes del estudio hablaron sobre lo que aprendieron al cuidar de sus 

pacientes paliativos. Los cuidadores expresaron que se perciben como personas distintas 

y lo atribuyen a las vivencias del rol de cuidador.  Identificar esta categoría aporta 

información que puede ser útil para construir intervenciones desde la resiliencia para 

complementar las propuestas que ya existen. 

     Con la información obtenida se sugiere que la intervención psicológica para el CPI del 

paciente paliativo pediátrico se haga a lo largo de todo el proceso de cuidado. Se 

requieren intervenciones para la fase inicial (al recibir la noticia del pronóstico), para la 

crisis que enfrentan los cuidadores informales en este primer momento; intervenciones 

para la fase de adaptación. También se requiere una intervención específica, en el caso 

de cuidadores paliativos, para acompañarlos a enfrentar la muerte del paciente y a 

romper la conspiración de silencio. Dichas intervenciones podrían construirse desde la 

resiliencia, utilizando las herramientas que tienen los cuidadores para potenciar 

emociones positivas y creencias adaptativas hacia la fase de desenlace.  

     La fase de desenlace es crucial en las intervenciones que se diseñen ya que en ella 

se encuentran las creencias que originan la mayor cantidad de síntomas de depresión, 

ansiedad y estrés. El pensamiento retórico y la incapacidad de integrar al mapa cognitivo 

del mundo la pérdida de su hijo se encontraron en la base de los síntomas depresivos, 

mismos que se han identificado como resistentes a las intervenciones psicológicas de 

cualquier tipo.  Sería importante crear intervenciones dirigidas a estos aspectos y el uso 

de un marco constructivista en el manejo de la pérdida para el diseño de la intervención.  

CAPÍTULO 6. SEGUNDO ESTUDIO (Estudio cuantitativo).  

Pregunta de investigación 
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¿Es eficaz una intervención grupal con arteterapia para disminuir síntomas de depresión, 

ansiedad y sobrecarga en cuidadores primarios de pacientes paliativos pediátricos en 

comparación con una intervención cognitivo conductual? 

Objetivos específicos: 

1. Determinar la eficacia de estrategias de intervención grupal con arteterapia para 

disminuir síntomas de depresión y ansiedad y el nivel de sobrecarga en cuidadores 

primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

2. Determinar la eficacia del uso de estrategias de intervención grupal cognitivo 

conductual para disminuir síntomas de depresión y ansiedad y el nivel de 

sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

3. Determinar cuál de las dos estrategias de intervención psicológica grupal es más 

eficaz para disminuir síntomas de depresión, ansiedad y  para disminuir la 

sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

Hipótesis 
 
H1: La intervención psicológica grupal con arteterapia será eficaz para disminuir síntomas 

de depresión y ansiedad en cuidadores primarios informales de pacientes paliativos 

pediátricos. 

H2: La intervención psicológica grupal cognitivo conductual será eficaz para disminuir 

síntomas de ansiedad y sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes 

paliativos pediátricos.  

H3:  La intervención psicológica grupal cognitivo conductual no disminuirá los síntomas 

de depresión en cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos. 
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H4: La intervención psicológica grupal con arteterapia será la que más disminuya los 

síntomas de depresión y ansiedad en cuidadores primarios informales de pacientes 

paliativos pediátricos 

H5: La intervención psicológica grupal cognitivo conductual será la que más disminuya la 

sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes paliativos pediátricos 

Diseño 

Diseño experimental pre test –post test con un seguimiento a seis meses y tres grupos, 

dos experimentales y un grupo de control activo (Figura 6). 

Figura 6.  
Diseño de la investigación cuantitativa. 
 
 

 

 
Figura 6.. RG= Grupos asignados al azar.  
RG1= intervención cognitivo conductual.  
RG2= intervención con arteterapia.  
RG3= grupo control activo (recibió tratamiento usual).  
X1= Intervención grupal cognitivo conductual.  
X2= Intervención grupal con arteterapia.  
O= mediciones  

      
6.1 Método 
 
Participantes 
 
     Participaron 40 cuidadoras primarias informales de pacientes paliativos pediátricos de 

un centro de rehabilitación e inclusión infantil del Estado de México. Se excluyeron 4 

participantes de las mediciones porque no concluyeron las sesiones de intervención 

grupal por lo que la muestra final quedó conformada por 36 cuidadoras primarias 

informales.  

Diseño experimental 

6 meses 
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      De los 36 participantes únicamente hubo un hombre, padre de una paciente, el resto 

de las participantes fueron mujeres jóvenes en su mayoría, madres o abuelas de los 

pacientes. Todas vivían en el mismo domicilio que el paciente y durante la entrevista 

semi-estructurada refirieron ser la cuidadora primaria del paciente. Pasan la mayor parte 

del día en sus tareas de cuidado y cerca del 30% de ellas también tiene actividades 

laborales fuera de casa. Dos de las participantes tenían a su cargo a dos de sus hijos con 

padecimientos atendidos en cuidados paliativos. El 70% de ellas reportó tener al menos 

una actividad cotidiana afectada a causa de sus tareas de cuidado. El trabajo fue la 

actividad que la mayoría de ellas (80%) reconocieron haber afectado a causa de sus 

actividades de cuidado. Cerca del 40% de las cuidadoras reportó no recibir ningún tipo 

de apoyo para desarrollar sus tareas de cuidado. Las características demográficas de las 

participantes y algunos datos sobre el tipo de cuidado se observan en la Tabla 6.     

Tabla 9. 

Datos sociodemográficos de las participantes.  

    
Cuidadoras 

(N=36)   
R Cuidados 

(N=38) 

Variables   M(DE)   M(DE) 

Edad  41.5(13)  9.7(5.7) 

     

  %  % 

Sexo Mujer 98  39.9 

 Hombre 2  61.1 
     

Diagnóstico del R Cuidados PCI severa   27 

 E. Neuromuscular   67 

 E. Mitocondrial   6 
     

Parentesco con el R Cuidados Madre 88   

 Abuela 10   

 Padre 2        

Escolaridad Básica 46   

 Bachillerato 16   

 Técnico 24   
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 Licenciatura 14        

Estado civil Solteras 21   

 Casadas 49   

 Unión libre 19   

 Viudas 5   

 Divrociadas 6   
     

Tiempo como cuidadora 
Desde el nacimiento 
del R Cuidados 38   

 1-6 años 26   

 7 a 10 años 20   

 más 11 años 16   
     

Hrs/día de cuidado 12-24 hrs 89   

 8-12 hrs 11   
     

Ocupación  Cuidar 70.2   

 Trabajar y cuidar 29.2   
     
Percepción del estado  
de salud Malo 67.5   

  Bueno 32     

Nota: Todas las variables, excepto la edad, se expresan en porcentajes. 
Cuidador=cuidador primario informal 
R Cuidados= receptor de cuidados.  
PCI= Parálisis cerebral infantil 
E.Neuromuscular= enfermedades neuromusculares.  
E.Mitocondrial= enfermedades mitocondriales. 
Hrs/día de cuidado=horas al día que dedican a su actividad de cuidado  

 
Muestreo 
 
Muestra no probabilística de sujetos tipo: CPI de pacientes paliativos pediátricos de un 

centro de rehabilitación e inclusión infantil en el Estado  

de México. 

Criterios de inclusión: 
 

• Que sean los CPI de los pacientes de acuerdo a las siguientes características:  

o Asume el rol de cuidador de forma voluntaria 

o Toma decisiones para el paciente y por el paciente 

o Se encarga del tratamiento médico del paciente 

• Mayores de 18 años 
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• No reciben remuneración por su tarea de cuidar 

• Que su paciente sea identificado como paliativo por los médicos del CRII  

• Que habite en el mismo domicilio del paciente al que cuida 

• Haber sido cuidador primario al menos en el último año.  

Criterios de exclusión: 

• Que sea cuidador secundario 

• Que reciba remuneración por su tarea de cuidado 

• Que tenga diagnóstico de trastorno de la personalidad o de trastorno psicótico 

Criterios de eliminación 

• Que no firme el consentimiento informado 

• Que no responda a todos los instrumentos de forma completa 

• Que no termine con las sesiones de intervención 

• Que esté tomando medicamento para el control de algún trastorno mental 

• Que el paciente al que cuida fallezca durante el programa de intervención 

• Que esté asistiendo a algún programa de psicoterapia de forma individual o grupal 

Variables 
 
Variables dependientes 
 
Depresión 
  
Definición conceptual: La OMS (s.f) define depresión como “un trastorno mental frecuente 

que se caracteriza por la presencia de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos 

de culpa, falta de autoestima, trastornos del sueño o del apetito, sensación de cansancio 

y falta de concentración, que puede llegar a hacerse crónica o recurrente y dificultar el 

desempeño en las actividades diarias. En su forma más grave puede conducir al suicidio”.  
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     Según el DSM V los trastornos depresivos son “un conjunto de cuadros clínicos en los 

que predomina el síntoma subjetivo de disminución del estado de ánimo que puede no 

ser manifiesto, y una baja en del interés para cualquier actividad”. El grado en que se 

presentan los síntomas y el tiempo que permanecen son variables. Entre las 

características principales están: un estado de ánimo depresivo, disminución de la 

capacidad para sentir placer, fatiga o perdida de energía, sentimientos de culpa, dificultad 

para concentrarse, dificultad para tomar decisiones, pérdida o aumento de peso 

importante que no se relaciona con una dieta, pérdida o aumento del apetito, alteraciones 

en el sueño ya sea por insomnio o hipersomnia, agitación o enlentecimiento psicomotor 

y pensamientos recurrentes de muerte o ideas suicidas  

Definición operacional: Se medirán los síntomas de depresión con el Inventario de 

Depresión de Beck, versión II (Beck, et al., 1996; Jurado, et al., 1998). 

Ansiedad  
 
Definición conceptual: “Estado emocional displacentero que se acompaña de cambios 

somáticos y psíquicos, que puede presentarse como una reacción adaptativa o como un 

síntoma o síndrome que acompaña a diversos padecimientos médicos y psiquiátricos” 

(Guía de Práctica clínica. Diagnóstico y tratamiento de los trastornos de ansiedad en el 

adulto en México, 2010). Se le considera como un problema cuando esta sensación 

aparece sin un elemento objetivo en la realidad con el cual relacionarla, cuando los 

síntomas no corresponden con el estímulo que la está provocando (usualmente son 

mayores o exagerados). 

Los síntomas que se presentan pueden ser físicos: aumento de la tensión 

muscular, mareos, sudoración, hiperreflexia, cambios en la presión arterial, palpitaciones, 

midriasis, síncope, taquicardia, parestesias, temblores, problemas estomacales, aumento 
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de la frecuencia con la que se orina. Los síntomas también son cognitivos: preocupación 

en exceso, inquietud, nerviosismo, miedos que no corresponden a la realidad de la 

persona, ideas catastróficas, deseos de escapar, miedo a perder la cordura o a volverse 

loco, y sensación de que uno puede morir en cualquier momento.   

     Según el DSM-V (2014), es la “aparición temporal y aislada de miedo o malestar 

intenso que se inicia bruscamente y alcanza su máxima expresión en los primeros 10 

minutos”.  

Definición operacional: Los síntomas de ansiedad se medirán con los puntajes del 

Inventario de Ansiedad Estado/Rasgo [IDARE] (Díaz-Guerrero y Spielberger,1974; 

Spielberger, et al., 1970).  

     El IDARE conceptualiza la ansiedad estado como una “condición emocional temporal 

o transitoria que activa al cuerpo. Esta activación se describe como una sensación de 

tensión y/o aprensión, ambas sensaciones subjetivas, dichas sensaciones suelen ir 

acompañada del aumento de la actividad del sistema nervioso autónomo”. 

    La ansiedad rasgo se conceptualiza en dicho instrumento como una característica de 

la personalidad que suele ser estable y que se distingue por ser una tendencia o 

propensión que tiene una persona a percibir las situaciones como amenazantes (Guillén-

Riquelme y Buela-Casal, 2011).  

Sobrecarga 
 
Definición conceptual: El constructo de carga es multidimensional. Incluye aspectos de la 

persona del cuidador como su sexo, edad, escolaridad, estado civil y nivel económico; e 

incluye también aspectos que tienen que ver con las tareas de cuidado y con el contexto 

en donde se lleva a cabo el cuidado.  
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     Zarit y Zarit (1983) lo definieron como “el conjunto de actitudes y reacciones 

emocionales ante la experiencia de cuidar y el grado de perturbaciones o cambios en 

diversos aspectos del ámbito doméstico y de la vida de los cuidadores”.  

    Escobar-Alonso, et al. (2019) afirman que, la carga es un concepto multidimensional, 

que además de caracterizarse por el estrés que enfrentan los cuidadores, el impacto en 

su salud física y emocional, también tiene implicaciones para su calidad de vida y la forma 

en que cuida y atiende al receptor de cuidados. 

     Se han identificado dos dimensiones en este constructo: 

carga subjetiva: se centra en el impacto, la incomodidad y emociones derivadas de las 

tareas de cuidar a una persona dependiente (fatiga, enojo, preocupación o tristeza), se 

refiere a las actitudes y reacciones emocionales del cuidador ante su tarea de cuidar.  

carga objetiva: es el costo observable y tangible de desempeñar el papel de cuidador, se 

refiere, por ejemplo, a las demandas físicas, el estrés por las cuestiones económicas y 

las restricciones que se van dando en la vida diaria.  Tiene indicadores como el tiempo 

que el cuidador dedica a sus tareas de cuidado, el tipo y el número de actividades que 

realiza, los cambios que se dan en el ámbito laboral debido a la tarea de cuidado, los 

cambios en las interacciones sociales del cuidador,  

Definición operacional: Se medirán los niveles de carga con los puntajes de la Entrevista 

de carga del Cuidador de Zarit (Zarit y Zarit, 1983; Alpuche, et al., 2008) 

Variables independientes 
 
Intervención psicológica grupal cognitivo-conductual 
 
 Definición conceptual: La intervención cognitivo-conductual se define como “un modelo 

de tratamiento que implica un conjunto de actividades realizadas por parte de un 

interventor, encaminadas a producir cambios en la conducta, las emociones, los 
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pensamientos y las interacciones sociales de las personas, los individuos o los grupos” 

(Yescas, 2010). Se basa en la adición de estrategias cognitivas a las técnicas operantes 

de modificación de la conducta. Se enfoca en el momento presente y en el funcionamiento 

actual de la persona (Riso, 2009). Los cambios operados se refieren a nuevos 

conocimientos, incremento o aprendizaje de determinadas habilidades, cambio de 

actitudes y de valores.  

Definición operacional: Programa grupal de sesiones semanales que será diseñado para 

intervenir síntomas de ansiedad, depresión y sobrecarga en cuidadores primarios de 

pacientes paliativos pediátricos.  

 
Intervención psicológica grupal con arteterapia  
 
Definición conceptual: “Modalidad psicoterapéutica que utiliza el lenguaje artístico y el 

proceso creador para expresar contenidos y vivencias personales, construir significados 

y elaborar conflictos psíquicos. Está considerada dentro de las terapias expresivas o no 

verbales” (Méndez y Del Olmo, 2010).  Se fundamenta en el potencial terapéutico del 

proceso creador. La actividad creativa se usa como vehículo que facilita la expresión y la 

transformación de contenidos internos que emergen durante el proceso creativo. 

(Sánchez-Moreno, 2003). La intervención está mediada a través de la obra que produce 

el participante. La atención se centra en la experiencia y en el sentido que el participante 

construye a partir del proceso (Méndez y Del Olmo, 2010).   

Definición operacional: Programa grupal de sesiones semanales que será diseñado para 

intervenir síntomas de ansiedad, depresión y sobrecarga en cuidadores primarios de 

pacientes paliativos pediátricos utilizando materiales artísticos.   

 
Instrumentos 
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Encuesta para el cuidador primario informal (Ramos del Río, et al., 2012). Es una 

entrevista estructurada dirigida al CPI. Fue diseñada para obtener información que 

permita identificar las características demográficas y psicosociales del cuidador informal. 

Tiene 73 preguntas organizadas en 5 apartados: características demográficas del 

cuidador primario, tipo de cuidado, apoyo social percibido, prácticas de salud y 

percepción de salud. El tiempo de aplicación es de entre 20 y 25 minutos. (Alpuche-

Ramírez, et al., 2008) 

La entrevista de carga del cuidador de Zarit (Zarit y Zarit, 1983; Alpuche, et al., 2008). 

Validada a población mexicana por Alpuche et al. (2008). Es una entrevista de 

autoinforme. Consta de 22 reactivos en escala Likert de cinco puntos (de cero a cuatro). 

La suma de las respuestas de los veintidós reactivos genera un índice o indicador de 

carga. El puntaje mínimo es cero y el máximo 88. Mide el grado de carga percibida de los 

cuidadores primarios de personas dependientes.  Es uno de los instrumentos más 

utilizados para medir carga en cuidadores primarios. Ha sido traducida a más de 20 

idiomas. Ha mostrado altos puntajes de confiabilidad en la mayoría de las poblaciones 

en donde se ha utilizado. El tiempo de aplicación es de entre 15 y 20 minutos 

Inventario de Ansiedad Estado/Rasgo [IDARE] (Díaz-Guerrero y Spielberger , 1974; 

Spielberger, et al., 1970). Es un autorreporte que se utiliza para medir dos dimensiones 

de la ansiedad: como estado y como rasgo. Cuenta con dos escalas independientes, 

cada escala consta de 20 ítems tipo Likert de cuatro puntos que van desde “casi nunca” 

hasta “casi siempre” para la escala de ansiedad-rasgo y desde “no” hasta “mucho” para 

la escala de ansiedad-estado. En su versión traducida al español en México (Spielberger 

y Diaz-Guerrero, 2007) se utiliza una plantilla de calificación para identificar reactivos 
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positivos y negativos.  

     En México, los coeficientes de confiabilidad para la escala de ansiedad-rasgo son 

superiores a .75 y para la escala de ansiedad-estado, superiores a .81. (Sánchez-Román, 

et al., 2006; Rojas-Carrasco, 2010).  

     Se confirmó la utilidad del IDARE para identificar niveles de ansiedad rasgo y estado 

en padres de niños con enfermedades crónicas o terminales que eran atendidos en un 

servicio de terapia intensiva pediátrica (Rojas-Carrasco, 2010).  Se sugiere que el 

inventario se califique y aplique de acuerdo al manual existente para su versión en el país 

excepto por el reactivo 34. Se sugiere una recodificación en las puntuaciones para 

clasificarlo como reactivo negativo.  

Inventario de depresión de Beck segunda edición [BDI-II] (Beck, et al., 1996; Jurado, 

et al., 1998). Es un instrumento de autoinforme de los mas utilizados en investigación 

para detectar la presencia de síntomas depresivos y cuantificar su gravedad. Consta de 

21 reactivos en escala Likert de cuatro puntos que van de cero a tres. La escala se basa 

en los criterios del DSM-IV y de la CIE-10, y en la descripción de los síntomas clínicos 

frecuentes de personas con depresión. Su confiabilidad es alta. Ha sido traducido a más 

de 8 idiomas. Se puede aplicar en adolescentes y adultos a partir de los 13 años de edad. 

(Sanz y Vázquez, 1998). Los síntomas se valoran en un periodo de tiempo de los últimos 

15 días. Ha sido utilizado en población clínica con una sensibilidad de 78% y una 

especificidad de 80% (Aben, et al., 2002). Es muy utilizada en el medio hospitalario y con 

pacientes crónicos debido a que elimina síntomas somáticos, no interroga síntomas de 

ansiedad y se enfoca más en los síntomas cognitivos de la depresión.  

Procedimiento: 
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     El protocolo para el estudio se presentó ante el comité de ética y ante el comité de 

investigación de un centro de rehabilitación e inclusión infantil en el Estado de México. 

Ambos comités evaluarán el protocolo. Dicha evaluación certificó que el estudio cumplía 

con los lineamientos éticos necesarios para la investigación con seres humanos (Anexo 

4). 

     Como resultado de la evaluación, el comité de ética solicitó de forma expresa que el 

grupo control tuviera el tratamiento usual que se brinda en la institución para que dichos 

participantes no se quedaran sin ningún tipo de intervención. También solicitó de forma 

expresa brindar atención psicológica a cualquier participante que derivado de los temas 

tratados durante las intervenciones lo solicitara o bien lo requiriera.  

     Las observaciones del comité de ética del centro fueron acatadas y el grupo control 

recibió el tratamiento usual que se brinda en la institución donde se realizó el estudio (fue 

un grupo de control activo) y se brindó atención individual y seguimiento a una 

participante del grupo de psicoterapia de arte que solicitó retirarse de la intervención en 

la tercera sesión por tener malestar emocional.   

      El servicio de psicología de la institución identificó 113 posibles participantes que 

cubrían con los criterios de inclusión y a los que se invitó a formar parte del estudio.  

     A la invitación respondieron 68 cuidadores; se descartaron 24 por cuestiones de 

incompatibilidad de horarios y poca disponibilidad de tiempo para su participación en las 

intervenciones grupales. Se conformó una muestra de 44 participantes que fueron 

asignados a tres grupos de forma aleatoria por medio de los últimos tres dígitos de su 

número de carnet y una tabla de números aleatorios. A la sesión de mediciones iniciales 

se presentaron 40 cuidadores informales. Se eliminaron cuatro participantes que no 

concluyeron las sesiones de intervención grupal, una de ellas porque su hijo tuvo que ser 
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hospitalizado, otra de ellas porque tenía citas de especialidad médica en otras 

instituciones y dos mas por motivos personales y familiares. La conformación de la 

muestra se puede observar en la Tabla 10.  

Tabla 10. 

Conformación de la muestra del estudio 

        

  
Muestra Inicial 

(N=44) 
Medición pre tratamiento 

(N=40) 
Muestra final 

(N=36) 

R TCC n=15 n=12 n=11 

R Arte n=15 n=15 n=12 

R Control n=14 n=13 n=13 

    
Nota: N= muestra total; n= muestra por grupo 
R= grupos asignados al azar 
TCC= terapia cognitivo conductual 
Arte= arteterapia 
Control= grupo de control activo con tratamiento usual 
Se eliminaron las mediciones de cuatro participantes que no concluyeron las sesiones de 
intervención grupal para el análisis de los datos. 
  

         Las mediciones pre-tratamiento se llevaron a cabo de forma grupal. Se agendaron 

tres sesiones iniciales en la misma semana, una por grupo.  Durante las sesiones iniciales 

se leyó y firmó el consentimiento informado con las participantes y se les comunicó el 

grupo al que habían sido asignados. Se aplicaron tres escalas: el Inventario de Depresión 

de Beck-II, el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo y la Entrevista de carga del cuidador 

de Zarit. También se realizaron entrevistas semi-estructuradas para recabar datos 

demográficos y de conductas de salud.  En total los participantes respondieron a 83 

reactivos y 24 preguntas, les tomó en promedio una hora con 45 minutos. 

     La aplicación de los instrumentos estuvo a cargo de 5 psicólogos clínicos que estaban 

familiarizados con los instrumentos, cuatro psicólogos de la institución y la investigadora 

principal del estudio.   



 214 

     Al finalizar la sesión de medición pre-tratamiento se les entregó una agenda con las 

citas subsecuentes. El grupo control recibió una cita para la medición post tratamiento 7 

semanas más tarde. Los grupos de intervención recibieron una agenda con 7 citas 

semanales de dos horas cada una.   

 
Implementación de las intervenciones grupales 
 
Grupo de control activo 
 
     Este grupo recibió la atención psicológica usual que se le brinda en la institución y que 

consiste en consultas de psicología y tanatología.   

Grupos de intervención  

     Las intervenciones grupales consistieron en 6 sesiones semanales de dos horas cada 

una. Ambas facilitadas por una psicóloga clínica experimentada en terapia cognitivo 

conductual y diplomada en terapia de arte junto con dos coterapeutas especializadas en 

terapia familiar, ambas, parte del grupo de psicología de la institución donde se llevó a 

cabo el estudio.  Las sesiones fueron audiograbadas y todos los productos escritos y de 

arte fueron fotografiados. Se elaboraron dos diarios de campo, uno por cada tipo de 

intervención. Se documentaron las observaciones sesión por sesión. Los temas de las 

sesiones de intervención se encuentran en la Tabla 6 del estudio 2. 

     Al finalizar la tercera sesión de intervención en ambos grupos se aplicó la escala 

HADS con la finalidad de monitorear los cambios con una escala distinta los instrumentos 

utilizados para la investigación. Una semana después de concluir las intervenciones 

grupales se tuvieron las sesiones de medición post-tratamiento, una por grupo. Se 

aplicaron tres escalas: el Inventario de Depresión de Beck-II, el Inventario de Ansiedad 

Estado-Rasgo, la escala HADS y la Entrevista de carga del cuidador de Zarit. Los 
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participantes respondieron en total 97 reactivos y les tomó en promedio 70 minutos. La 

aplicación se hizo de forma grupal, la hicieron cinco psicólogos clínicos familiarizados con 

las escalas, cuatro de ellos pertenecientes a la institución y la investigadora principal del 

estudio.  

       Posterior a la medición post-tratamiento, en los grupos de intervención también se 

llevaron a cabo dos grupos focales para conocer su experiencia durante las 

intervenciones grupales.  

      A finales del mes de enero se comenzó a contactar a los participantes de los tres 

grupos para llevar a cabo la medición de seguimiento a tres meses que tuvo lugar entre 

el 27 de febrero y el 8 de marzo de 2019.  

6.2 Resultados 

     Se llevaron a cabo pruebas de Levene y de Shapiro en todas las variables para la 

muestra total (N=36) y también por cada grupo. Ninguna de estas pruebas resultó 

significativa por lo que se puede asumir homocedasticidad en todas las variables.  Se 

integraron gráficos de distribución para observar la normalidad de la distribución de los 

datos y se encontró que las variables depresión, ansiedad estado y carga no seguían una 

distribución normal por lo que se utilizó estadística no-paramétrica.  

     Se llevaron a cabo pruebas de Kruskal-Wallis para identificar si había diferencias entre 

las variables de edad y escolaridad en los grupos. No se encontraron diferencias 

significativas (Tabla 11).  

     Se llevó a cabo una prueba de Kruskal-Wallis para las variables depresión, ansiedad 

estado, ansiedad rasgo y carga en la medición pre-tratamiento y no se encontraron 

diferencias significativas entre los grupos (Tabla 11).   

Tabla 11. 
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Medianas, desviaciones estándar y prueba Kruskal-Wallis de seis variables en la 
medición pre-tratamiento para tres grupos.  

          

    
Control     
(n=13)   

TCC      
(n=11)   

Arte      
(n=12)   

    

Variable   Mdn(DE)   Mdn(DE)   Mdn(DE)   X2 P 

          
Edad  36(12)  41(12.4)  39(13.4)  2.76 0.56 
          
Escolaridad  12(2.9)  11(3.9)  14(3.5)  1.3 0.12 
          
Depresión  15(11.1)  17(11.3)  14(10.3)  1.97 0.37 
          

Ansiedad 
Estado  

44(14.08)  39.5(15.6.)  42(11.4)  3.4 0.18 

          

Ansiedad 
Rasgo  

43(12.4)  51(13.8)  45(11.6)  1.62 0.44 

          
Carga   34(12.9)   29.5(9.2)   35(12.3)   2.5 0.27 

          
Nota: Control=grupo de control activo con tratamiento usual; TCC= grupo de 
intervención con terapia cognitivo conductual; Arte= grupo de intervención con 
arteterapia.  
Edad- reportada en años y números enteros; Escolaridad-reportada en años de estudio. 
Depresión-resultados del Inventario de depresión de Beck-II; Ansiedad estado y 
ansiedad rasgo- resultados del Inventario de ansiedad estado-rasgo (IDARE); Carga- 
resultados de la entrevista de carga del cuidador de Zarit.  
No se encontraron diferencias significativas para una probabilidad de error de p≤.05 
entre los tres grupos.   
     Se hizo una prueba de Kruskal-Wallis para las cuatro variables dependientes en la 

medición post-tratamiento. Se encontró que en las variables depresión X2(2)=14.81, 

p=.0006, ansiedad estado X2(2)=10.27, p=.005 y carga X2(2)=8.73, p=.01 hay diferencias 

entre los grupos.  Se llevó a cabo la prueba de ajuste de Holm para esas dos variables y 

se encontró que para la variable depresión, la diferencia encontrada fue de los grupos de 

intervención (TCC p=.004 y Arte p=.002) en relación al grupo de control. La mediana de 

depresión fue menor en ambos grupos de intervención en comparación con el grupo 

control.  En el caso de la variable ansiedad estado, la diferencia encontrada fue del grupo 

de terapia de arte (p=.002) en relación al grupo de terapia cognitivo conductual (TCC) y 
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al grupo control (Tabla 12). En el caso de la variable carga, la diferencia fue del grupo de 

TCC en comparación con el grupo de arte (p=.03) y con el grupo control (p=.03). 

 
Tabla 12.  
Medianas, desviación estándar y prueba de Kruskal-Wallis para el efecto de dos 
intervenciones psicológicas sobre cuatro variables.  
 

  

Control  
(n=13)    

TCC     
(n=11)    

Arte 
(n=12)       

Variable   Mdn(DE)       Mdn(DE)       Mdn(DE)       X2(2)   P 
                 

Depresión  20(10.1)    8(4.9)    7(4.9)    14.81  0.006 

Ansiedad 
Estado 

 42(14.6)    36(9.7)    34(6)    10.27  0.005 

Ansiedad 
Rasgo 

 41(10.3)    40(9.3)    45(11.6)    1.7  0.42 

Carga   31.5(10.8)       21(6.2)       27(11.2)       8.73   0.01 

 
Nota: Se muestra la comparación de medianas en la condición post-tratamiento. 
 Se resaltan en negritas los resultados con significancia estadística para una p≤.05. Se reportan las medianas, 
desviaciones estándar y  el valor X2  junto a su probabilidad de error 
TCC: grupo de intervención con terapia cognitivo conductual 
Arte: grupo de intervención con arteterapia 
Control: grupo de control activo con tratamiento usual 
Prueba de ajuste de Holm:  
Depresión: Control> Arte (p=.002) y TCC (p=.004).  
Ansiedad estado: Arte (p=.002)< TCC y Control. 
Carga: TCC <  Arte (p=.03) y Control (p=.03) 
En todas las variables un mayor puntaje indica mayor gravedad de síntomas 

 

     Se llevaron a cabo pruebas pre y post tratamiento en cada grupo. Se utilizó la prueba 

Wilcoxon y el tamaño del efecto se midió con la ecuación de probabilidad de superioridad 

(PS).  En el grupo de control no se encontraron diferencias significativas en las 

mediciones pre y post tratamiento para ninguna de las variables. En el grupo de TCC se 

encontraron diferencias significativas para las variables depresión W=100, p=.04 y carga 

W=114, p=.003; la mediana de los síntomas de depresión disminuyó en el post-

tratamiento con un tamaño del efecto medio (PS=.44); la mediana de los síntomas de 

carga disminuyó en el post-tratamiento con un tamaño del efecto grande (PS=.71), los 
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resultados se pueden observar en la Tabla 5. Para el grupo de Arteterapia, las variables 

depresión W=141, p=.003, ansiedad estado W=150, p=.006 y carga W=121, p=.05 

tuvieron diferencias significativas, las medianas disminuyeron en el pos-tratamiento con 

un tamaño del efecto grande para depresión (PS=.97), muy grande para ansiedad estado 

(PS=1.04) y medio para carga (PS=.55). Los resultados se pueden observar en la Tabla 

13.  

Tabla 13.  
Medianas, desviación estándar, prueba de Wilcoxon y tamaño del efecto para dos tipos 
de intervención psicológica  

                

    
 TCC  
(n=11)             

Arte   
(n=12)         

 Pre  Post  
    Pre  Post     

Variable 
Mdn   
(DE) 

  
Mdn 
(DE) 

  
    W 

 
P 

 
PS   

Mdn    
(DE) 

  
Mdn 
(DE)   W 

 
P 

 
PS 

       
 

        

Depresión 16(11.4)  8(4.9)  100 0.04 .44 

 

14(10.3)  7(4.9) 

 

141 0.003 0.97 

Ansiedad 
Estado 

39.5(15.6)  36(9.7)  86 0.22  

 

42(11.4)  34(6) 

 

150 0.006 1.04 

Ansiedad 
Rasgo 

51(13.8)  40(9.7)  52 0.1  

 

45(9.6)  45(11.6) 

 

50 0.14  

Carga 29.5(9.2)   20(7.4)   114 0.003   
 

.79
    

35(12.3)   27(11.2) 
  

121 0.05  .55 

 
 
Nota: Se resaltan en negritas los resultados con significancia estadística para una p≤.05. Se reportan las medianas, 
desviaciones estándar de las mediciones pre-tratamiento y post-tratamiento de dos grupos. Se reporta el valor W  

junto a su probabilidad de error y el tamaño del efecto con la probabilidad de superioridad(PS) 
TCC: grupo de intervención cognitivo conductual 
Arte: grupo de intervención con arteterapia 
En todas las variables un mayor puntaje indica mayor gravedad de síntomas 

 

     Se hizo una prueba de Kruskal-Wallis para cada una de las cuatro variables 

dependientes en la medición de seguimiento a seis meses. Se encontró que únicamente 

en la variable depresión hay diferencias entre los grupos X2(2) = 9.51, p=.0085.  Se llevó 

a cabo la prueba de ajuste de Holm para dichas variables y la diferencia encontrada fue 

de los grupos de intervención (TCC p=.04 y Arte p=.05) en relación al grupo de control. 
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La mediana de depresión en el caso del grupo de intervención con arteterapia se mantuvo 

en el mismo valor, y en el caso del grupo de TCC disminuyó (Tabla 14).  

Tabla 14.  
Medianas, desviación estándar y prueba de Kruskal-Wallis para el efecto de dos tipos de 
intervención psicológica sobre cuatro variables en el seguimiento a seis meses. 
 

  

Control  
(n=6)    

TCC     
(n=6)    

Arte 
(n=8)       

Variable   Mdn(DE)       Mdn(DE)       Mdn(DE)       X2(2)   P 

                 
Depresión  17(15.4)    5(4.1)    7(4.1)    9.51  0.0085 

Ansiedad Estado  40(10.1)    39(9.2)    30(6.5)    3.41  0.18 

Ansiedad Rasgo  49(4.2)    37(8.3)    40(8.6)    4.02  0.13 

Carga   39(8.9)       28(6.9)       26(10)       2.1   0.33 

Nota: Se muestra la comparación de medianas en la condición de seguimiento a seis meses. 
 Se resaltan en negritas los resultados con significancia estadística para una p≤.05. Se reportan las medianas, 
desviaciones estándar y  el valor X2  junto a su probabilidad de error 
TCC: grupo de intervención con terapia cognitivo conductual 
Arte: grupo de intervención con arteterapia 
Control: grupo de control activo con tratamiento usual 
Prueba de ajuste de Holm:  
Depresión: Control> Arte (p=.05) y TCC (p=.04).  
En todas las variables un mayor puntaje indica mayor gravedad de síntomas 

 

6.3 Discusión  

     Conforme a los resultados obtenidos se puede afirmar que tanto la intervención grupal 

con terapia cognitivo conductual (TCC) como la intervención grupal con arteterapia en 

CPI de pacientes paliativos pediátricos, en el contexto específico de un Centro de 

Rehabilitación e Inclusión infantil en el Estado de México, ayudaron a disminuir los 

síntomas de depresión medidos con el Inventario de depresión de Beck (IDB). Estos 

resultados coinciden con el metanálisis de Vázquez, et al., (2014), en donde se encontró 

que cerca de la mitad de estudios que reportaban intervenciones psicoterapéuticas para 

síntomas depresivos en CPI de pacientes con padecimientos crónicos, tuvieron reducción 

de la sintomatología al concluir la intervención en comparación con un grupo control que 

podía ser de lista de espera, tratamiento usual o de intervención mínima.  
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     En el presente estudio encontré que, en el seguimiento a seis meses, los  

síntomas de depresión continuaron en niveles bajos en ambos grupos (puntajes entre 5 

y 7 en el IDB); a pesar del elevado porcentaje de muerte experimental para el seguimiento 

a seis meses (43%), y del número pequeño de sujetos que participaron en dicha medición 

(N=20), la diferencia en contraste con el grupo control fue significativa. Este último 

resultado es contrario a lo que reportaron los metanálisis de Vázquez et al (2014) y López 

y Crespo (2007), quienes concluyen que la eficacia de las intervenciones para disminuir 

síntomas depresivos en cuidadores informales es discreta, el tamaño del efecto de dichas 

intervenciones suele ser pequeño, y los efectos de las mismas no se sostienen en los 

seguimientos de mediano y largo plazo (3, 6 ó 12 meses).  

     La disminución de los síntomas depresivos que se mantuvo a los seis meses de 

seguimiento en los participantes del presente estudio, se podría atribuir al hecho de que 

el programa de intervención se construyó con base en las necesidades de atención 

específicas que se detectaron en el estudio cualitativo realizado con esa finalidad.  

     En el diseño de la intervención grupal con TCC del presente estudio, se incluyeron 

estrategias y técnicas cuyo uso ha sido reportado con poca frecuencia en los trabajos de 

intervención psicológica para CPI (activación conductual y la atención plena) (Aoun, et 

al., 2015; Losada, et al., 2015; Murfield et al., 2021) también se utilizaron las estrategias 

que se reportan de forma tradicional para la intervención psicológica cognitivo conductual 

con CPI (psicoeducación, solución de problemas, reestructuración cognitiva, 

administración del tiempo) (Araujo-Fialho, et al., 2012; Kwon, et al., 2017; Gallagher-

Thompson, et al., 2000) . En una de las sesiones de la intervención grupal cognitivo 

conductual, se utilizaron estrategias emotivas para el trabajo con los temas de la pérdida 

y los duelos que conlleva la tarea de cuidar un hijo en cuidados paliativos, este tipo de 
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manejo casi no aparece en la literatura sobre el tema (López y Crespo, 2007; Onyechi, 

et al., 2016; Velázquez et al., 2014).  Quizá el hecho de haber trabajado a nivel emotivo 

también, y el uso de las estrategias de tercera generación como eje central de la 

intervención, coadyuvaron a que los síntomas depresivos se mantuvieran en niveles 

bajos posterior a seis meses de la intervención.   

     Aunado a lo anterior, en los formatos de evaluación de salida de cada una de las 

sesiones de la intervención grupal cognitivo conductual, los participantes reconocieron 

que el trabajo con la técnica de la activación conductual resultó importante para mejorar 

la percepción de su estado de ánimo. De forma consistente, identificaron y reportaron 

que el hecho de experimentar de forma consciente el cambio en el estado de ánimo 

posterior a una actividad reforzante que ellos mismos provocaban, les permitió percibir 

un mayor control sobre las variaciones diarias en el estado de ánimo, y les proporcionó 

una herramienta para generar la cantidad de reforzadores necesarios que les permitieran 

mejorar y sostener un estado de ánimo menos depresivo.  

     Un elemento que quizá también influyó en los resultados obtenidos en los síntomas 

depresivos, es el trabajo que se hizo durante la sesión inicial de ambos tipos de 

intervención. En dicha sesión, específicamente en la primera parte, se confirmaron las 

necesidades de atención psicológica de las participantes conforme a los resultados del 

estudio cualitativo. Con base en dicha confirmación se reformularon algunas estrategias 

y se hicieron algunos ajustes al programa de intervención, todo ello en consonancia con 

las necesidades que las participantes expresaron durante las mencionadas primeras 

sesiones en ambos tipos de intervención grupal.   

    Al respecto de los resultados en la sintomatología depresiva en el grupo de 

intervención con arteterapia, éstos fueron los esperados. Se confirmó la hipótesis 
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planteada en donde se sostenía que dicho tipo de intervención disminuiría los síntomas 

depresivos en esta población. La arteterapia ha resultado muy eficaz para disminuir 

síntomas depresivos en diversos tipos de poblaciones como población carcelaria 

(Gussak, 2009), mujeres víctimas de violencia (Tucker y Treviño, 2011), pacientes con 

cáncer (Bar-Sela, et al., 2007), pacientes con trastornos de personalidad (Blomdahl, et 

al., 2013), supervivientes de desastres naturales (Orr, 2007), veteranos de guerra 

(Lobban y Murphy, 2019), ancianos (Regev y Cohen-Yatziv, 2018), personas con 

enfermedades crónicas (Slayton, et al., 2010) e incluso cuidadores informales de 

pacientes con diversos tipos de padecimientos (Lang, et al., 2014; Kaimal, et al., 2019). 

Es posible que el proceso para facilitar la expresión emocional que brindan los materiales 

de arte (Drake y Winner, 2013; Fancourt, et al., 2019), la activación en el sistema de la 

recompensa que produce el trabajo con actividades creativas y artísticas (Hass-Cohen, 

et al., 2018), la capacidad de organizar y externar los pensamientos a través de figuras y 

símbolos (Buday, 2013) y el espacio para fortalecer las estrategias de afrontamiento al 

visibilizar las dificultades por medio de la obra representada (Öster, et al., 2006) hayan 

contribuido a la disminución de los síntomas depresivos posterior a la intervención así 

como al mantenimiento de los niveles bajos de ánimo depresivo en el seguimiento a 6 

meses. De igual forma, se sabe que el arte favorece los procesos de regulación 

emocional (Fancourt, 2019; Gruber, 2018) y al ser la regulación emocional un elemento 

fundamental del cambio terapéutico, es probable que ello también haya jugado un papel 

central en los resultados del presente estudio.    

     Por otra parte, en referencia a los síntomas de ansiedad estado, fue la intervención 

grupal con arteterapia la que ayudó a disminuirlos de forma considerable (puntaje 

promedio de 34 en el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo -IDARE- vs. Puntaje de 42 
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en la línea base), aunque no fue el caso de la intervención grupal con terapia cognitivo 

conductual, misma que disminuyó los síntomas de ansiedad en referencia a la línea base 

del grupo (puntaje de 36 en el IDARE vs. Puntaje de 39.5 en la línea base), sin embargo, 

dicha disminución no fue suficiente para diferenciarse del grupo de control activo (puntaje 

de 42 en el IDARE).  

      En el seguimiento a 6 meses, en el grupo de intervención cognitivo conductual, se 

perdieron los efectos sobre los síntomas de ansiedad, éstos regresaron a un promedio 

similar al de la línea base. Por el contrario, en el grupo de arteterapia, la mediana de 

síntomas de ansiedad estado continúo disminuyendo (puntaje de 30 en el IDARE vs. 

Puntaje de 40 en el grupo control), este fenómeno es una tendencia que se observó con 

los participantes que pudieron completar las mediciones de seguimiento (n=8) ya que se 

tuvo una muerte experimental alta (43%); por lo anterior, se sugiere una tendencia hacia 

la disminución de síntomas de ansiedad en el seguimiento que no pudo ser confirmada 

por los datos estadísticos.  

     Lo encontrado resultó consistente con los reportes sobre intervención psicológica 

cognitivo conductual para síntomas de ansiedad en CPI (Akkerman y Ostwald, 2004; 

Moss, et al., 2019), en donde los reportes indican que los tamaños de efecto son 

pequeños, y es muy común que el efecto de la intervención no se sostenga en el tiempo 

(Quittner, et. al., 2014). También en los metanálisis se reporta que la muerte experimental 

para los seguimientos a 3 y 6 meses suele ser mayor al 25% en la mayoría de los estudios 

(Bell, et al., 2013).  

    El resultado es complejo de explicar ya que se sabe que la terapia cognitivo conductual 

es un tipo de intervención que se usa como “gold estándar” para tratar síntomas de 

ansiedad (Arch, et al., 2012; Otte, 2011); al parecer, en el caso de los CPI, la terapia 
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cognitivo conductual no tiene el mismo efecto que en otras poblaciones.  Las posibles 

explicaciones a dichos resultados se han atribuido al hecho de que los cuidadores están 

sometidos a niveles de incertidumbre altos de forma constante, y las estrategias de 

afrontamiento no resultan suficientes para ajustarse a cambios repentinos, considerables 

y múltiples en poco tiempo.  

     En el grupo de intervención cognitivo conductual del presente estudio, se trabajaron 

estrategias tradicionalmente indicadas para el manejo de síntomas de ansiedad 

(relajación, solución de problemas, asertividad, reestructuración cognitiva, paro de 

pensamiento) (Díaz, et al., 2011) y también se incluyeron estrategias de exposición (Foa 

y McLean, 2016) para algunas ideas y conductas repetitivas e intrusivas en referencia al 

estado de salud de los hijos de los cuidadores. Estas estrategias se incluyeron debido a 

los resultados del estudio cualitativo que se llevó a cabio, en donde se identificó que los 

síntomas de ansiedad de los CPI estaban ligados a pensamientos e ideas intrusivas y 

repetitivas sobre la posibilidad de que sus hijos murieran dormidos y asfixiados por la 

noche. No se encontraron estudios que reporten el uso de estrategias de exposición con 

cuidadores informales para el manejo de la ansiedad, sin embargo, se encontraron 

algunos estudios que incluyeron estrategias para el manejo de síntomas de estrés post-

traumático ya que consideraron que los cambios bruscos, las malas noticias recibidas en 

corto tiempo y el proceso de adaptación que enfrentan los cuidadores de pacientes 

paliativos, podrían generar cuadros similares al trastorno de estrés post-traumático 

(McAdam, et al., 2012; Schmidt y Azoulay, 2012). En el presente trabajo no se detectaron 

dichos síntomas en los participantes, pero si se detectaron creencias repetitivas e 

intrusivas, a pesar de las estrategias empleadas, el nivel de ansiedad disminuyó en la 

medición post-test, pero no sostuvo los efectos en el seguimiento a seis meses. Es 
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posible que las estrategias para enfrentar la ansiedad no sean suficientes como para 

ajustarse a las demandas del cuidado de los pacientes paliativos y que se requieran otro 

tipo de estrategias que permitan mantener los efectos a mediano y largo plazo.  

     Contrario a lo que sucedió en el grupo de terapia cognitivo conductual, en el grupo de 

arteterapia, los efectos sobre los síntomas de ansiedad fueron muy positivos en la 

medición post-tratamiento y en la medición de seguimiento se observó una tendencia a 

continuar disminuyendo la sintomatología ansiosa. Lo anterior es consistente con los 

estudios de Curry y Kasser (2005),  y Morris (2014) quienes han encontrado un correlato 

biológico del trabajo con materiales de arte y terapia de arte y la evocación de estados 

de relajación y bienestar. Se ha mostrado que el trabajo con arte activa el circuito de la 

recompensa y favorece la atención activa en el momento presente (Hass-Cohen, 2019), 

herramienta que se ha probado que es fundamental para el manejo de síntomas de 

ansiedad (Abbing, et al., 2018). 

     Podría ser que resultó más sencillo para los participantes llevar a cabo actividades 

con materiales de arte que trabajar de forma cognitiva sobre los síntomas de ansiedad. 

Los resultados sugieren que el trabajo con los materiales de arte como estrategia de 

afrontamiento ante la ansiedad podría ser adecuada para una población con las 

características de los cuidadores informales de pacientes paliativos.  

    Finalmente, en la última de las variables medidas en el estudio, la sobrecarga, resultó 

que la  intervención grupal con terapia cognitivo conductual ayudó a  disminuir los 

síntomas considerablemente posterior a la intervención (puntaje de 29.5 en el Zarit para 

la línea base vs. Puntaje de 20 en el post-test); caso contrario fue  lo que ocurrió en el 

grupo de intervención con arteterapia donde los síntomas disminuyeron pero, no de forma 



 226 

considerable (puntaje de 35 en el Zarit para la línea base vs. 27 puntos posterior a la 

intervención).  

     En la medición de seguimiento a 6 meses, los síntomas de carga regresaron a 

puntajes similares que los que había en la línea base en el grupo de intervención con 

terapia cognitivo conductual, sin embargo de forma sorpresiva, en la intervención con 

arteterapia los puntajes se mantuvieron al mismo nivel en que quedaron posterior a la 

intervención, y tuvieron un puntaje inferior al que tuvieron el grupo de control y el grupo 

de terapia cognitivo conductual -TCC- (26 puntos en el Zarit para el grupo de arteterapia 

vs. 39 puntos para el grupo control y 28 para el grupo de TCC), a pesar de ello, no se 

pudo confirmar por medio de las pruebas estadísticas pertinentes, que dichos puntajes 

fueron realmente diferentes.  

    Los resultados del grupo de terapia cognitivo conductual (TCC) coinciden con la 

mayoría de reportes sobre intervenciones en CPI en donde se sabe que los síntomas de 

carga disminuyen de forma considerable posterior a una intervención con tamaños del 

efecto moderados, sin embargo, a mediano y largo plazo, es común que los resultados 

no se sostengan.  Se piensa que la demanda de cuidado para CPI de pacientes paliativos 

resulta tan exhaustiva y cambiante, que los recursos de afrontamiento resultan ineficaces 

(Antony, et al., 2018; Hulbert y Morrison, 2006), también se piensa que en muchas 

ocasiones, el CPI  no recibe el tipo de ayuda que requiere debido a que los modelos de 

estrés del cuidador y las mediciones transversales de los síntomas, no necesariamente 

reflejan la realidad de la situación de cuidados ni proponen soluciones adecuadas a sus 

necesidades de apoyo (De la Cuesta Benjumea, 2004).  

     En el caso del presente trabajo, se identificó que los síntomas de sobrecarga estaban 

más ligados a las demandas del medio ambiente de las CPI que a las tareas del cuidado 
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del niño en cuidados paliativos. Debido a ello, la intervención se dirigió a abordar los 

principales estresores que las participantes identificaron.  

     La estrategia psicoeducativa abordó dos estresores principales que las participantes 

identificaron: la fusión rol de cuidado con el rol de maternaje y la importancia de crear 

espacios para tener conductas de autocuidado.  

     De forma específica, en el grupo de TCC se trabajaron estrategias como la asertividad 

y la solución de problemas, mismas que han sido identificadas como herramientas para 

el trabajo con síntomas de sobrecarga en CPI (Adelman, et al., 2014; Ostwald, Hepburn, 

et al., 1999), y que podrían también ser útiles para los estresores que las participantes 

identificaron.  

     Al parecer, a corto plazo, las técnicas de la TCC fueron adecuadas para disminuir los 

síntomas de sobrecarga de las participantes, sin embargo, a mediano plazo se perdió el 

efecto y no resultaron tan efectivas. 

       Por el contrario, en el grupo de arteterapia, los resultados de la disminución de 

síntomas de sobrecarga en relación a la línea base y en contraste con el grupo control se 

sostuvieron. A pesar de que las diferencias entre los puntajes no se confirmaron 

estadísticamente, la tendencia de los mismos podría sugerir que, el trabajo con los temas 

de la identidad de la cuidadora, y la clarificación y separación de sus roles utilizando la 

técnica de fotografías modificadas, fue mejor que las estrategias cognitivo conductuales 

para sostener los efectos de la intervención en los síntomas sobrecarga a mediano plazo.   

     Se sabe que el trabajo con fotografías modificadas y con fotobiografías ayuda a 

fortalecer la identidad de las personas, favorece los procesos de reflexión, facilita la 

expresión de emociones y favorece la creatividad enfocada hacia la resolución de 

problemas (Cosden y Reynolds, 1982; Kopytin, 2004; Martin, 2009; Saenz, 2007). De 



 228 

igual forma, la manipulación de materiales de arte favorece la relajación y aumenta la 

percepción subjetiva de bienestar (Bennington, et al., 2016; Collier, 2011; Sweeney, 

2009), ambas condiciones que disminuyen los síntomas de sobrecarga (Würtzen, et al., 

2015).  

     Aunado a lo anterior, en la intervención grupal con arteterapia, se trabajó en tercera 

dimensión cuando se trató el tema de las herramientas de afrontamiento ante las tareas 

de cuidado y ante las dificultades para generar conductas de autocuidado. Es posible que 

el hecho de haber simbolizado y posteriormente construido en tercera dimensión sus 

recursos, les haya permitido a las cuidadoras recuperarlos con mayor rapidez al momento 

de necesitarlos ante una situación problemática.  

     También es probable que el hecho de tener a la vista sus recursos simbolizados en 

un objeto que se trabajó durante la intervención, hay aumentado la autoeficacia para 

enfrentar dificultades; se pudo haber favorecido el uso de dichos recursos en el momento 

oportuno y con mayor rapidez. Mi suposición es que tener los recursos simbolizados de 

forma constante puede aumentar la probabilidad de utilizarlos ante un estresor 

importante. Esto sería una forma de explicar el hecho de que el grupo de arteterapia 

mantuvo los niveles de sobrecarga bajos incluso en el seguimiento a seis meses en 

comparación con el grupo de TCC (regresó a los niveles de la línea base) y el grupo 

control (aumentó los niveles en comparación con la línea base).  
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CAPÍTULO 7. TERCER ESTUDIO (Estudio cualitativo) 

     Se llevó a cabo un estudio fenomenológico con la finalidad de comprender y explicar 

los resultados de ambos tipos de intervención psicológica 

Objetivo: 
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     Identificar los elementos de las intervenciones psicológicas grupales que las CPI de 

pacientes paliativos pediátricos consideran que fueron de utilidad para mejorar su estado 

de ánimo y disminuir síntomas de ansiedad estado, depresión y carga.  

 
Pregunta de investigación: 
 

¿Cuáles son los elementos de las intervenciones psicológicas que las CPI consideran 

que les ayudaron a disminuir los síntomas de ansiedad estado, depresión y carga? 

 
Objetivos específicos: 
 

1. Identificar los elementos de la intervención cognitivo conductual que ayudaron a 

las CPI a disminuir síntomas de ansiedad estado, depresión y carga 

2. Identificar los elementos de la intervención con arteterapia que ayudaron a las CPI 

a disminuir síntomas de ansiedad estado, depresión y carga 

5. Identificar las estrategias que pueden ser modificadas para mejorar el efecto de la 

intervención cognitivo conductual para disminuir síntomas de ansiedad, depresión 

y estrés en CPI de pacientes paliativos pediátricos 

6. Identificar las estrategias que pueden ser modificadas para mejorar el efecto de la 

intervención con arteterapia para disminuir síntomas de ansiedad, depresión y 

estrés en CPI de pacientes paliativos pediátricos 

 
 
Criterios de inclusión: 
 

• Que la CPI haya participado en la totalidad de las sesiones de intervención 

cognitivo conductual 

• Que la CPI haya participado en la totalidad de las sesiones de intervención con 

arteterapia 
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Criterios de exclusión: 
 

• Que la CPI no haya participado en la totalidad de las sesiones de la intervención 

recibida 

     7.1 Método 
 
Diseño: 
 
Estudio fenomenológico utilizando la metodología de la fenomenología interpretativa.  

Muestreo  
 

     Muestra no probabilística de sujetos tipo: cuidadoras primarios informales (CPI) de 

pacientes paliativos pediátricos que participaron en alguno de los dos tipos de 

intervención psicológica. 

Participantes 
 
     20 CPI de pacientes paliativos pediátricos que participaron en las intervenciones 

psicológicas con terapia cognitivo conductual y con terapia de arte.  Nueve CPI que 

participaron en la intervención con terapia cognitivo conductual y 11 CPI que 

participaron en la intervención con arteterapia 

Recopilación de datos: 

     Se llevaron a cabo dos grupos focales una semana después de concluir las 

intervenciones psicológicas. Se tuvo un grupo focal por cada tipo de intervención.  

    Se preparó una guía de tópicos para cada grupo focal (Anexo 2). Ambos grupos 

focales fueron audiograbados y las grabaciones fueron transcritas para su posterior 

análisis 

Adicional a los grupos focales se recogieron datos de: 

1. Dos diarios de campo que se elaboraron durante los procesos de intervención (uno 

por cada tipo de intervención)  
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2. Grabaciones de video y audio de todas las sesiones de los dos tipos de 

intervención.  

3. Cuadernillos de trabajo de la intervención cognitivo conductual  

4.  Trabajos de arte y sus narrativas de la intervención con arteterapia 

5. Formatos de evaluación de la sesión (Anexo 3). Se entregaban al finalizar cada 

una de las sesiones de intervención a cada una de las participantes.  

Análisis de los datos: 

        Se utilizó el procedimiento de la fenomenología interpretativa. Se hizo una lectura 

general del material transcrito.  Se llevó a cabo una codificación abierta y posteriormente 

una codificación axial para culminar con la organización de la información en categorías 

y subcategorías de análisis.   

7.2 Resultados  
 
     Los resultados se dividieron conforme al tipo de intervención en la que las CPI 

participaron. En primer lugar, se describen las categorías y subcategorías que 

corresponden a las CPI que participaron en la intervención cognitivo conductual (Figura 

7). En la figura se pueden identificar aquellos elementos de la intervención que 

colaboraron a que las CPI mejoraran su estado de ánimo y disminuyeran los síntomas de 

estrés y ansiedad que presentaban al inicio de la intervención (los síntomas se midieron 

con el inventario de depresión de Beck, el IDARE y la entrevista de carga de Zarit como 

se puede constatar en la Tabla 7 del estudio 2.  

Figura 7. 
Análisis del material de la intervención grupal con terapia cognitivo conductual. 
 



 233 

 
Figura 7. La categoría central se encuentra en color azul y se refiere a los síntomas de ansiedad, 
depresión y carga que presentan las cuidadoras primarias informales (CPI). Las categorías se 
encuentran identificadas como un rectángulo y las subcategorías como un óvalo. Las categorías 
marcadas en rojo y las sub-categorías marcadas en color anaranjado son elementos que se 
intervinieron con estrategias cognitivo conductuales. Las categorías y subcategorías marcadas en 
blanco son aquellas que generaron bienestar en las CPI.  

 
Síntomas de la cuidadora primaria informal (CPI): es la categoría central y se refiere a los 

síntomas de depresión, ansiedad y carga de las CPI. Las intervenciones grupales se 

diseñaron con la finalidad de disminuir dichos síntomas y por tal motivo son la categoría 

central. A lo largo de las seis sesiones de intervención se tomaron notas sobre aquellas 

circunstancias que las CPI verbalizaron y consideraron que estaban relacionadas con sus 

síntomas.  

Fusión de roles: Se refiere a la dificultad que tenían las CPI para separar el rol de madre 

del rol de cuidadora y a la confusión sobre las tareas de maternaje y las tareas de 

cuidador informal. Durante la sesión psicoeducativa se les brindó información sobre estas 
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diferencias y se llevaron a cabo varios ejercicios escritos para identificar actividades 

típicas de cada uno de estos roles, ventajas y desventajas de la fusión y separación de 

dichos roles. Algunas cuidadoras verbalizaron a lo largo de las sesiones la sensación de 

bienestar que percibieron al comenzar a separar los roles y actuar en consecuencia. Una 

de las participantes (P2) durante la tercera sesión refirió que probó el hecho de repartir 

las tareas de cuidado con la pareja y compartió que el resultado fue benéfico para toda 

la familia, la niña enferma se mostró contenta por ver a su papá involucrado con ella y el 

hermano menor se mostró contento por tener un rato para jugar con su mamá y ella se 

refirió satisfecha de pasar un tiempo juntos y repartiendo tareas: 

P2 …Ya me di cuenta de que puedo educar a la familia, educarlos para 

que sepan a qué hora van las medicinas, que sepan hacer terapia, como 

decíamos aquí, cosas que todos pueden hacer y que no nada más son de 

la mamá…ya vi que si funciona lo de separar mamá de cuidadora… 

     Cuando algunas cuidadoras comenzaron a separar los roles de maternaje y cuidado 

percibieron bienestar subjetivo y lo reportaron verbalmente a lo largo de las sesiones, por 

ello, en el diagrama, los roles separados no tienen color ya que resultaron ser un 

elemento que generó bienestar.  

Características cognitivas: se refiere al tipo de pensamiento y al contenido de los 

pensamientos que se identificaron en las CPI. Estos contenidos se pudieron identificar 

en las sesiones donde se trabajó con las estrategias de reestructuración cognitiva, 

activación conductual y solución de problemas.  

     Se identificó que las CPI tenían sesgos o distorsiones cognitivas conforme a la 

definición de Beck, Rush, Shaw & Emery (2012) quienes explican que son formas de 

pensar o esquemas erróneos que se activan en las personas cuando interpretan los 



 235 

eventos del medio ambiente. Estas distorsiones producen consecuencias negativas que 

pueden ir desde estados de ánimo desagradables, alteraciones emocionales y hasta 

conductas conflictivas.  

     Por otra parte, los pensamientos irracionales son según Weinrach, et al. (2006) 

maneras de procesar la información que suelen evaluar las situaciones de forma absoluta 

y personalizándolas. Este tipo de pensamientos se identifican en el lenguaje de una 

persona cuando se utilizan términos absolutos, definitivos, rígidos y que generan la 

sensación de obligatoriedad. Este tipo de pensamientos se asocian con estados de ánimo 

desagradables.  

     Las CPI compartieron algunos de los pensamientos irracionales y las distorsiones 

cognitivas que identificaron al trabajar ejercicios de reestructuración cognitiva durante la 

segunda y tercera sesión: 

P1 “Debes ser buena mamá y tener más paciencia” 

P6 “Qué terrible situación ¿por qué a mi?” 

P4 “debo aguantar al esposo, su forma de ser y sus malos modos porque cuando nos 

unimos fue para siempre” 

Interacción con el medio ambiente: Se refiere al conjunto de dificultades que las CPI 

externaron durante las sesiones de intervención relacionadas a la interacción con 

personas, actividades cotidianas y situaciones del contexto social en el que se 

desarrollan.  Las principales dificultades que se identificaron fueron problemas con la 

pareja. En la sesión 4, una de las participantes lo verbalizó: P4 “nada le parece, no me 

quiere ayudar en nada y encima no quiere convivir con mi familia, pero con la suya si se 

puede, peleamos todo el tiempo, a grito y grito siempre…”     
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     Las interacciones con la familia extensa resultaron un problema para la mayor parte 

de las participantes. En las sesiones 4 y 5 algunas de ellas externaron las dificultades 

que enfrentan. Entre las problemáticas mencionaron falta de apoyo para seguir las 

indicaciones de cuidado médico de sus hijos, desacuerdo en cuanto a las prácticas de 

crianza con sus otros hijos, desacuerdo en temas de limpieza y organización del hogar 

en los casos en que cohabitan en el mismo domicilio que las familias extensas.  

     Algunas de las participantes mencionaron problemas al percibir que la pareja no les 

respalda en los desacuerdos con las familias extensas y una buena parte de las CPI 

refirieron que la interacción diaria con miembros de la familia extensa les genera tensión 

y estrés. Una de las participantes mencionó: P8 “…le dije a mi esposo que ya fue lo último 

que aguanté, si no nos vamos a rentar yo me voy a ir con mi mamá, pleito diario y malos 

tratos ya no aguanto, ya no…” 

     La mayoría de las CPI mencionaron en la sesión 4 que una de sus principales 

dificultades era la economía. Hablaron de cómo resulta complejo sostener los gastos del 

tratamiento del hijo enfermo sumado a los gastos de la familia. Una buena parte de ellas 

solía tener empleo y ahora no lo tienen consecuencia de la demanda de cuidados de sus 

hijos. La dependencia económica de familiares o de la pareja les genera angustia y 

algunas tienen roces constantes por solicitar dinero para cubrir gastos inesperados 

ligados, la mayor parte del tiempo, al tratamiento del hijo enfermo. Una de ellas narró que 

era propietaria de un negocio que tuvo que cerrar por falta de tiempo. La mayor parte de 

su tiempo lo invierte en cuidar de su hija. Compartió que tenía buenos ingresos y que 

ahora es totalmente dependiente de su esposo: P9 “…mi esposo estaba acostumbrado 

a que yo le ayudaba con la mitad de todos los gastos y ahora batalla mucho para pagar 

todo, se nos ha hecho muy pesado a los dos, es mucho estrés por el dinero…” 
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     Algunas de las cuidadoras hablaron durante la sesión 2 sobre los problemas de salud 

que tienen y que no han atendido por falta de tiempo o bien porque no los consideran tan 

importantes. Una buena parte de ellas atribuyen sus problemas de salud a la tensión que 

viven al interactuar con las familias extensas, con el equipo médico que atiende a sus 

hijos, a la falta de dinero para tener una alimentación adecuada en los días de consultas 

médicas y a la falta de ayuda para las labores del hogar y de crianza de sus otros hijos. 

Una de las participantes dijo: P1 “… de corajes yo estoy enferma, con toda esa familia, 

entre preocupaciones y corajes me voy a acabar yendo yo primero que mi hijo…” 

    Finalmente, durante la sesión seis de cierre, se habló sobre lo aprendido durante la 

intervención grupal y las formas en que podrían utilizar dichas herramientas en el día a 

día.  Las reflexiones compartidas se pudieron organizar dentro de la categoría de 

percepción de bienestar con tres subcategorías: cambio cognitivo, cambio conductual e 

interacción grupal. 

Cambio cognitivo: Durante la última sesión, al recapitular las estrategias aprendidas 

durante la intervención una buena parte de las CPI mencionaron que su principal 

aprendizaje fue “aprender a ver distintas las situaciones y las cosas”, ello en referencia 

al cambio de pensamientos irracionales y sesgos cognitivos con técnicas de 

reestructuración cognitiva. La mayoría de las participantes mencionó la importancia de 

aprender a identificar soluciones en donde antes únicamente encontraban problemas en 

referencia a las estrategias de solución de problemas practicadas. Algunas mencionaron 

que el cambio dependía en gran medida del trabajo personal con los pensamientos. 

Cambio conductual: un par de participantes hicieron alusión a la técnica de activación 

conductual implementada desde la segunda sesión y durante el resto de la intervención; 

una de ellas dijo: P11 “aprendí que se pueden hacer cambios pequeños todos los días, 
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hacer cosas por mi, que me gusten y eso me hace sentir muy bien, poco pero diario y me 

siento mejor ahora que antes”. 

Interacción grupal:  A partir de la tercera sesión se observaron cambios en la interacción 

del grupo, aumentó la participación en las reflexiones y plenarias de la intervención 

grupal, un mayor número de participantes compartieron sobre sus experiencias con las 

tareas y la práctica de las técnicas aprendidas. Compartieron sus reflexiones con mayor 

soltura y comenzaron a verbalizar que percibían bienestar emocional. El lenguaje cambió 

a partir de la tercera sesión, se tornó más informal y comenzaron a aparecer algunas 

expresiones coloquiales e incluso palabras altisonantes para enfatizar emociones y 

vivencias. Comenzaron a aparecer bromas y comentarios espontáneos. En la sesión 5 

una de las participantes se dirigió a otra diciendo:  

P1” …yo creo que tu suegra y la mía se llevarían muy bien, igual 

de amargadas y metiches las dos, ya si organizamos la fiesta del 

Halloween nosotras ponemos las brujas (risas)…”  

     La mayoría de las participantes refirieron que el hecho de poder compartir en grupo y 

escuchar a otras mujeres con vivencias similares les generó sensación de alivio y varias 

de ellas mencionaron la frase “no soy la única”. 

Observaciones personales: 

     Las participantes aprendieron bien las estrategias de reestructuración cognitiva y las 

integraron como un recurso para enfrentar las tareas de cuidado.  Tuvieron un buen 

rapport en el grupo y sus interacciones verbales aumentaron en frecuencia hacia el final 

de la intervención. Las interacciones fueron más íntimas y relajadas a partir de la tercera 

sesión. El nivel de asistencia fue bueno en la intervención, sin embargo, algunas de las 

técnicas resultaron complejas para su comprensión y hubo ciertas resistencias para el 
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trabajo de la activación conductual y la relajación en casa. Pocas de ellas practicaron la 

relajación en casa, algunas tardaron hasta dos sesiones en comenzar a llevar a cabo el 

trabajo de activación conductual. La mayoría comenzó cuando las dos primeras 

participantes que lo llevaron a cabo reportaron sus beneficios. Finalmente, el tipo de 

reflexión que se dio en la intervención con terapia cognitivo conductual fue limitado a las 

formas de pensar y a las maneras en que se pueden afrontar los problemas cotidianos, 

se compartió poco sobre temas íntimos y la expresión emocional fue limitada a lo largo 

del taller.  

     El análisis de la intervención con arteterapia se encuentra en la Figura 8. En ella se 

observan los elementos de la intervenicón relacionados con la mejoría en los síntomas 

de ansiedad, depresión y carga que presentaban las CPI participantes.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 8.  

Análisis del diario de campo de la intervención con arteterapia 



 240 

 

Figura 8. La categoría central se encuentra en color azul y se refiere a los síntomas de ansiedad, depresión y 
carga que presentan las cuidadoras primarias informales (CPI). Las categorías se encuentran identificadas como 
un rectángulo y las subcategorías como figuras ovaladas. Los elementos marcados en color rojo corresponden a 
los elementos que se intervinieron con estrategias de arteterapia. Las subcategorías (óvalos) en color blanco son 
elementos que formaban parte de las estrategias de afrontamiento de las participantes y que se potenciaron 
durante la intervención. Se incluye la categoría de percepción de bienestar en color blanco con sus subcategorías 
en color amarillo para destacar aquellos elementos que las CPI aprendieron durante la intervención y que asociaron 
con bienestar y mejoría de los síntomas.  

 

Síntomas de la cuidadora primaria informal (CPI): al igual que en la intervención cognitivo 

conductual, ésta es la categoría central y se refiere a los síntomas de depresión, ansiedad 

y carga de las CPI. Las intervenciones grupales se diseñaron con la finalidad de disminuir 

dichos síntomas y por tal motivo son la categoría central.  

Fusión de roles: Se refiere a la confusión sobre las tareas propias de la maternidad y las 

tareas propias de un cuidador informal. Durante la primera sesión, a partir de la directiva 
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del autorretrato y la psicoeducación sobre la figura del cuidador informal, las participantes 

identificaron que su rol de “ser mujer” como lo nombraron varias de ellas, se encontraba 

fusionado con el rol de cuidador informal y con el de madre. 

     Al compartir sobre su autorretrato mencionaron en repetidas ocasiones la sensación 

de haber perdido su rol de mujeres para ser únicamente madres. Una de las participantes 

expresó P12: “…me siento como si fuera alguien distinto, antes con mi vestido y mis 

faldas, mis tacones, me arreglaba, ahora me levanto y vámonos, así como esté, no me 

siento mujer, no me siento bonita…” 

     Las participantes notaron que fue común entre ellas extrañar la imagen de si mismas 

como “mujeres femeninas y guapas” con un tipo de vestimenta y un arreglo personal 

distinto al que tienen actualmente. Algunos de los autorretratos iniciales plasmaron 

figuras femeninas, vistiendo faldas o vestidos y con maquillaje. En plenaria se habló 

ampliamente sobre la forma en que estos cambios les hacen sentir, se nombró como una 

pérdida y también se identificó que la fusión de rol podría estar detrás de estos cambios 

de apariencia. Se observan algunos autorretratos en la Figura 9.  

 

 

 

 

 

 

 

Figura 9 

Autorretratos iniciales de la intervención con arteterapia 
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Figura 9. A. Autorretrato inicial de una participante de 20 años 
(pasteles grasos y lápiz). B. Autorretrato inicial de una 
participante de 29 años (pasteles grasos, colores y lápiz). C. 
Autorretrato inicial de una participante de 36 años (lápiz). La 
directiva utilizada fue: haz tu autorretrato utilizando los 
materiales que tienes frente a ti, se entregó canasta básica 
(lápices, pasteles grasos, plumones y colores).  

 

     A partir de los autorretratos, algunas de ellas externaron también los cambios que han 

enfrentado en la vida de pareja y en la vivencia de su sexualidad. Una buena parte de 

ellas consideró que el cambio en su aspecto físico tenía relación con las rupturas o 

distanciamiento con sus parejas y algunas verbalizaron la dificultad para compatibilizar el 

manejo de la enfermedad de sus hijos con la vida sexual, la vida de pareja y el rol de 

mujer como ellas lo explicaron (en relación al cuidado del aspecto físico y el sentimiento 

de feminidad). Una de ellas refirió P1 “…yo creo que si me dejó porque me dejé y me 

descuidé, pero lo que no vio es que mi hijo va primero que nada, me toca cuidarlo y lo 

demás ya después, así son de egoístas ellos, no entienden que no se puede todo…” 

A 

B 

C 
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Pérdidas: Se refiere a las pérdidas que las CPI identificaron y verbalizaron a partir del 

trabajo con su fotobiografía y su collage sobre el cuidador primario informal. Las pérdidas 

están relacionadas a la enfermedad de sus hijos y a su tarea como cuidadoras. 

Principalmente hablaron sobre pérdidas materiales en relación a su actividad laboral, 

profesional y productiva. La mayoría de ellas tenía actividades laborales que actualmente 

no desempeña. Una de ellas abandonó los estudios para cuidar de su hija enferma. 

Hablaron sobre la dificultad que tienen para compartir este tipo de tristeza con la familia 

extensa o con amigos.  Externan que muchas personas no comprenden esta pérdida y la 

invalidan incluso ellas mismas se culpan por reconocer este tipo de pérdidas. Así lo 

verbalizó una de las participantes P4 “… (con llanto) extraño mucho mi trabajo, mis días 

en el trabajo eran estresantes, pero eran simples, tenía mi dinero, mis cosas, es la 

primera vez que lo digo, me siento mal diciéndolo porque la niña me necesita más…” 

     De igual forma, las participantes hablaron sobre pérdidas simbólicas como planes a 

mediano y largo plazo que se han visto truncados por la enfermedad de sus hijos, entre 

ellos mencionaron tener más hijos, tener una vida familiar “normal”, salir de vacaciones a 

la playa, que sus hijos acudan a la escuela de forma regular, salir a divertirse y poder 

dejar a sus hijos con familiares sin preocupación, llevar a cabo actividades de ocio y 

recreación, tener hijos “sanos”.  El tema de las pérdidas y su reconocimiento se 

acompañó en la mayoría de sus narrativas con sentimientos de culpa, algunas de ellas 

reconocieron que lo estaban hablando en voz alta por vez primera, hablaron sobre la 

importancia de sentirse seguras en el espacio expresando sus emociones. Una de las 

participantes dijo P1 “no es queja, pero si pienso luego ¿qué se sentirá tener una vida 

normal?, veo a mis vecinas y lo pienso, me siento mal de pensarlo, no que no quiera a 

mi hijo, pero si lo pienso…” 
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Interacción con el medio: se refiere a situaciones que generan vivencias que impactan de 

forma negativa el estado de ánimo de las cuidadoras. Estas situaciones tienen relación 

principalmente con sus tareas de cuidado, con la interacción con la familia extensa y el 

equipo médico que atiende a sus hijos.   Durante las sesiones dos y tres, las cuidadoras 

hablaron sobre su estilo de vida y sus actividades de cuidado, las expectativas que tienen 

las familias de su tarea como cuidadoras, como madres y como mujeres; también 

hablaron sobre las expectativas que tienen los equipos médicos que atienden a sus hijos 

de ellas como principales proveedoras de cuidado y sobre los juicios que han enfrentado 

de parte de los equipos médicos y de sus propias familias hacia sus conductas.  

     Cuando se habló sobre el estilo de vida de las cuidadoras y su identidad como CPI, 

se utilizaron recursos como el dibujo y el collage en donde las participantes plasmaron 

todo aquello que para ellas significa ser cuidadora informal.  

     Destacó en la actividad del collage que, la mayoría de las participantes, al 

representarse a sí mismas y reflexionar sobre su identidad y su papel dentro del proceso 

de cuidado, se plasmaron como una figura pequeña, sin color y casi imperceptible dentro 

del trabajo, sin embargo, plasmaron todo aquello que para ellas representaba sus 

actividades de cuidado y sus responsabilidades con mucho color y en tamaño grande 

(Figura 10) 

 

 

 

 

Figura 10 
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Collage sobre la identidad y las tareas de cuidado de la CPI del paciente paliativo 
pediátrico. 

 
Figura 10. Se observan tres trabajos (collage) de participantes marcados con las letras 
A, B y C. En ellos se trabajó con el tema de la identidad de la CPI, sus actividades de 
cuidado y sus principales estresores. En dos de los trabajos (A y B) destaca el hecho de 
que la figura del CPI se encuentra plasmada al centro de los trabajos en tamaño pequeño 
y resulta difícil verla. En la figura marcada con la letra C destaca que la figura de la 
cuidadora que está al centro, casi no tiene color e incluso resulta difícil identificarla en el 
collage. La directiva utilizada fue “plasma a la cuidadora primaria al centro de la hoja y 
alrededor de ella expresa lo que significa cuidar para estos ámbitos: su mente, su 
corazón, su economía, su familia y su salud” 
  

     La reflexión de las participantes posterior a la elaboración del collage, se dirigió hacia 

el tema de la identidad. Al respecto, la participante que elaboró la figura marcada con la 

letra A verbalizó: “…hasta le pegué algo encima, la tapé, está la pobre ahí abajo de todo, 

preocupaciones, actividades y las emociones y todo…”   

     El producto del trabajo con el collage permitió reflexionar sobre la identidad de las CPI 

y la forma en que dicha identidad no es clara. Una de las metáforas que utilizaron las 

participantes para describir esta situación fue el “estar perdida” entre sus 

responsabilidades, sus actividades y los estresores cotidianos. Según sus narraciones al 
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respecto de sus collages, las CPI se percibían pequeñas ante las demandas de su tarea 

de cuidado y en ocasiones no consideraban relevante tomar en cuenta sus propias 

necesidades y deseos. Fue común a la mayoría de las participantes la dificultad para 

diferenciar su rol de cuidadora de otros roles que tienen en su comunidad o en su familia. 

Esta situación es la que se representa en la categoría de “fusión de rol” que fue 

presentada anteriormente. Incluso, algunas de las participantes refirieron que tuvieron 

dificultades para identificar elementos de la identidad como sus propios gustos y 

preferencias. Al respecto, una de las participantes dijo:  

(P6) “…yo no pienso en mi nunca, así como la figura que dibujé aquí, 

con todo encima, chiquitita, ni se ve (pausa) (llanto) cuando pensé en la 

pregunta de ¿qué me gusta hacer? Ya no se, no se qué me gusta, se 

que me gusta que mi hijo se sienta bien pero ¿a mi sola?, no me viene 

nada a la cabeza (pausa) no pienso nada que yo diga “esto me pone de 

buenas”, nada (pausa) ¡que mal! ¡me siento mal de ver esto que hice y 

de ver que así estoy!...” 

     La mayoría de las participantes identificaron la fusión de roles y la dificultad para 

clarificar su identidad como un elemento que generaba tristeza, angustia y más estrés. El 

trabajo con el collage permitió el diálogo al respecto y permitió identificar uno de los 

problemas generadores de estados de ánimo desagradables. 

     Por otra parte, algunas de las CPI mencionaron las dificultades que encuentran 

cuando desean tener actividades recreativas, la forma en que las familias juzgan sus 

deseos de distraerse o divertirse con amigas. También hablaron de dificultades para 

encontrar personas que les ayuden a cuidar de sus hijos si ellas necesitan cuidar de su 

salud en una cita médica y que dicha dificultad se acrecienta si se trata de alguna 
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actividad de esparcimiento. De la misma forma hablaron sobre los “regaños” que reciben 

de parte del equipo médico si las indicaciones no se siguen al pie de la letra y la forma 

en que se perciben juzgadas como “malas madres” si hay algún fallo o equivocación de 

parte de ellas. Reflexionaron sobre cómo no reciben ayuda de ningún tipo y sin embargo 

si se les exige cumplir con múltiples tareas.  Una de las participantes refirió P6 “…mi 

propia mamá me dice: si es para largarte con tus amigas ni me pidas que cuide al niño, 

eres su mamá, tu cuídalo, él es tu única responsabilidad, nada de andar con amigas ni 

de loca por ahí…” 

     Otra de las participantes plasmó los juicios que siente que recibe en el trabajo con el 

retrato de rostro durante la intervención. Se puede observar en la Figura 11.  

Figura 11  
Modificación de retrato de rostro durante la intervención con arteterapia.  
  

 

 

Figura 11. Modificación de fotografía de rostro con pasteles grasos, plumones y 
acuarelas.  La fotografía se fue modificando a lo largo de las sesiones de la 
intervención grupal. En cada sesión incorporaron elementos que simbolizaban sus 
reflexiones del día. El juicio de la familia extensa se refleja en las formas 
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plasmadas en color azul, dichas figuras representan lágrimas y emociones de 
tristeza y soledad, ésta participante las relacionó directamente con los juicios de 
su familia hacia sus deseos de salir a divertirse con amigas ocasionalmente. Los 
juicios del equipo médico hacia su tarea de cuidadora los plasmó con las letras: 
bla bla bla.  
 

     Las cuidadoras participantes reflexionaron sobre estas situaciones y destacaron que 

enfrentar a sus familias extensas resulta muy estresante y desgastante, reconocieron que 

las tareas de cuidado las tienen bien manejadas y asumidas en su rutina diaria. Muchas 

de ellas hablaron sobre el proceso para aprender a manejar la rutina de cuidado y 

destacaron que actualmente no tienen problema en llevarla a cabo, e incluso consideran 

que lo hacen con mucha pericia, se evalúan a sí mismas como buenas en su tarea de 

cuidado. Sin embargo, hablaron ampliamente sobre la tristeza y angustia que sienten 

ante las expectativas y los juicios de su red de apoyo más cercana (familia extensa) y del 

equipo médico.  

      Durante las sesiones de la intervención grupal se abordaron estos temas, las 

participantes reconocieron que limitan muchos de sus deseos para satisfacer las 

expectativas de la familia y el equipo médico, ello con la finalidad de evitar así enfrentar 

los juicios que se generan. Algunas de ellas identificaron que incluso tienen juicios para 

sí mismas cuando externan alguna incomodidad o deseo de esparcimiento o bien 

necesidad de descanso lejos de su hijo enfermo. El mural grupal giró en torno a estos 

aspectos, en él se plasmaron las pérdidas, los juicios que se enfrentan, las emociones 

ante dichos juicios y la dificultad del camino de la cuidadora primaria cuando es también 

madre y mujer G (Figura 12).  

 

 

Figura 12. 

Mural colectivo sobre emociones ante el rol de cuidadora primaria informal 
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Figura 12. Mural colectivo en papel kraft con pasteles secos, pasteles de aceite y 
acrílicos. La metáfora elegida fue un corazón con un laberinto en su interior. Al centro del 
corazón se plasman las emociones que generan los juicios y las expectativas de la familia 
y del equipo médico. Hacia la parte externa del laberinto, cerca de las salidas, se 
encuentran recursos para enfrentar dichos juicios. En la esquina inferior derecha se 
observa la forma en que plasmaron las emociones que experimentan al enfrentarse a la 
tarea de cuidado cuando no separan su rol de cuidadora del rol de madre y del rol de 
mujer. Según su narrativa, plasmaron la soledad y la angustia que se siente si no se 
cuenta con redes de apoyo. Las nubes de colores en la parte superior representan el 
descubrimiento de la red de apoyo entre cuidadoras y el jardín de la esquina inferior 
izquierda representa el camino hacia el bienestar emocional y la liberación de los juicios.  

 

Percepción de bienestar: Finalmente, durante la sesión de cierre, la sexta, se reflexionó 

sobre las herramientas aprendidas en el taller y los descubrimientos realizados. Se 

integraron esas reflexiones sobre las fotografías de cuerpo completo y rostro que se 

estuvieron trabajando la lo largo de la intervención grupal.  

     Entre lo que las participantes resaltaron como estrategias que ayudaron a generar la 

percepción de bienestar emocional fueron: identificar, nombrar y expresar tanto 

emociones como situaciones que enfrentan a diario por medio del material de arte y de 

las fotografías. La interacción con el grupo, al igual que en la intervención grupal con 
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terapia cognitivo conductual, la mayoría de las participantes reconoció la importancia de 

tener un espacio seguro, empático y abierto para poder expresar sus pensamientos y 

emociones y también para poder escuchar historias similares. Refirieron que sentían 

alivio en el sentimiento de soledad y de impotencia al poder compartir con personas que 

“si entienden lo que se vive”.  

      Una buena parte de las participantes dijo que elaborar un símbolo de sus recursos en 

tercera dimensión fue de gran utilidad para poderlos integrar, recordar y utilizar. Refirieron 

que la sesión cuarta donde se elaboró dicho elemento resultó de gran ayuda. En la figura 

13 se pueden observar algunos de los recursos simbolizados en un llavero en tercera 

dimensión.  

Figura 13 

Llavero de herramientas que contiene el símbolo de los recursos de afrontamiento ante 
las tareas de cuidado 
 
 

 
 
Figura 13.  Llavero con materiales en tercera dimensión (cuentas plásticas, 
figuras de peltre, figuras de madera, listones e hilos). La participante en 
este trabajo simbolizó, según su narrativa, elementos espirituales (cruz de 
madera y figuras de ángeles y alas), elementos materiales (cuentas de 
color azul), elementos emocionales (cuentas en forma de corazón) y el 
balance entre ser “fuerte” para enfrentar con valor las situaciones (cuentas 
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de colores, plástico y peltre) y “abrir el corazón” cuando es necesario para 
disfrutar las experiencias importantes (simbolizado con los listones). 

 
     Un tema que destacaron las participantes durante la sesión de cierre fue el del 

autocuidado como elemento central para la mejoría del estado de ánimo y de los síntomas 

de ansiedad, depresión y carga.  Hablaron sobre la importancia de dedicarse tiempo para 

desempeñar todos sus roles y recuperar elementos como el arreglo personal y el cuidado 

de su imagen. Hablaron sobre la importancia de delegar tareas y entrenar a la familia 

para que participe en tareas de cuidado como manejo de medicamentos y asistencia a 

citas médicas. Reafirmaron la importancia de permitirse vivir experiencias de ocio y 

recreación disminuyendo las creencias que generan culpa. Destacaron la tarea de 

aprender a enfrentar los juicios sobre su desempeño como madres o bien como 

cuidadoras. Resaltaron la importancia de recordar que los juicios en ocasiones provienen 

de visiones parciales, equivocadas o sesgadas de una situación. 

     Durante la última sesión también mencionaron que el trabajo con la modificación de 

las fotografías les permitió plasmar aquellos cambios que deseaban implementar para 

sostener las sensaciones de bienestar; verbalizaron que esta actividad les ayudó a 

pensar en las herramientas que estaban aprendiendo y a reconocer las que ya tenían. 

De la misma manera, les ayudó a expresar sus emociones y sensaciones. En la figura 14 

se observan algunos de los trabajos finales con la intervención de las fotografías que se 

utilizaron durante el taller. 

 

 

Figura 14. 

Fotografías intervenidas de algunas de las participantes al finalizar el taller 
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Nota: Algunas participantes decidieron intervenir las fotografías de cuerpo completo (A y B); otras 
participantes intervinieron la fotografía del rostro (C), y hubo participantes que decidieron traer su 
propia fotografía e intervenirla (D y F). La mayoría de las participantes utilizaron materiales de la 
canasta básica para intervenir sus fotografías (A,C,E) sin embargo, algunas participantes decidieron 
agregar mas elementos (B y D). La intervención con fotografías compila las herramientas y 
reflexiones que se tenían sesión a sesión. Durante la sesión final, las participantes plasmaron en las 
fotos aquellos elementos y recursos que consideraban parte de su repertorio de herramientas de 
afrontamiento. Plasmaron palabras, símbolos, colores y formas que les permitirán en mediano y largo 
plazo recordar el uso de sus recursos para enfrentar dificultades y mejorar su estado de ánimo.  

     En el trabajo con las fotografías las participantes fueron integrando, sesión a sesión, 

las reflexiones sobre las herramientas y recursos que se trabajaron durante el taller. Se 
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pueden observar palabras que les recuerdan sus estrategias de afrontamiento eficaces, 

frases representativas como en el caso de la figura E “no soy la única” en donde la 

participante reconoce la importancia de escuchar las historias de las participantes del 

grupo para validar las emociones que experimenta cotidianamente ante su situación. La 

participante refirió que sintió mucho alivio al poder expresar libremente su fatiga, su 

hartazgo y su desesperación ante situaciones particulares de su tarea como cuidadora y 

también de su rol de madre y de hija.  

     En el caso de la participante que elaboró el trabajo marcado con la letra D, su reflexión 

giró en torno a organizar su rol de cuidadora y poderlo separar de su rol de madre. En su 

trabajo quiso plasmar la reorganización de su dinámica familiar otorgándole a cada uno 

de sus hijos el tiempo necesario sin centralizarse en su hijo enfermo.  

     En el caso de la participante que elaboró el trabajo marcado con la letra A, su reflexión 

fue sobre aquello que aprendió durante el taller, destacó importancia de no dudar de su 

toma de decisiones sobre retomar su carrera profesional, la importancia de reconocer, 

nombrar y expresar sus emociones (agradables y desagradables) y la importancia de 

tomarse el tiempo para tener conductas de autocuidado. Finalmente elaboró una 

metáfora en la que explicó:  

“(P3)… cada una de las palabras que puse en el marco de mi foto me 

recuerdan algo de lo que aprendí aquí, a decir lo que siento siempre y 

sacarlo, no guardármelo, a repetirme que si trabajo no estoy abandonando 

a mi hija, que si soy mejor persona y cresco, ella va a estar mejor, y que 

es muy importante que cuide de mi (pausa-llanto) porque si yo no lo hago 

nadie va a hacerlo, (pausa larga) y quise dejar un espacio en blanco 

porque me llevo mucho aprendizaje de aquí pero también se que voy a 
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seguir aprendiendo cosas y quiero seguirlas escribiendo en esta foto, es 

un recuerdo de que estoy abierta a seguir para adelante…” 

Análisis de los formatos de evaluación por sesión 

     Al finalizar cada una de las sesiones de intervención se entregaba a cada participante 

un formato de evaluación para la sesión (Anexo 3). El formato interrogaba de forma 

general la percepción de las participantes sobre el desempeño de la facilitadora, las 

herramientas aprendidas durante la sesión, la evaluación subjetiva de la utilidad de 

dichas herramientas para mejorar su estado de ánimo y finalmente, se hacía una 

evaluación subjetiva del estado de ánimo de las participantes al retirarse de la sesión.  

     Se presenta en la tabla 15 un resumen de aquellos elementos que la mayoría de las 

participantes mencionaron repetidamente en los formatos cuando, sesión a sesión, se les 

preguntaba sobre aquello que aprendían en la intervención del día. 

Tabla 15 

Análisis de los formatos de salida de ambos tipos de intervención sobre aquello que 
aprendieron durante las sesiones 
 

Intervención 
cognitivo 

conductual 

Ejemplo Intervención 
con arteterapia 

Ejemplo 

Cambio de 
cogniciones 

“aprendí a pensar diferente y 
como eso cambia mi ánimo” 
 
“ahora puedo ver las cosas 
desde otro punto de vista y 
me siento mejor” 

Expresión 
emocional 

“aunque no sepa cómo 
decir lo que me pasa, 
como me siento, puedo 
dibujarlo, en el dibujo pude 
sacarlo” 
 
“…no sabía cómo decirlo, 
pero empecé a dibujar lo 
que pasó y me puse a 
llorar y ahorita siento que 
ya lo solté, aprendí a sacar 
lo que siento” 

Solución de 
problemas 

“ya no se me olvida que se 
trata de encontrar soluciones 
y no de pensar en los 
problemas” 

Identificar las 
herramientas 
con las que 
cuentan 

“ …con todo lo que puse 
en mi dibujo me di cuenta 
de todas las cosas que 
hago bien, que soy muy 



 255 

buena en muchas cosas, 
nunca pensé que pudiera 
decir que soy valiente y 
hoy aprendí que si soy 
valiente” 

Activación 
conductual 

“ hay que aprender a disfrutar 
las cosas positivas y 
agradables de la vida que a 
veces son las mas sencillas 
cómo comerse un helado, 
pero hay que poner atención 
a lo biene que se siente 
cuando uno se lo come, ese 
es el chiste” 
 
“…cuando hago cosas 
agradables, poner atención 
en cómo me siento, veo que si 
me siento mejor, esta semana 
quise hacer más cosas 
agradables porque me sentí 
bien haciéndolas” 

Validar 
emociones 

“Hoy aprendí que tengo 
derecho a estar cansada, 
a estar triste y enojada 
pero que no tengo derecho 
a echarselo a mi familia, 
pero cuando me siento 
mal puedo ponerme a 
dibujar…” 

Relajación “aprendí a relajarme, eso me 
ayudó a oir mejor a las 
compañeras, ya no estaba 
pensando todo el tiempo en 
mi problema, mi cuerpo 
estaba diferente, se siente 
bien, como mas relajado” 

Autocuidado “aprendí que es muy 
importante darme un 
tiempo para decir cómo 
me siento, hablarlo con 
alguien, ir al doctor, salir si 
me siento harta, darme 
tiempo a mi es lo más 
importante porque yo 
tengo que cuidarme para 
estar bien yo y entonces 
todo lo demás va a estar 
bien…” 

Impacto del 
acompañamiento 
grupal 

“hoy aprendí que todas 
pasamos por lo mismo, con la 
pareja, con los hijos, siento 
que me entienden, me gustó 
oír a las demás” 

Impacto del 
acompañamiento 
grupal 

“aprendí que no soy la 
única…me sorprendió 
como dibujamos cosas tan 
parecidas todas, todas 
vivimos algo parecido, 
cada una en su vida, pero 
me sentí que no soy la 
única y que no estoy sola, 
eso me tranquilizó, no se, 
me dio confianza, oír como 
me siento igual que todas, 
me voy tranquila” 

 
     Se observa en la tabla que las participantes identifican elementos o estrategias que 

se trabajaron durante las sesiones y que consideran como aprendizaje. Este tipo de 
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elementos podrían haber colaborado para disminuir los síntomas de carga, ansiedad 

estado y depresión como se mostró en el Estudio 2. Se transcriben extractos de las 

respuestas de las participantes para ejemplificar los elementos que se consideraron como 

aprendizaje en cada tipo de intervención.  

     Se llevó a cabo un análisis sobre la evaluación subjetiva del estado de ánimo al 

concluir las sesiones. Se les pedía a las participantes describir su estado de ánimo al 

retirarse de las sesiones utilizando al menos tres palabras. Se llevó a cabo un conteo 

simple (Tabla 16) y un análisis de la frecuencia con la que e las participantes escribieron 

algunas de las palabras descriptoras del estado de ánimo.  

Tabla 16. 

Análisis de la valoración subjetiva del estado de ánimo en los formatos de salida por 
sesión de dos tipos de intervención psicológica 
 

Tipo de 
intervención 

Total de palabras 
distintas producidas 

Connotación 
positiva 

Connotación 
negativa 

TCC 13 12 1 

Arteterapia 24 14 9 

Nota: TCC- Grupo de intervención con terapia cognitivo conductual. Arteterapia- 
grupo de intervención con arteterapia. La connotación positiva se refiere a palabras 
que describen emociones como alegría o tranquilidad. La connotación negativa se 
refiere a palabras que describen emociones con sensaciones desagradables como 
tristeza o enojo. 

 
     Se puede observa en la tabla que en el grupo de intervención con arteterapia se 

registró mayor diversidad en cuanto a las palabras que usaron las participantes para 

describir el estado de ánimo que percibían al concluir las sesiones en comparación con 

el grupo de terapia cognitivo conductual. Al parecer, el efecto del trabajo emocional 

durante el proceso de la arteterapia, se reflejó en la capacidad para identificar y describir 

con mayor diversidad las emociones percibidas durante las sesiones. 
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      En general, en ambos grupos se observaron mayores emociones agradables o con 

connotación positiva al finalizar las sesiones. Es importante destacar que en el grupo de 

arteterapia hubo mayor número de palabras con connotación negativa para describir el 

estado de ánimo al finalizar las sesiones. Lo anterior se consideró como un elemento 

importante para la mejoría en el estado de ánimo de las participantes, ello debido a la 

importancia que tiene la habilidad para reconocer y nombrar las emociones, incluso si 

éstas son desagradables o negativas, dentro del proceso de regulación emocional. 

     En la Tabla 17 se observa el análisis de la frecuencia en que las participantes 

escribieron palabras para describir su estado de ánimo al concluir las sesiones. 

Tabla 17. 

Análisis de frecuencias de las palabras usadas para describir el estado de ánimo al 
finalizar las sesiones de intervención.  
 

  TCC   Arteterapia   

Palabra Frecuencia  Palabra Frecuencia 

Tranquila 25  Tranquila 23 

Relajada 11  Feliz 19 

Feliz 10  Reflexiva 9 

Positiva 3  Comprendida 6 

Satisfecha 2  Nostálgica 5 

      Fuerte 4 
Nota: TCC- grupo de intervención con terapia cognitivo 
conductual. Arteterapia- grupo de intervención con arteterapia.  

 
     En ambos tipos de intervención se observa que la palabra más utilizada para describir 

el estado de ánimo al finalizar las sesiones fue la palabra “tranquila”. Las participantes se 

retiraban de las sesiones identificando y caracterizando su estado anímico. Lo describían 

en al menos tres palabras. Este ejercicio pretendía ayudarlas a enfocar su atención en el 

estado emocional que percibían al concluir cada sesión, y también pretendía llevar a cabo 

el ejercicio de describir y nombrar sus emociones. El trabajo con el estado de ánimo a lo 
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largo de las sesiones se podría relacionar con la disminución de síntomas como se 

observó en el Estudio 2.  

Observaciones personales: 

     A partir de la segunda sesión de la intervención grupal se observaron cambios en las 

participantes. El que más llamó mi atención fue el cambio en su arreglo personal, las 

participantes comenzaron a asistir vestidas con faldas, tacones y vestidos, maquilladas y 

peinadas; compartieron la experiencia de bienestar que les brindó llevar a cabo estos 

cambios. Esta modificación en la apariencia de las participantes fue percibida por la 

mayoría de ellas y les llevó a intercambiar vivencias y reflexiones al respecto; 

intercambiaron impresiones sobre los juicios que sus familias emitieron hacia ellas a partir 

de dichos cambios. En el espacio grupal validaron su conducta y resaltaron la sensación 

de bienestar que les generaba el cambio físico y también el apoyo y validación del grupo.  

     Se observó un adecuado rapport e interacciones con mayor nivel de intimidad en cada 

sesión. El contenido de las reflexiones fue evolucionando a mi parecer. Al inicio, las 

reflexionen eran breves y con poca profundidad, hacia el final del proceso las reflexiones 

eran más largas y trataban temas de mayor intimidad e importancia para las participantes.  

     La expresión de emociones a través del material de arte y de conductas como la risa, 

los manotazos sobre la mesa y el llanto fueron más frecuentes hacia la mitad y final de la 

intervención. El lenguaje también se modificó a lo largo de las sesiones. Se tornó más 

coloquial y relajado, incluso se presentaron palabras altisonantes y algunas bromas.  

     A partir de la segunda sesión ya no se observaron resistencias hacia la manipulación 

del material de arte.  

     La cantidad de tiempo que las participantes pasaban reflexionando y compartiendo 

sus pensamientos aumentó considerablemente a lo largo de la intervención.   
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     Durante las sesiones, las participantes intercambiaron números de teléfono y 

comenzaron a organizar posibles reuniones en el centro donde atienden a sus hijos al 

menos una vez cada quince días para charlar sobre su estado de ánimo y sus 

problemáticas.  

     Me dio la impresión de que las participantes mejoraron su estado de ánimo; considero 

que esta impresión se puede validar con los cambios que fueron plasmados en los 

atuorretratos finales. Se observan en la figura 15 algunos de ellos. 

Figura 15. 

Autorretratos inicial y final de la intervención grupal con arteterapia 

 

Figura 15. Se observan tres pares de autorretratos. De lado izquierdo de cada par se encuentran los 
autorretratos iniciales elaborados por tres participantes en la primera sesión de la intervención grupal. De 
lado derecho se encuentran los autorretratos finales de las mismas participantes elaborados en la sexta y 
última sesión de la intervención grupal . Se trabajó en ambos casos con canasta básica (Lápices, colores, 
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plumones y pasteles grasos). Se observan cambios en la expresión de las figuras plasmadas, en la calidad 
de los dibujos y en algunos de ellos en el tamaño, el colorido y el contenido de sus títulos. 

 

      Durante la sesión final, me pareció que las participantes tenían un mejor estado de 

ánimo. Mis observaciones surgieron del diario de campo en el que hice referencia al 

cambio que observé en su apariencia física  y arreglo personal, el cambio  que noté en el 

uso del lenguaje entre las participantes, con un mayor número de metáforas y charlando 

sobre temas que implicaban mayor intimidad y capacidad reflexiva, el tiempo que 

pasaban discutiendo sobre situaciones que consideraban importantes y la ausencia de 

pensamiento catastrófico  y de elementos de la triada cognitiva de la depresión.  

     7.3 Discusión 

    Con base en las categorías identificadas en los resultados, llama la atención que la 

categoría de fusión del rol está presente en las cuidadoras que participaron en ambos 

tipos de intervención. La dificultad que tienen las cuidadoras para separar su rol de 

cuidado de otros roles como la maternidad o la pareja, ha sido ya estudiada y 

documentada (Espín-Andrade, 2012). Las propias participantes se sorprendieron ante el 

bienestar que percibieron al comenzar a hacer ejercicios de separación de roles. En 

ambos tipos de intervención, la psicoeducación fue una herramienta que colaboró a la 

reflexión en la separación de roles y que quizá tuvo un impacto en el bienestar subjetivo 

que expresaron tener las participantes. Se ha documentado que la psicoeducación no es 

la estrategia más efectiva para intervenir con cuidadores informales (Pahlavanzadeh, et 

al., 2010; TAG, et al., 2000), sin embargo, en la intervención grupal que se utilizó en 

presente estudio, la psicoeducación no fue la estrategia central, se utilizó como un 

recurso dirigido hacia el objetivo de clarificar y separar los roles de las CPI. Como se 

reconoce en el estudio de Vera-Villaroel (2004), cuando se diseñan las intervenciones 
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clínicas, es importante identificar los objetivos de trabajo y dirigir hacia ellos las técnicas 

o estrategias pertinentes, de esa manera se aumenta la posibilidad de que la intervención 

psicológica sea efectiva.  

     Otro punto que llamó la atención y que tuvo un comportamiento similar en ambos 

grupos de intervención fue el de los estresores que las CPI identificaron a lo largo de las 

sesiones. Dichos estresores fueron los que se abordaron durante las sesiones grupales. 

Los estresores más importantes para estas cuidadoras resultaron ser de tipo social, y 

relacionados con sus redes sociales de apoyo cercanas (familia nuclear, familia extensa 

y equipo médico). Esto es contrario a los reportes habituales sobre los estresores 

principales de los CPI, estos suelen estar asociados con las tareas de cuidado del 

paciente (Chiu, et al., 2014; Komoutzis, et al., 2020). En la literatura se mencionan los 

problemas con la familia extensa de forma habitual, sin embargo, rara vez resultan ser 

los principales estresores, o aquellos a los que los CPI les prestan más atención 

(Adelmann, et al., 2014). Es posible que las CPI de niños enfermos enfrenten estresores 

distintos a los de las CPI de adultos, se podría estar hablando de un perfil de cuidadora 

distinto y con necesidades puntuales y particulares (Toledano-Toledano y Luna, 2020). 

Al parecer, la dinámica de cuidado de las CPI de niños cuenta con la participación de un 

mayor número de personas que las que normalmente se involucran con la dinámica de 

cuidado de pacientes adultos (Alfaro, et al.,  2008; Islas-Salas, 2006), al parecer, cuando 

el receptor de cuidados es un niño, la familia nuclear y extensa se muestra más activa y 

se involucra más en el cuidado; contrario a lo que se podría pensar, este tipo de 

interacción resultó negativo según narraron y externaron las participantes de ambos tipos 

de intervención.  
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     Por otra parte, es probable que al haber abordado puntualmente los estresores que 

las CPI pudieron identificar y externar, haya contribuido para reducir síntomas de carga, 

ansiedad y depresión como se mostró en el estudio 2.  

   Continuando sobre las similitudes encontradas en el análisis de los datos, resaltó la 

referencia que todas las participantes entrevistadas hicieron sobre el impacto de la 

modalidad de intervención (grupal). La totalidad de las participantes en ambos grupos 

reportó que el haberse encontrado en una intervención grupal colaboró sustancialmente 

a su bienestar y mejoría anímica. EL impacto de las intervenciones en modalidad grupal 

es muy conocido (Gallagher-Thompson, et al., 2008; Levesque, et al., 2002) y dicho 

efecto se relaciona directamente con la variable de apoyo social, que se sabe que tiene 

mucha relación con la percepción de bienestar en los cuidadores informales (Diaz, et al., 

2019; Werner y Shulman, 2013). El impacto de establecer redes de apoyo social que se 

perciben positivas, solidarias, empáticas y cercanas abona a la percepción del bienestar 

(Aoun, et al., 2007 ). Es probable que la variable de apoyo social haya contribuido 

sustancialmente a los resultados de la intervención, las propias participantes lo 

identificaron y además lo reconocieron como uno de los factores más importantes para 

percibir mejoría en el estado de ánimo.  Es un dato que se sugiere que sea considerado 

para el diseño de intervenciones psicológicas con cuidadoras de niños, dada la 

importancia que tuvo para ellas esta variable de apoyo social.  

     Por otra parte, discutiendo sobre las diferencias que llamaron la atención entre los dos 

grupos de intervención, se encuentra el tema del manejo emotivo. Al parecer, la 

intervención con arteterapia tuvo un impacto importante en el manejo de la esfera afectiva 

de las participantes, fue el único grupo en donde las participantes además de identificar 

emociones positivas al concluir las sesiones, identificaron también emociones 
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desagradables y las reconocieron como parte de sus vivencias. Este tipo de habilidad es 

la base de los procesos de regulación afectiva (Gómez-Pérez y Calleja-Bello, 2016), y la 

regulación afectiva es un componente fundamental en el cambio terapéutico (Krause, et 

al., 2006). De forma contraria, el proceso de nombrar e identificar emociones 

desagradables al terminar las sesiones no ocurrió en las participantes del grupo de 

intervención cognitivo conductual. Se ha documentado que el trabajo psicológico bajo el 

modelo cognitivo conductual, a pesar de reconocer la importancia del trabajo en la esfera 

emotiva, suele no tener el impacto esperado (Goldin, et al., 2014; Papa, et al., 2012). 

Quizá esta situación pueda contribuir a explicar la diferencia en los síntomas de ansiedad 

estado que disminuyeron considerablemente en el grupo de arteterapia y no así en el 

grupo de intervención cognitivo conductual.  Quizá pueda explicar también, que en el 

seguimiento a 6 meses, los síntomas de ansiedad estado continuaron disminuyendo en 

el grupo de arteterapia y no así en el grupo cognitivo conductual.  

     Finalmente, una de las diferencias que también llamó la atención fue la reflexión que 

las CPI que participaron en el grupo de arteterapia tuvieron al respecto de sus roles, 

específicamente el rol que ellas demoninaron como “el rol de mujer”. Al referirse a dicho 

rol, las CPI hicieron referencia a conductas que llevaban a cabo antes de enfrentar el 

cuidado de sus hijos y que, en la actualidad, han dejado de realizar. Dichas actividades 

tienen relación con la disposición de tiempo para tareas de autocuidado relacionadas con 

la esfera de la apariencia personal (arreglo, belleza, y estética).  

     Las CPI pudieron externar sus pensamientos y emociones ante la situación que las 

enfrenta a privarse de este tipo de actividades mencionadas, y el impacto que ello ha 

tenido sobre diversas esferas: personal, de pareja, familiar e incluso social. Esto es 

contrario a lo que se ha reportado en la literatura, en donde los cuidadores de niños 
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enfermos rara vez hablan sobre aquellas cosas que les disgustan o se les complican al 

ejercer su rol de cuidado (Yigman, et al., 2020), este tipo de quejas y verbalizaciones 

suele ser más común en cuidadoras de pacientes adultos (Wawrziczny, et al., 2017). Es 

posible que el trabajo con la fotografía, que se sabe que es una estrategia adecuada para 

fortalecer el autoconcepto y la identidad de las personas, haya favorecido este tipo de 

reflexiones (Kim y Cho, 2017; Sanz, 2008). También es probable que el trabajo con los 

materiales de arte favoreciera, dentro del espacio liminal (Czarniawska y Mazza, 2003), 

la visualización de la problemática experimentada y facilitara la expresión de la misma 

con el material como mediador (Bassols, 2006; López-Martínez, 2011). Al parecer, el uso 

de los materiales como medio de expresión alternativo a la expresión oral, facilitó la 

identificación de problemáticas existentes y, una hipótesis que se propone es que, en 

conjunto con la variable del apoyo social, se facilitó la expresión de estas problemáticas 

que no se rencuentran frecuentemente reportadas en la literatura (Girgis, et al., 2013). 

Por el contario, este tipo de discusión y reflexión no tuvo lugar en el grupo de CPI de la 

intervención cognitivo conductual en donde el trabajo con los participantes suele ser más 

estructurado y enfocado a los objetivos planteados al inicio de cada sesión (Kwon, et al., 

2017). 

     De forma general se observa que ambos tipos de intervención resultaron ser mejores 

que la intervención usual que reciben las cuidadoras en el centro de rehabilitación. Cada 

una de ellas tuvo un impacto positivo en los síntomas de carga, ansiedad y depresión. Se 

identificaron algunos indicadores de cambio clínico que se describirán y discutirán en el 

último capítulo de este trabajo con la finalidad de explicar a mayor detalle los cambios 

que se observaron en el estudio 2 y las categorías que se identificaron en el tercer 

estudio. 
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CAPÍTULO 8. DISCUSIÓN 

El objetivo del trabajo fue determinar la eficacia de una intervención grupal con 

arteterapia para disminuir los síntomas de depresión, ansiedad y carga en cuidadoras 

primarias informales (CPI) de pacientes paliativos pediátricos. Para cubrir con el 

objetivo general, se utilizó un diseño de investigación mixto anidado en tres fases.  

Los objetivos de la primera fase (cualitativa) fueron, describir la experiencia de las 

CPI de pacientes paliativos pediátricos e identificar sus necesidades de atención 

psicológica. Con la información obtenida de este primer estudio se diseñaron las 

estrategias de intervención.  

La experiencia de las CPI participantes se caracterizó como un proceso de tres 

momentos (uno inicial, uno de adaptación y uno final o de despedida) que se pueden 

identificar por los cambios y retos que enfrentan las cuidadoras ante el desarrollo de la 

enfermedad del receptor de cuidados. En cada uno de estos momentos se identificaron 

algunas dificultades y también aprendizajes y estrategias de afrontamiento particulares. 

 Lo anterior difiere de lo que se ha reportado en trabajos en donde, dicha 

experiencia, se describe principalmente en términos de impacto negativo del rol de 

cuidado en diversas esferas: en la salud física de los cuidadores (Espín-Andrade, 

2008), en su estado emocional (Pinzón-Rocha y Aponte Garzón, 2013), y en el ámbito 

social y profesional (De La Cuesta, 2014). En este mismo sentido, la experiencia de las 

CPI se ha descrito como vacío y falta de sentido de vida (De la Cuesta, 2015), o bien, 

como una limitación en el desarrollo de la vida social y emocional (Krikorian, Velez y 

González, 2010); contrario a lo anterior, en el presente estudio, la experiencia de las 

cuidadoras se caracterizó como un cúmulo de vivencias, retos, cambios y también 
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aprendizajes organizados cronológicamente en función de el momento de evolución de 

la enfermedad del receptor de cuidados, es por eso que se le caracteriza como un 

proceso. Lo que distingue esta descripción de la experiencia en este trabajo es que se 

incluyeron elementos positivos como el despliegue de estrategias de afrontamiento y 

aprendizajes, y no se centró únicamente en el impacto del rol de cuidado en la vida de 

las cuidadoras. Esta caracterización permite pensar en la experiencia de las CPI como 

un proceso que es cambiante, y que está atravesado por una variedad de estados 

emocionales y procesos de adaptación.   

En consonancia con lo encontrado en este primer estudio, la experiencia de las CPI, 

ha sido descrita como un proceso con fases en algunos estudios (Moreno-González y 

Salazar-Maya, 2018; Napa, et. al., 2017), en donde, al igual que en el presente trabajo, 

se observa que el rol de cuidadora informal es dinámico, y que la experiencia de las CPI 

no se limita al impacto de las actividades de cuidado sobre sus esferas emocional, 

física y mental.  

En algunos trabajos en donde se describe la experiencia de las CPI como un 

proceso (Moreno-González y Salazar-Maya, 2018), se identifican, al menos, tres etapas 

que son similares a las identificadas en este estudio. Una primera en donde suele haber 

una crisis, y en donde las CPI aún no conocen del todo lo que implica desempeñar el rol 

de un cuidador; lo anterior también coincide con MacNeil y Jaggers (2013) y con Sun 

(2014) quienes documentan la presencia de un periodo de crisis emocional al inicio del 

desempeño del rol de cuidado, y también coincide con lo que refieren Kontrimiene et. al. 

(2021) quienes describen este periodo como contradicciones emocionales a las que los 

cuidadores se enfrentan cuando comienzan a desempeñar su rol. De forma general, se 
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puede afirmar que es importante que las CPI reciban apoyo emocional desde que 

comienzan a desempeñar su rol, debido a la presencia de esta primera etapa de crisis.  

Este tipo de intervención temprana (cuando los cuidadores comienzan a 

desempeñar su rol), rara vez se lleva a cabo (Guiberson y Ferris, 2019), lo común es 

que la salud mental de los CPI se atienda cuando se presentan los síntomas 

psicológicos (Denham, 2020). Los resultados obtenidos subrayan la necesidad de 

implementar intervenciones psicológicas tempranas con CPI que incluyan el trabajo de 

manejo de crisis. Es así que para la intervención que se diseñó en el presente estudio, 

se decidió incluir estrategias para la expresión y contención emocional, así como el 

trabajo con habilidades de resolución de problemas, todas ellas relacionados con le 

manejo de crisis (Guiberson y Ferris, 2019). 

Siguiendo con la experiencia de las CPI participantes, se identificó que una vez que 

se resolvió la crisis inicial, inicia una segunda etapa de la experiencia de cuidado donde 

se desarrollan la mayoría de las actividades propias del rol, las participantes 

describieron que es en esta fase donde aprenden a realizar la mayoría de las tareas de 

cuidado, y donde se han familiarizado ya con aspectos como el vocabulario médico, los 

horarios y la asistencia a consultas médicas. De igual forma, en esta etapa se identificó 

que aparecieron los reportes de los síntomas psicológicos de ansiedad, depresión y 

carga. Estos hallazgos coinciden con lo descrito por Silva, et. al. (2015) y por Napa, et. 

al. (2017), en estos estudios se encontró que los cuidadores tienen un proceso de 

adaptación a su rol de cuidado, durante el cual, integran habilidades prácticas, y 

despliegan habilidades de afrontamiento que les permiten recobrar el equilibrio posterior 

a la crisis inicial de asumir el rol del cuidado de un familiar enfermo.  
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El impacto de las tareas de cuidado sobre la salud física y mental del cuidador ya ha 

sido descrita ampliamente (Bom, 2009; Fisher, et al., 2020; Iovino, et al., 2020; Ochoa, 

Buchanan y Lee, 2020), sin embargo, hay pocos estudios que identifiquen el momento 

en que dicho impacto aparece, o es percibido por los cuidadores. El presente estudio 

permitió identificar que las CPI perciben la afectación de las tareas de cuidado sobre su 

salud física y emocional una vez que se resuelve la crisis emocional descrita en la 

primera fase del proceso. Esto coincide con lo encontrado por Sarabia-Cobo, et al. 

(2021), quienes describen que los CPI reportan la presencia de signos de fatiga 

emocional y física, tristeza, y desesperanza, una vez que ya se ha adaptado a los 

cambios que implica su rol. De igual forma, coincide con los resultados de los modelos 

de estrés en el cuidador informal, que afirman que en la medida en que el tiempo 

avanza, las demandas físicas y mentales del cuidado del paciente aumentan, 

generando fatiga y sensaciones subjetivas de carga así como elementos objetivos de 

carga (Gerain y Zech, 2019; Kumagay, 2017; Molloy, et al., 2005;).  

Estos resultados podrían sugerir que, independientemente de las habilidades 

desplegadas por las cuidadoras y el aprendizaje adquirido, las tareas de cuidado, a la 

larga, tienen un impacto negativo sobre la salud física y emocional de las CPI. De igual 

forma, los resultados nos permiten identificar que, para intervenir los síntomas físicos y 

emocionales de los CPI, es importante identificar el tiempo que llevan siendo 

cuidadores, y utilizar estrategias de intervención enfocadas en la regulación emocional, 

el manejo del estrés y la administración del tiempo.  

En la experiencia de las participantes, se identificó un a tercera fase del proceso de 

cuidado en donde las CPI enfrentan la presencia de complicaciones en el estado de 

salud de los receptores de cuidado, y la posibilidad de que mueran a corto o mediano 
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plazo. Esto coincide con lo encontrado por Pessin, et al. (2015) y Turner, et al. (2016), 

quienes coinciden en que, hay una fase final del rol de cuidado que tiene que ver con la 

posibilidad de muerte del paciente, y que, es en este momento, cuando aumentan los 

síntomas de depresión, estrés y ansiedad en los CPI. En consonancia con lo anterior, 

en el presente estudio se encontraron algunos factores que se pueden relacionar con 

síntomas de estrés, ansiedad y depresión, estos son la presencia de la conspiración de 

silencio y de la angustia existencial. Los síntomas de depresión y de estrés 

relacionados con la conspiración de silencio ya han sido documentados (Götze, et. al., 

2016; Hauser y Kramer, 2004), de igual forma, se sabe que la presencia de un enfermo 

terminal en la familia, aumenta el nivel de tensión y angustia entre los integrantes de la 

misma (Guldin, et. al., 2012). 

 Además, de manera particular, en las CPI participantes, se identificó la dificultad 

para poder pensar en continuar su vida, a mediano o largo plazo, sin la presencia de su 

familiar enfermo; se encontró una gran dificultad para enfrentar el hecho de la 

proximidad de la muerte de su familiar, en este caso, se piensa que el vínculo materno-

filial puede explicar esta situación. Lo anterior es consistente con lo que reportan 

Clancy, et al. (2020), quienes encontraron dificultad para elaborar el duelo anticipatorio, 

elevados niveles de estrés por separación, y síntomas depresivos en padres de niños 

con cáncer en fase terminal, y dichos síntomas resultaron ser más elevados que los de 

familiares de pacientes terminales sin vínculo parental.  

Con los resultados obtenidos, se identificó la importancia de ajustar el tratamiento 

psicológico en la tercera fase del proceso del cuidado informal de niños en cuidados 

paliativos. Se decidió incorporar al diseño de la intervención, estrategias para trabajar 

con el proceso de duelo, y estrategias de educación para la muerte. En este mismo 
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sentido, se sabe que, si hay un acompañamiento adecuado para controlar los síntomas 

del niño enfermo, y una contención emocional para las familias, la probabilidad de que 

aparezca un trastorno de duelo se reduce significativamente (Benett, Dutcher y 

Synders, 2011; Kreicbergs, et. al., 2007). Se sabe que el acompañamiento para el 

trabajo con el proceso de duelo a los CPI de pacientes terminales aún no está 

estandarizado, manualizado, ni generalizado (McNeil, et. al., 2021; Stevenson, et al., 

2017).   

Cada una de las fases descritas, permitió identificar dificultades y necesidades 

(físicas, emocionales y cognitivas) en los CPI, que requieren de un apoyo psicológico 

dirigido a problemas específicos, es decir, las necesidades de atención psicológica son 

variables, y dependen de diversos factores; los factores que se identificaron en este 

estudio son: el tipo de vínculo con el paciente, y la etapa del proceso de cuidado que se 

está viviendo. Los resultados encontrados coinciden con una de las principales 

conclusiones a las que llegan la mayoría de los estudios sobre intervención psicológica 

en CPI (Dimitropoulus, et. al., 2019; McManus, et al., 2021; Nichols, et.al., 2008; 

Ostwald, et. al. 1999; Petursdottir, et al., 2021), y es que, caracterizar la experiencia de 

los CPI para diseñar una intervención es indispensable.  

Para cubrir con el objetivo de diseñar las estrategias de intervención, se llevó a cabo 

un análisis cualitativo de los síntomas de ansiedad, depresión y carga de las CPI. Los 

resultados indicaron que los síntomas estaban asociados a cogniciones específicas 

relacionadas con las vivencias de las cuidadoras más que al desempeño de tareas 

propias del rol de cuidado; esto es contrario a lo que se establece en algunos modelos 

de salud mental del CPI (Palomino, et al., 2008; Van der Lee, et. al., 2014) en donde los 
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síntomas se atribuyen principalmente al exceso de tareas de cuidado y al aislamiento 

social.  

Al respecto de los síntomas de ansiedad de las CPI, se encontró que estaban 

relacionados a pensamientos catastróficos sobre el estado de salud del paciente, 

pensamientos recurrentes e intrusivos sobre su estado respiratorio, y a conductas 

repetitivas utilizadas para disminuir la angustia ante dichos pensamientos. Lo 

encontrado es contrario a lo que proponen modelos predictivos sobre la salud mental 

del CPI de Palomino, et al. (2008) y de Montero-Pardo, et al. (2015), en donde se 

establece que los síntomas de ansiedad del CPI están relacionados con el exceso de 

tareas y demandas del rol de cuidado. También se contrapone a otros estudios que 

atribuyeron los síntomas de ansiedad principalmente al aislamiento social (Dominguez, 

et al. 2012), a la falta de apoyo instrumental (Rodríguez-Vega, et al., 2002), a la 

dificultad para tener espacios de auto-cuidado (De la Cuesta, 2014), y a los altos 

niveles de estrés que generan las tareas de cuidado (Fye, et al., 2020).  

Las características de los pensamientos que tuvieron las CPI del estudio: 

catastróficos, intrusivos y de preocupación, se relacionan poco con lo que plantean los 

modelos de salud mental de los CPI, pero, si tienen relación con los postulados 

generales de la teoría cognitiva sobre los síntomas de ansiedad (Beck, et al., 2012), la 

cual, relaciona dichos síntomas con el procesamiento de la información con tendencia a 

la catastrofización y a la preocupación constante (Beck, et al., 2012; Greenberger y 

Padevsky, 1998). Un punto que podría explicar la discrepancia con lo encontrado en 

anteriores estudios es que, la caracterización de los pensamientos de los cuidadores, 

ha sido poco considerada en el desarrollo de los modelos de impacto del cuidado sobre 

la salud mental de los cuidadores (Palomino, et al., 2008; Montero-Pardo, et al., 2015).  
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 Al parecer, la sintomatología ansiosa en las CPI participantes estuvo ligada al 

estado de salud del paciente. La relación del estado emocional de las madres 

cuidadoras de niños enfermos, con el estado de salud física de sus hijos, ya ha sido 

descrita (Katz, et al., 2018; Shunmugasundaram y Veeraiah, 2020). Se sabe que la 

estabilidad física de los niños enfermos predice el nivel de ajuste emocional de los 

padres (Peterson, et al., 2014; Laurvick, et al., 2007). El vínculo familiar que se tuvo 

entre los pacientes y las cuidadoras en este estudio fue, en su mayoría, el vinculo 

materno-filial. Es posible pensar que, en estas CPI, el tipo vínculo con el paciente, 

incide en el origen y expresión de los síntomas de ansiedad.  

Dada esta información, sería plausible sugerir que, si se diseña una intervención 

psicológica con base en los modelos sobre la salud mental de los cuidadores, dirigida a 

aumentar las conductas de auto-cuidado de las CPI, mejorar las habilidades de 

resolución de problemas, y brindarles información sobre su rol y el impacto de las 

tareas de cuidado sobre sus diversas esferas, es posible que la intervención no 

disminuya los síntomas de ansiedad, al menos en estas cuidadoras. Nuevamente se 

destaca la relevancia de identificar la expresión de la sintomatología tomando en cuenta 

también, el tipo de vínculo que tiene el cuidador con el paciente, que en el presente 

estudio, resultó ser una variable relevante. 

Por otra parte, al respecto de los síntomas de depresión de las participantes, éstos 

se encontraron asociados a creencias de desesperanza ante la situación de sus 

pacientes, cogniciones de impotencia, y a la dificultad para integrar al marco cognitivo, 

la idea de la posible muerte del paciente a corto o mediano plazo. Esto no resulta 

consistente con lo que se ha encontrado en los trabajos sobre los factores asociados a 

la depresión en CPI de pacientes paliativos. En dichos modelos se establece que los 
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principales factores asociados a los síntomas de depresión en los CPI son el número de 

horas que se le dedica a la tarea de cuidados (Rodríguez, et al., 2021), el 

comportamiento agresivo o poco cordial del paciente al que se cuida (Cipriani, et al, 

2011), el grado de dependencia física del paciente (Paek, et al., 2018) y la falta de 

apoyo social (Luchesi, et al., 2016). Esta discrepancia se podría explicar, nuevamente, 

en relación al vínculo que las participantes del estudio tienen con los pacientes: vínculo 

materno-filial. Las CPI no consideraron como un factor que impactara su estado de 

ánimo el tiempo dedicado al cuidado de sus hijos, ni la forma en que sus hijos 

respondían a sus cuidados, de igual forma, no consideraron como un factor importante 

el nivel de dependencia de sus hijos. 

Por el contrario, los resultados son consistentes con la relación que ya se ha 

descrito, entre los pensamientos de desesperanza e impotencia y los trastornos del 

estado de ánimo, (Beever, et al., 2019). En este mismo sentido, la dificultad para 

comprender y asimilar la posibilidad del fallecimiento de un familiar cercano, ya ha sido 

descrita en trabajos sobre duelo complicado, esta dificultad para comprender la 

posibilidad de la muerte de un ser querido, está ligada a la aparición del duelo 

complicado, y a la aparición de un trastorno depresivo meses posteriores a la pérdida 

(Burke y Neimeyer, 2013). De igual forma, un factor predictor de depresión conocido en 

CPI, es el tipo de vínculo con el paciente, ser el padre o la madre del paciente es un 

factor de riesgo para presentar estos síntomas (Lacomba-Trejo, et al., 2017). Cabe 

destacar que, no se habían caracterizado los síntomas depresivos de los CPI para 

relacionarlos con algún tipo de pensamiento o problemática particular en 

investigaciones anteriores. 
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Los resultados nuevamente apuntan a que, el tipo de vínculo que se tiene con el 

receptor de cuidado, es importante para poder caracterizar los síntomas del cuidador y 

comprender el origen de los mismos. Sería plausible pensar que los modelos de salud 

mental del CPI no necesariamente son funcionales cuando se trabaja con CPI de 

pacientes pediátricos. Se podría comenzar a considerar el vínculo con el paciente, 

como una variable importante al momento de pensar en la evaluación de los síntomas 

de estos cuidadores y en el diseño de intervenciones psicológicas.  

Finalmente, al respecto der los síntomas de sobrecarga de las CPI participantes, 

éstos se encontraron asociados a creencias y pensamientos de autocrítica, y también a 

la fusión de roles entre el cuidado y el ejercicio de la maternidad. En trabajos sobre 

carga en CPI, los síntomas de sobrecarga se han relacionado con las tareas propias del 

cuidado, como limpiar heridas, manejar instrumentos de curación, administrar 

medicamentos o bien, alterar horarios y renunciar a actividades laborales o de 

esparcimiento. (Palomino, et al., 2008; Montero-Pardo, et al., 2015), sin embargo, los 

síntomas de carga de las CPI participantes, contrario a lo reportado en los estudios 

previos, no tuvo relación con las tareas de cuidado.  

En consonancia con lo encontrado, se sabe que los pensamientos de autocrítica, 

tienen relación con síntomas de estrés (Greenberger y Padiesky, 1998), que, a su vez 

son compatibles con los síntomas de sobrecarga. En este mismo sentido, el estrés 

relacionado al desempeño del rol materno ya se ha descrito, se sabe que el rol materno 

genera sobrecarga mental y emocional sobre las mujeres (Shloim, et al., 2015), y 

cuando dicho rol se superpone con alguna otra actividad demandante como la 

profesión, o bien, el cuidado de un niño con una enfermedad crónico-degenerativa, 

puede resultar en altos niveles de estrés y carga para las mujeres (Toledano-Toledano 
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y Luna, 2020). En este sentido se podría explicar que la fusión del rol materno con el rol 

de cuidado en las participantes, puede generar niveles de carga elevados. 

Al respecto del diseño de las intervenciones grupales, con base en los resultados 

obtenidos en el estudio cualitativo, se utilizaron estrategias para favorecer la expresión 

y la regulación emocional. Lo anterior debido a la presencia de desesperanza, 

pensamientos negativos, catastrofización y preocupación constante. Se sabe que este 

tipo de cogniciones están mediadas por procesos de falta de regulación emocional 

(Kleinstäuber, et al., 2019). Estudios anteriores han mostrado la eficacia del uso de 

estrategias de regulación emocional para disminuir síntomas de depresión (Berking, et 

al., 2008), ansiedad (Berking, et al., 2013) y estrés (Applebaum, et al., 2020), incluso, 

en CPI, el trabajo con estrategias de regulación emocional, disminuye los síntomas 

depresivos y ansiosos considerablemente (Ehret, et al., 2014).  

Los resultados del primer estudio permitieron identificar que, la sintomatología 

depresiva de las CPI estaba relacionada con la dificultad para integrar en su marco 

cognitivo la posibilidad del fallecimiento del paciente a mediano o largo plazo, es por 

ello que en la intervención grupal se incluyeron estrategias para el trabajo del proceso 

de duelo anticipatorio y de un plan de vida, contemplando la posibilidad de la muerte del 

paciente. En estudios anteriores se identificó que el trabajo con el duelo anticipatorio 

mejora el estado emocional de los CPI y reduce las posibilidades de que se presente un 

duelo complicado posterior a la muerte del paciente (Meichsner y Wiz 2018). El trabajo 

con duelo anticipado en CPI ha mostrado beneficios en el uso de estrategias de 

afrontamiento más eficaces ante la fase final del cuidado y en el aumento de las 

conductas de autocuidado (Coelho,et al., 2018). Aunado al manejo de duelo 

anticipatorio, también se utilizó la estrategia de la activación conductual para el trabajo 
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con los síntomas depresivos. La activación conductual ha mostrado resultados positivos 

en el manejo de los síntomas depresivos en diversas poblaciones (Brett, et al., 2020; 

Raines, et al., 2020) aunque hay pocos estudios sobre su uso en síntomas depresivos 

de CPI.  

Por último, un componente importante en el diseño de las intervenciones grupales 

fue la psicoeducación para diferenciar el rol materno y el rol de cuidado, con la finalidad 

de que las cuidadoras eviten fusionarlos. Estudios anteriores muestran que definir y 

caracterizar socialmente el rol de cuidado es benéfico para la salud mental de los CPI 

(Caroll, et al., 2019), les permite gestionar de mejor forma la manera de negociar 

apoyos instrumentales, económicos, e incluso afectivos (Kramer, 2005), y se sabe que 

les permite tener claridad en los retos y dificultades que implica dicho rol (Hughes, et 

al., 2013).  

Una vez diseñadas las intervenciones grupales, se llevó a cabo el segundo estudio 

(experimental) cuyo objetivo fue identificar si la intervención grupal con arteterapia 

lograba disminuir los síntomas de carga, ansiedad y depresión de CPI de pacientes 

paliativos pediátricos, en comparación con una intervención cognitivo conductual. Para 

ello se utilizó un diseño experimental pre-post con seguimiento a seis meses, de tres 

grupos, dos de tratamiento y uno de control activo (con tratamiento usual).  

Al respecto de los síntomas de ansiedad, la intervención con arteterapia resultó ser 

la más eficaz, incluso los efectos de la intervención se sostuvieron en el seguimiento a 

seis meses, de hecho, los síntomas de ansiedad continuaron disminuyendo en las 

participantes de este grupo. Por el contrario, este cambio no ocurrió en las participantes 

del grupo de TCC ni en las CPI del grupo control.  
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La diferencia entre grupos para la medición de seguimiento a seis meses no alcanzó 

significancia estadística, esta situación se podría atribuir principalmente al tamaño 

pequeño de la muestra en dicha medición (N=20). A pesar de esto, si se encontraron 

indicadores clínicos cualitativos de cambio terapéutico, entre ellos están el uso, por 

parte de los participantes, de metáforas sobre el proceso de aprendizaje. El uso de 

metáforas por parte de los clientes o pacientes, ya han sido descritos en trabajos 

anteriores como forma de cambio terapéutico (Krause, et. al., 2006).  

En este sentido, otro de los indicadores identificados fue la presencia de un cambio 

de discurso sobre los eventos difíciles que enfrentan las CPI. Este indicador es 

consistente con lo encontrado por Cunha, et al. (2012) quienes identificaron que el 

cambio de narrativa sobre los problemas de un consultante, suele aparecer a partir de 

la mitad, y hacia el final de un proceso terapéutico exitoso. Aunado a los mecanismos 

ya mencionados, también se identificó que las CPI participantes tuvieron una mejor 

comprensión de sus problemas al finalizar la intervención grupal, mejoraron la 

capacidad para expresar las emociones, y también lograban identificar verbalmente las 

herramientas que aprendieron para enfrentar dificultades en el momento presente y 

también en el futuro. Los anteriores, son mecanismos de cambio terapéutico cualitativo 

que coinciden con los que identificaron Krause, et al. (2006).  

Aunado a la presencia de estos indicadores cualitativos, los puntajes del IDARE-

Estado, disminuyeron de la medición basal (Mdn=42, 11.4), a la medición post-test 

(Mdn=34, 6), y en la medición de seguimiento a seis meses (Mdn= 30, 6.5), el puntaje 

promedio de las participantes continua a la baja y se ubica ya en nivel de síntomas 

leves.  
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Los resultados coinciden con lo descrito por Abbing,et al. (2018) y Nainis, et al. 

(2006) quienes reportan la disminución los síntomas de ansiedad posterior a una 

intervención con arteterapia en población no clínica y población clínica. Sin embargo, 

también existen reportes que no son concluyentes sobre la eficacia de la arteterapia 

para el manejo de ansiedad en poblaciones con particularidades como pacientes con 

esquizofrenia (Patterson et al., 2011), población no clínica (Slayton, et al., 2010) y 

pacientes con comorbilidad de más de un trastorno mental (Morgan, et al., 2012). En 

estos estudios, la disminución de los síntomas de ansiedad es no es significativa, o 

incluso, no se reportan cambios después de la intervención.  

En el presente estudio, la intervención con arteterapia resultó eficaz para disminuir 

los síntomas de ansiedad al concluir la intervención e incluso en el seguimiento a seis 

meses. Cabe destacar, que las participantes no cursaban con ningún trastorno mental 

asociado, sin embargo, los síntomas de ansiedad al iniciar la intervención eran severos.  

Los resultados obtenidos podrían explicarse debido a algunas variables del proceso 

de intervención con arteterapia. En primer lugar, el uso de los materiales de arte, las 

participantes reportaron que comenzaron a incorporar el uso de dichos materiales de 

forma regular en su rutina, y en especial, al percibir la activación física de la ansiedad; 

las participantes refirieron que utilizar materiales de arte les ayudó a tranquilizarse y a 

pensar en la ansiedad como un síntoma manejable. En este sentido, se ha 

documentado, que el uso de materiales de arte es un medio eficaz para disminuir las 

sensaciones físicas desagradables de los estados de ansiedad (Curry y Kaser, 2005).  

Otra de las variables que podrían estar asociadas a este cambio en los síntomas de 

ansiedad en la intervención con arteterapia, es el trabajo con el proceso creativo, en 

este sentido, se sabe que el enfocar la atención para crear, favorece los estados de 
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relajación, y ayuda a disminuir la activación fisiológica de la ansiedad (Mehmud-Noor et 

al., 2017), y también ayuda a crear espacios de reflexión que permiten distanciarse de 

las problemáticas y enfocar los pensamientos hacia las soluciones (Dikann, 2020). Se 

sabe que cuando las personas se orientan hacia las soluciones de los problemas, los 

síntomas de ansiedad, y estrés disminuyen (Fitzgerald y Leudar, 2012). 

 De igual forma, este mismo proceso de enfocarse en el momento presente a través 

del uso de materiales de arte y el proceso creativo, es consistente con lo que se 

propone para el trabajo del mecanismo de evitación experiencial, que ya ha sido 

descrito como un mecanismo subyacente de los síntomas de ansiedad (Cookson, et al., 

2020), Es plausible pensar que el trabajo con materiales de arte y la creatividad, ayudan 

a manejar la evitación experiencial al centrar la atención en el momento presente, y 

también es plausible que el contacto físico con los materiales de arte facilite el 

afrontamiento de las sensaciones fisiológicas displacenteras de la ansiedad. Este 

mecanismo fue descrito por Kapitain (2013). Incluso, se ha documentado que la utilidad 

de los materiales de arte como un medio para contener sensaciones físicas 

desagradables no sólo es útil en personas con ansiedad (Mehmud-Noor et al., 2017), 

sino que tiene un efecto similar en personas que sienten dolor (Nainis et al., 2006), 

personas que están hospitalizadas (Shella, 2018), y personas que han enfrentado un 

evento traumático (Kalmanowitz, 2016).  

Por el contrario, en el caso del grupo de intervención con TCC, los síntomas de 

ansiedad disminuyeron en la medición post-test, sin embargo, en la medición a seis 

meses, los niveles de ansiedad regresaron a su nivel basal (nivel de síntomas severos), 

es decir, se perdió el efecto de la intervención. 
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Cabe mencionar que en el grupo de intervención con TCC se trabajó con las 

estrategias que sugiere el modelo cognitivo conductual para disminuir la ansiedad, tal 

es el caso de la técnica de resolución de problemas (Kleiboer, et. al., 2015), la 

reestructuración cognitiva (Hawley, et al., 2016), las autoinstrucciones (Lange, et al., 

1998) y la relajación (Pouraboli, Poodineh y Jahani, 2019). Estas estrategias ayudan a 

identificar y disminuir los pensamientos catastróficos, a disminuir la activación fisiológica 

y a enfocar al usuario en soluciones según refieren Riso (2009) y Clark y Beck (2012). 

En este sentido, las participantes del grupo de TCC, refirieron que las estrategias que 

les resultaron útiles para sentirse más tranquilas fueron aprender a identificar sus 

pensamientos catastróficos, modificarlos, y aprender a buscar soluciones en donde 

antes veían únicamente problemas, no hablaron mucho de las estrategias de relajación, 

sin embargo, reconocieron el manejo cognitivo como una herramienta útil. 

Con los resultados del estudio es plausible sugerir que el trabajo cognitivo y 

fisiológico de los síntomas de ansiedad ayuda a disminuirlos de manera inmediata, pero 

no resulta útil para que los síntomas permanezcan en niveles bajos a mediano plazo. 

En este sentido, estudios anteriores han documentado la importancia de trabajar los 

síntomas de ansiedad no únicamente a nivel cognitivo, si no también incluir los 

componentes metacognitivos (Wells, 2009), es decir, los procesos que subyacen a los 

pensamientos catastróficos como la evitación experiencial, la atención selectiva, la 

fusión cognitiva y la rumiación (Miró y Simon, 2016).  

Se sabe que las estrategias de tercera ola de la TCC como la atención plena, la 

terapia de aceptación y compromiso, la activación conductual y la terapia dialéctica 

conductual, abordan, con sus estrategias centradas en el momento presente, los 

componentes metacognitivos de la ansiedad (Fava, 2016; Wells, 2009). Aunque la 
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evidencia que soporta la idea de que las terapias cognitivo conductuales de tercera 

generación tienen mayor eficacia para tratar síntomas de ansiedad no es concluyente 

(Churchill, et al., 2013), parece que, en el caso del presente estudio, el abordaje de la 

evitación experiencial a través del trabajo con los materiales de arte y el proceso 

creativo, resultó más eficaz que el abordaje meramente cognitivo y fisiológico.  

En relación a los síntomas de depresión, una de las principales hipótesis de este 

trabajo fue que, la intervención con arteterapia puede disminuir los síntomas de 

depresión con mayor eficacia que la TCC. Al respecto, los resultados indican que la 

intervención con arteterapia fue igual de eficaz que la TCC para disminuir los síntomas 

depresivos en CPI de niños en cuidados paliativos.   

Los síntomas depresivos en ambos grupos de intervención pasaron de niveles 

severos en la medición basal, a niveles leves en la medición post-test, y seis meses 

después los síntomas continuaron en niveles leves. Este cambio tuvo un tamaño del 

efecto grande, y las diferencias fueron significativas, incluso con una muestra pequeña 

en la medición a seis meses.  

 La disminución de síntomas depresivos con arteterapia ha sido ya documentada en 

cuidadores de pacientes con demencia (Wharton, et al., 2019), en población no clínica 

(Newland y Bettercourt, 2020), y con buenos resultados y evidencia robusta 

especialmente en personas de la tercera edad (Ching-Teng, et al., 2019), mujeres con 

cáncer de mama (Tang, et al., 2019) y población clínica con trastornos del estado de 

ánimo de moderados a severos (Blomdahl, et al., 2018).  

A pesar de lo anterior, poco se sabe sobre el mecanismo de acción de la arteterapia 

sobre los síntomas depresivos. Los estudios documentan la mejoría de los síntomas, 

sin embargo, no ha sido posible identificar por completo el mecanismo de cambio 
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terapéutico. En este sentido, el trabajo de Blomdhal, et al. (2016) identificó que los 

arteterapeutas expertos coinciden en que la expresión emocional a través del uso de 

materiales, metáforas, y el proceso creativo, son un componente importante del cambio 

en la sintomatología depresiva. También consideran que el trabajo con arte favorece el 

autoconocimiento, la capacidad para comprender mejor los estados emocionales, y 

favorece el uso de estrategias de afrontamiento saludables. Aunado a lo anterior, se 

sabe que el uso de materiales activa el sistema de la recompensa a nivel neuronal 

(Vessel, et al., 2012), y ello genera una sensación de bienestar en sí mismo; también se 

sabe que el uso de materiales de arte se relaciona de forma positiva con la mejoría en 

el estado de ánimo (De Petrillo y Winer, 2005; Lusebrink, 2004).   

En el caso de las participantes del estudio, refirieron que, a través del trabajo con 

los materiales de arte, identificaron la importancia de llevar a cabo actividades que les 

generaran bienestar, y enfocarse en su autocuidado. Algunas de las participantes 

destacaron la importancia de darse cuenta de la capacidad para auto gestionar y 

autoregular su estado de ánimo llevando a cabo actividades sencillas y 

recompensantes. Este último elemento coincide con la base teórica de la técnica de la 

activación conductual (Manos, et al., 2010), que sugiere que las personas con síntomas 

depresivos lleven a cabo actividades que generen refuerzos positivos inmediatos para 

mejorar el estado de ánimo.  

Por otra parte, las CPI también refirieron que el trabajo con los materiales de arte 

les ayudó a expresar sus emociones, principalmente las que consideraban 

desagradables o difíciles como la tristeza y la preocupación. Este ejercicio lo 

relacionaron con una mejoría en el estado de ánimo, y con una sensación de bienestar 

subjetivo. Durante la intervención se facilitó la expresión emocional a nivel individual, 
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pero también a nivel colectivo, en el trabajo con un mural que se llevó a cabo. Lo 

anterior coincide con lo encontrado por Czamanski-Cohen, et al. (2020) quienes 

identificaron que la arteterapia favorece el procesamiento de las emociones en 

personas con síntomas de depresión al mejorar la capacidad de tomar conciencia de 

ellas, expresarlas, aceptarlas y regularlas.  

Aunado a lo anterior, otro elemento que ayudaría a explicar los resultados es el 

hecho de que, en el grupo de arteterapia, las participantes hablaron con apertura sobre 

el tema de la posible muerte de sus hijos. Es posible que el material de arte facilitara la 

expresión emocional, y también que ofertara un medio de contención. Lo anterior tiene 

relación con un proceso descrito por Duncan (2007) al que llama el proceso de 

simbolización de conflictos internos y elaboración externa utilizando la transformación 

con materiales de arte. Este proceso se refiere a la creación de un espacio llamado 

“espacio liminal” cuando se tiene un proceso creativo. El espacio liminal, según 

Casabó-Martín y García-Soriano (2012), es un lugar en el que se pueden simbolizar los 

conflictos internos, pero en donde lo que se ha simbolizado todavía no forma parte de la 

realidad; al construir o representar un símbolo del mundo interno del paciente, es 

posible modificar, contener, transformar y enfrentar dichos conflictos. En este caso, el 

producto artístico es lo que media entre el mundo externo y el mundo interno del 

consultante. En este mismo sentido, según Grüber y Oepen (2018), el espacio liminal 

permite que las personas puedan comprender y resolver sus problemas, contactar con 

las emociones en un medio que es seguro y que ofrece contención (Grüber y Oepen, 

2018).  

Por otra parte, en el caso de la intervención con TCC, el cambio también fue muy 

significativo, los síntomas disminuyeron de un nivel severo en la medición basal, a un 
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nivel leve en la medición post test, y a no síntomas en el seguimiento a seis meses. 

Estos resultados son contrarios a lo descrito anteriormente en intervenciones con TCC 

en CPI de niños con cáncer en México (Montero-Pardo, 2012), en donde una 

intervención de sesión única no consiguió disminuir la sintomatología depresiva de las 

cuidadoras. En este mismo sentido, el metanálisis de Northhouse, et al (2012), refiere 

que las intervenciones con TCC no disminuyen los síntomas de depresión en los 

seguimientos a un mes, tres meses, seis meses, y un año en CPI de distintos tipos de 

pacientes.  

Una posible explicación a estos resultados es que el diseño de la intervención se 

hizo con base en los resultados del estudio cualitativo de la primera fase, y dirigiéndolo 

a las creencias encontradas de desesperanza e incapacidad para generar un marco 

cognitivo para asumir la posible muerte del paciente. Otro punto a destacar es que se 

utilizó una técnica cognitivo conductual de tercera generación (la terapia de activación 

conductual), que ha reportado buenos resultados para disminuir síntomas depresivos 

en población clínica (Stavsky-Benor, 2021), en pacientes con comorbilidad de otros 

trastornos mentales (Baer, et al., 2011), y en pacientes con cáncer (Ryba, et al., 2014). 

Esta técnica es eficaz debido a que genera una sensación de control sobre la 

sintomatología depresiva en los usuarios (Losada, et al., 2018), genera condiciones de 

refuerzo positivo inmediato y combate las creencias de desesperanza propias del 

estado de ánimo depresivo (Sun, et al., 2021).  

Es posible que el resultado esté relacionado con la implementación de esta técnica. 

La inclusión de esta estrategia se hizo con base en los resultados del primer estudio, de 

no haber tenido el estudio cualitativo previo, se hubieran utilizando las técnicas 

cognitivo-conductuales recomendadas por la literatura para CPI como la 
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psicoeducación (Noriega, et al., 2021), la reestructuración cognitiva (Gendron, et al., 

1996) y la solución de problemas (Rangel-Domínguez, 2013), se sabe que estas 

estrategias en ocasiones logran disminuir los síntomas depresivos en esta población 

con un tamaño del efecto pequeño (Hopkinson, et al., 2019), y en otras ocasiones, los 

síntomas no disminuyen (Montero-Pardo, 2012). 

Otros elementos que ayudan a explicar los resultados, y que las participantes 

identificaron como estrategias que les generaron bienestar, fueron aprender a operar en 

su estado de ánimo para crear condiciones de refuerzo positivo por medio de 

actividades agradables a voluntad, y también, identificar la mejoría inmediata en el 

estado de ánimo al llevar a cabo estas actividades; y todo ello, de forma independiente 

a la solución del problema que estaban enfrentando, fue algo que les generó bienestar, 

tranquilidad y seguridad. Lo que las participantes refieren, coincide con el mecanismo 

de acción que ha sido descrito para la técnica de la activación conductual (Stavsky-

Benor, 2021).  

En el grupo de intervención con TCC no se habló abiertamente sobre la posibilidad 

de la muerte de los pacientes, hubo poco trabajo de expresión emocional, el trabajo que 

se hizo fue principalmente a nivel cognitivo. Lo anterior se refleja en el reporte que 

hicieron las participantes sobre las estrategias que asociaron a mejoría en el estado de 

ánimo o a sensaciones de bienestar, la más referida fue el poder aprender a conocer su 

forma de pensar, algunas de las participantes también refirieron que les fue de utilidad 

aprender estrategias para cambiar la manera en que piensan sobre sus problemas. En 

este sentido, está bien documentado que el cambio de cogniciones, es el mecanismo 

de acción central de la terapia cognitivo conductual (Riso, 2009).  
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Los resultados del estudio permitieron identificar que ambos tipos de intervención 

redujeron los síntomas de depresión, y sostuvieron sus efectos en el seguimiento a seis 

meses. Al parecer, los mecanismos de acción fueron distintos para cada tipo de 

intervención. En el caso de la terapia cognitivo conductual, el mecanismo de acción 

básico fue la capacidad de operar en el medio creando refuerzos positivos con efectos 

inmediatos; mientras que, en el caso de la intervención con arteterapia, el mecanismo 

de acción fue el procesamiento emocional (identificar, expresar y elaborar las 

emociones a través de la obra y el proceso creativo), y también el uso de los materiales. 

Al respecto de los síntomas de carga, ninguna de las dos intervenciones resultó ser 

muy eficaz, la intervención con arteterapia disminuyó los síntomas en la medición post-

test, pero dicha disminución no fue significativa, aunque esta disminución se mantuvo a 

los seis meses de seguimiento. Por el contrario, la intervención con TCC disminuyó los 

síntomas de carga en la medición post-test de forma significativa pero, la sobrecarga 

regresó a sus niveles basales en la medición a seis meses, es decir, se perdió el efecto 

de la intervención. 

En relación al moderado efecto de ambos tipos de intervención sobre los síntomas 

de sobrecarga, cabe destacar en primer lugar que, los niveles basales de sobrecarga 

en la población se ubicaron en el rango de moderado. Es plausible pensar que la 

intervención resulte poco eficaz sobre una variable cuyos niveles son moderados. En 

este mismo sentido, una explicación posible a los niveles de carga en la población, es la 

aparición del fenómeno del sub-reporte de síntomas de carga en las cuidadoras 

informales cuyo vínculo con el receptor de cuidado es el materno-filial, esto es un 

fenómeno que en anteriores investigaciones ha sido reconocido (Kirk, et al., 2011; 

Montorio, et al., 1998), el tipo de vínculo que se tiene con el receptor de cuidado es una 
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variable que afecta la percepción y el reporte de los síntomas de carga, especialmente 

de los síntomas subjetivos, es decir, aquellos relacionados con la fatiga, el hartazgo, la 

vergüenza, la culpa y el aislamiento (Montero-Pardo, et al., 2014).   

Un segundo punto que podría ayudar a explicar los resultados, tiene que ver con el 

instrumento de medición utilizado. La entrevista sobre la carga del cuidador primario de 

Zarit es el instrumento más utilizado para medir carga (Adelman, et al., 2014; Sheehan, 

et al. 2019), está validado para población mexicana (Alpuche-Ramírez, et al.,2008; 

Flores-Terrones, et al., 2019), distingue entre carga objetiva y carga subjetiva 

(Domínguez-Sosa, et al., 2010), y tiene una base teórica sólida, sin embargo, debido a 

que fue construido con base en la experiencia de CPI de pacientes con demencia, que 

tienen un vínculo de pareja o hijas con el receptor de cuidado, podría perder 

sensibilidad y confiabilidad al medir carga en cuidadoras cuyo vínculo con el receptor de 

cuidado es el materno-filial. Lo anterior ha sido reconocido y evaluado por Montero-

Pardo, et al. (2014) quienes al hacer un análisis de validez de dicho instrumento en CPI 

de niños en cuidados paliativos en México, identifican que el instrumento requiere 

algunas modificaciones para adaptarse a esta población. 

Es plausible pensar, con la información anterior, que la medición cuantitativa de los 

síntomas de carga no fue la más adecuada para la población, y que se presentó el 

fenómeno del sub-reporte de síntomas. A pesar de lo anterior, se tiene una valoración 

cualitativa de dichos síntomas, que se pudo llevar a cabo en el primer estudio del 

trabajo. Se encontró que, en estas participantes, había síntomas de estrés y de carga, 

entre ellos, la dificultad para solicitar o recibir ayuda para las tareas domésticas o de 

cuidado, la irritabilidad, la fatiga, la sensación de estar “abrumada”, la inquietud por no 

tener fallas al atender las necesidades de sus hijos enfermos y también de su familia. 
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Problemas de comunicación con la familia nuclear, la familia extensa y el equipo 

médico. La decisión de evitar tener momentos de esparcimiento, y la dificultad para 

ocuparse de su bienestar físico y emocional. Todos los síntomas anteriores, las 

participantes identificaron que se generaban, principalmente, en el núcleo familiar y en 

la convivencia con el equipo médico. 

 El estrés ligado a la convivencia con el equipo médico tratante ya ha sido 

documentada en algunos estudios (Laparidou, et al., 2019), donde se cree que la 

exigencia y presión que genera el equipo médico, así como las altas expectativas sobre 

el rendimiento de la CPI producen estrés y tensión que, contribuyen a elevar los niveles 

de carga. En este mismo sentido, la carga ligada a la interacción familiar fue identificada 

en el trabajo de Blasinsky (1998), quien sugiere llevar a cabo intervenciones familiares 

que fortalezcan las estrategias de solución de problemas y de comunicación para 

disminuir la carga que genera la tensión familiar al reorganizarse para cuidar de un 

paciente con alguna enfermedad crónica.  

Lo anterior es contrario a lo que se afirma en la mayoría de los estudios sobre 

modelos de estrés y carga en el CPI, que atribuyen los síntomas principalmente a 

variables como el aislamiento social (Chase, et al., 2020), la falta de redes de apoyo 

(Anderson, et al., 2020), la demanda alta de actividades al cuidar de un paciente (Lin, et 

al., 2019), la gran cantidad de tiempo que se debe invertir para los cuidados (Hsieh, et 

al., 2021), el impacto económico que genera el rol de cuidados en la CPI (Kavanaugh, 

et al., 2015), y la falta de entrenamiento para llevar a cabo las actividades de cuidado 

(Chocarro, et al., 2021). La mayoría de los modelos de estrés del CPI se han construido 

principalmente con la participación de cuidadores de pacientes adultos, que 

generalmente padecen demencia o alguna enfermedad crónico-degenerativa. 
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 Los resultados encontrados en el estudio permiten identificar que el tipo de vínculo 

con el receptor de cuidados podría ser una variable importante para caracterizar los 

síntomas de carga. La importancia del vínculo materno-filial en la relación de cuidados, 

y la forma en que afecta la intensidad y expresión de los síntomas psicológicos, ya ha 

sido descrita en trabajos anteriores (Montero-Pardo, et al. 2014), también se ha 

planteado la posibilidad de que haya un perfil de CPI específico para madres de niños 

enfermos (Chocarro, et al., 2021; Crane y Davis, 2018), quienes, debido a su vínculo 

con el paciente, en este caso, su hijo, enfrentan dificultades y demandas específicas, 

que implican síntomas psicológicos distintos a los que presenta los CPI de adultos con 

otro tipo de vínculo con el paciente (Toledano-Toledano y Luna, 2020).  

Los resultados cuantitativos indican que ninguna de las intervenciones resultó muy 

eficaz para disminuir los niveles de carga en las participantes, sin embargo, a nivel 

cualitativo, se identificaron algunos indicadores que podrían sugerir que las 

participantes trabajaron con los síntomas de carga y lograron disminuirlos. Las CPI, en 

primer lugar, identificaron sus estresores principales, que resultaron ser las 

interacciones con la familia nuclear, la familia extensa y el equipo médico tratante. 

Específicamente los juicios que reciben, las exigencias a las que son sometidas y las 

limitaciones que se les atribuyen al desempeñar tanto el rol de cuidado como el rol 

materno. En este sentido, investigaciones anteriores han mostrado que, identificar los 

estresores principales, el contexto en que aparecen, y las respuestas problemáticas que 

se generan ante ellos, es una de las formas en que se intervienen los síntomas de 

estrés en CPI (Von Känel, et al., 2020).  

 De igual forma, las CPI identificaron la importancia de separar los roles de cuidado 

y materno, ello, favoreció que pudieran solicitar y recibir ayuda de su red de apoyo en 
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cuestiones de cuidados. Notaron que las tareas de cuidado pueden realizarlas también 

otras personas que forman parte de su red social de apoyo, mientras que el rol materno 

es exclusivo de ellas, y difícil de sustituir. En este sentido, la fusión de roles se ha 

descrito en trabajos anteriores que documentan la fuerza que tiene la cultura al definir el 

rol materno (Austin y Carpenter, 2008), hay cualidades, atribuciones, actividades y 

tareas que culturalmente se atribuyen a una mujer que está siendo madre; según el 

trabajo de Tabatabai (2019), dichas características suelen ser la capacidad para 

resolver todos los problemas que surgen en el ámbito doméstico, la obligación de cuidar 

de los niños, la capacidad de equilibrar a la perfección las tareas domésticas con otro 

tipo de actividades como las laborales o el cuidado de algún enfermo. La cultura espera 

y refuerza que la “madre perfecta” pueda hacerlo todo y pueda tener todas las 

habilidades y capacidades en su interior (Lamar, et al., 2019). En este sentido, 

identificar los mandatos culturales, reflexionar sobre ellos y modificarlos, podría ser una 

buena alternativa para disminuir la carga y el estrés de las madres que cuidan niños 

con alguna enfermedad crónica o alguna discapacidad (Tabatabai, 2019).  

Es así que, identificar las tareas de los roles que ejercen las CPI, separarlas y 

comenzar a solicitar y recibir ayuda, pudo haber contribuido a la disminución de los 

síntomas de carga, misma que se identificó de manera cualitativa, a través de las 

narrativas de las participantes al finalizar las intervenciones. Las participantes 

identificaron sensaciones de bienestar al recibir ayuda de su red social, reorganizar las 

tareas en casa y compartir los cuidados; les resultó sorprendente y agradable identificar 

que los integrantes de su red de apoyo cercana tenían voluntad de ayudar; finalmente, 

identificar y reflexionar sobre los juicios y normas que se les impone debido a su rol 
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materno, les permitió identificar estrategias de afrontamiento para utilizar con la familia 

y con el equipo médico.  

Los resultados encontrados pudieron comprenderse y explicarse mejor con el 

conjunto de datos obtenidos a lo largo de los tres estudios. Los resultados de la primera 

fase enriquecieron la información sobre las CPI participantes, el diseño de la 

intervención se hizo con base en un análisis de síntomas que rara vez se lleva a cabo 

en la práctica clínica. En este sentido, en los metanálisis sobre intervención psicológica 

en CPI no se encontró descrito el uso del análisis de síntomas como un elemento previo 

al diseño de las intervenciones (Losada-Baltar y Montorio-Cerrato, 2005; Vazquez, et 

al., 2014). De igual modo, debido al análisis de síntomas mencionado, se agregaron 

estrategias de intervención y temas que no han sido reportados como estrategias de 

primera elección para el trabajo con esta población. Tal es el caso de la activación 

conductual y la psicoterapia de arte. Los estudios de intervención en CPI suelen utilizar 

como estrategias de primera elección la psicoeducación (Elsheikh, et al., 2020; Frias, et 

al., 2020), la reestructuración cognitiva (Baruah, et al., 2021), las estrategias de 

resolución de problemas (Chien, et al., 2020) y la planificación de estrategias de 

autocuidado (Schaefer, et al., 2021) 

 Por otra parte, el trabajo del tercer estudio, ayudó a explicar de mejor forma los 

resultados del estudio experimental, y también ayudó a identificar indicadores 

cualitativos de cambio y algunos de los mecanismos de acción de ambos tipos de 

intervenciones. En el grupo de trabajo de intervención con TCC, se identificó que el 

principal mecanismo de cambio que utilizaron las participantes fue identificar y cambiar 

los pensamientos poco objetivos, inflexibles o sin fundamento racional. Este mecanismo 

lo describieron como “aprender a pensar de forma distinta sobre sus problemas”, y lo 
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asociaron de forma directa a dos elementos: primero, a la sensación de bienestar 

generalizado, y segundo, a la disminución de emociones no deseadas como la tristeza 

o el enojo.  

La expresión del autodiálogo irracional con la finalidad de analizarlo y modificarlo ya 

ha sido descrito como un mecanismo de cambio de intervenciones con TCC en adultos 

(Lou y McAloon, 2021); de igual forma, el aumento en la frecuencia de uso de 

estrategias saludables de afrontamiento como mecanismo de cambio para mejorar el 

estado de ánimo en TCC ya ha sido descrito (Holzhahuer, et al. 2020).  

Por otro lado, en el grupo de intervención con arteterapia, la expresión emocional en 

un ambiente seguro y contenido, utilizando los materiales de arte, fue uno de los 

principales mecanismos de cambio que identificaron las participantes. En este grupo las 

participantes identificaron y describieron un mayor número de emociones distintas que 

percibieron durante la intervención en comparación con el grupo de TCC. Aunado a 

ello, las emociones identificadas fueron tanto agradables como desagradables. En 

estudios anteriores se ha documentado la relación entre las habilidades para identificar 

expresar las emociones, con la capacidad para regularlas (Riley, et al., 2019), de igual 

forma, se sabe que la expresión emocional está relacionada con la disminución de 

síntomas de ansiedad y depresión (Maroti, et al., 2021). Aunado a lo anterior, se ha 

documentado que, en la terapia de arte, el trabajo con los procesos creativos y los 

materiales de arte, podrían ayudar a disminuir las sensaciones desagradables que 

ocurren al identificar y expresar las emociones (Czamanski-Cohen, et al., 2020), y ello 

disminuiría la tendencia a evitar la expresión emocional relacionada con el aumento de 

estrés y síntomas depresivos y ansiosos (Maroti, et al., 2021). 
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 Finalmente, en el caso de ambos tipos de intervención, un mecanismo de cambio 

que identificaron las participantes fue el modo de la intervención: grupal. En los dos 

grupos, las CPI mencionaron de forma consistente la importancia de haber podido 

escuchar y compartir vivencias con mujeres cuidadoras informales que estaban 

atravesando situaciones similares. Asociaron el acompañamiento grupal con 

sensaciones de bienestar, mejoría y motivación. Hay algunos estudios en donde se 

utilizó la modalidad individual de intervención psicológica con CPI de niños que reportan 

disminución con efecto leve o moderado de síntomas de depresión y ansiedad (Guan, 

et al., 2021; Yang, et al., 2021), también hay reportes de resultados positivos al trabajar 

síntomas depresivos con intervenciones de sesión única individuales en CPI (Montero-

Pardo, 2016), y aunado a ello, los estudios sobre diferencias de efecto al comparar 

intervenciones grupales con intervenciones individuales no son concluyentes, es decir, 

hay estudios que refieren que no existen diferencias significativas atribuidas al modo de 

intervención (Burlingame y Krogel, 2005; O´Shea, et al., 2015) y estudios que afirman lo 

contrario (Baines, et al.,  2004; McCrone, et al., 2005). Sin embargo, para efectos del 

presente estudio, y conforme a lo que las participantes describieron que les ayudó a 

tener bienestar, podría pensarse en la variable de apoyo social más que en la 

modalidad de intervención grupal. En este sentido, se ha descrito previamente que el 

apoyo social de pares, familiares y amigos tiene una correlación negativa con los 

síntomas de depresión en cuidadores informales (Liu, et al. 2019; Schiller, et al., 2021), 

también se sabe que el apoyo social es una variable mediadora para la percepción del 

bienestar en adultos (Zhong, et al., 2021). Con los resultados encontrados, es plausible 

pensar que la variable de apoyo social que se percibió al tener una intervención grupal, 
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colaboró, junto con los otros mecanismos descritos, a disminuir los síntomas de 

depresión, ansiedad y carga en las CPI participantes.  

El último punto para discutir, es en relación a la forma en que se respondió a la 

pregunta de investigación. Se pudo responder de mejor forma utilizando un diseño 

mixto anidado. El diseño, permitió hacer una descripción general del problema, 

identificar si los síntomas en las CPI disminuyeron posterior a la intervención 

psicológica, y explicar el proceso por medio del cual la intervención tuvo sus efectos. El 

uso de métodos cuantitativos y cualitativos permitió que la información se 

complementara, en este sentido, Creswell y Plano-Clarck (2011) reconocen, que una de 

las principales ventajas de los métodos mixtos es la de obtener análisis más completos 

de los problemas que se están estudiando.  

En el caso de los síntomas de ansiedad, depresión y ansiedad de las CPI 

participantes, el uso de escalas y de entrevista semi-estructurada permitió no solo 

identificar la presencia y el nivel de los síntomas, sino que también se lograron 

identificar las creencias ligadas a dichos síntomas, es decir, la forma en que los mismos 

estaban siendo expresados.  

Con el uso únicamente de las escalas y sus resultados, se hubiese construido una 

intervención grupal utilizando las técnicas y estrategias sugeridas por los modelos de 

estrés y salud mental del cuidador (Gerain y Zech, 2019; Kumagay, 2017), que han 

tenido efectos de leves a moderados en CPI (Dimitropoulus, et. al., 2019; Nichols, et.al., 

2007; Ostwald, et. al. 1999); sin embargo, con la información del estudio cualitativo, se 

identificó la necesidad de utilizar además de las estrategias ya mencionadas, la 

activación conductual para trabajar síntomas depresivos, la terapia constructivista del 
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duelo para abordar el tema de la posible muerte del paciente, y, estrategias de 

expresión emocional diversas.  

De igual forma, se identificaron estresores primarios que no se han mencionado con 

tanta frecuencia en la literatura, como es el caso de la interacción con la familia 

extensa, el equipo médico y la pareja. También, se encontró la utilidad de caracterizar 

la identidad de las cuidadoras durante la intervención grupal para separar el rol de 

cuidado, del rol materno; esta separación se cree que pudo haber influido 

considerablemente en la disminución de los síntomas de carga, de ansiedad y de 

depresión. Esta hipótesis surgió a partir de los resultados cualitativos, y es una de las 

contribuciones importantes del trabajo. Es plausible pensar que estas modificaciones en 

el diseño de la intervención, fueron fundamentales para el efecto positivo que se tuvo 

en la disminución de los síntomas.  

Otra ventaja encontrada, del uso de ambos tipos de datos, fue la de poder hacer 

una interpretación clínica de los resultados numéricos, aún sin tener significancia 

estadística en las diferencias encontradas en los síntomas de ansiedad y carga, en el 

seguimiento a seis meses; con el apoyo de los datos cualitativos, es plausible identificar 

que los síntomas de ansiedad y carga continuaban en niveles leves en el grupo de 

arteterapia, también fue posible confirmar la presencia de indicadores cualitativos de 

cambio terapéutico como los que ya han encontrado Krause, et. al. (2006). La 

interacción de ambos datos permite sustentar la idea de que la intervención grupal 

siguió teniendo efecto a 6 meses, y que las participantes desarrollaron habilidades para 

afrontar y manejar los síntomas de depresión, ansiedad y carga.  

De la misma manera, con el uso de ambos tipos de datos, se pudo identificar una 

variable que posiblemente está relacionada de forma estrecha con la disminución de los 
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síntomas, y que no fue medida de forma cuantitativa, es el apoyo social. Su efecto no 

fue cuantificado, sin embargo, a nivel cualitativo, todas las CPI mencionaron la 

importancia del apoyo social para facilitar la reflexión sobre temas complejos o de carga 

emotiva elevada. De igual forma, refirieron que el apoyo social fue una de las variables 

que les generó mayor bienestar. El efecto de dicha variable no se hubiese identificado 

de haber usado exclusivamente un método cuantitativo de medición.  

Los dos tipos de estudios se complementaron y permitieron ampliar la información 

para poder explicar de forma más completa los resultados. Es así que, con los 

resultados obtenidos en los tres estudios, y a través del uso de un diseño mixto 

anidado, se puede responder a la pregunta de investigación de forma general afirmando 

que, las intervenciones diseñadas (tanto la cognitivo conductual, como la de 

arteterapia), fueron más eficaces para disminuir síntomas de ansiedad y depresión en 

comparación con el tratamiento usual que recibieron los CPI en el lugar en donde son 

atendido sus hijos. Cabe recordar que el tratamiento usual constaba de sesiones 

individuales y grupales de psicología y tanatología. 

En este sentido, se habla de eficacia utilizando la propuesta de Chambless (1998), 

quien implica que una intervención psicológica eficaz debe cumplir con el objetivo que 

se plantea, en este caso, fue el de disminuir los síntomas; también es necesario que se 

identifiquen las variables de salida (ansiedad, depresión y sobrecarga), que las mismas 

sean medidas con instrumentos válidos y confiables, en el caso del presente estudio se 

utilizaron el IDB-II, la entrevista de carga de Zarit y el  IDARE estado-rasgo; también se 

espera que al finalizar la intervención se pueda describir el mecanismo de acción del 

cambio, que en el caso del presente trabajo se logró con la sinergia de datos 

cuantitativos y cualitativos del segundo y tercer estudio. De igual forma, haciendo uso 
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de las propuestas de Chambless (1998), se utilizó un grupo de control, y la intervención 

cuya eficacia estuvo a prueba fue contrastada contra una intervención que cuenta con 

evidencia empírica de su eficacia, en este caso, una intervención grupal cognitivo-

conductual.  

CONCLUSIONES 
 

• Las conclusiones e interpretación de los resultados deben tomarse con reserva 

debido al tamaño pequeño de la muestra y a las características particulares y 

controladas del lugar en donde se llevó a cabo la intervención.  

• El perfil psicosocial de las cuidadoras primarias informales de pacientes pediátrico 

difiere del perfil psicosocial de las cuidadoras primarias informales de pacientes 

adultos. Las princpales diferencias se encuentran en las variables de edad, nivel 

de escolaridad, ocupación, apoyo social percibido y estresores principales.  

• El tipo de vínculo que se tiene con el receptor de cuidados, incide en la forma en 

que se expresan y se reportan los síntomas de ansiedad, depresión y estrés en 

las cuidadoras primarias informales, así como en el tipo de estresores a los que 

se enfrentan. 

• El cuidado de un paciente paliativo pediátrico es un proceso dinámico que implica 

varias etapas. En cada una de dichas etapas, las CPI enfrentan dificultades y 

procesos emocionales particulares. Es importante adecuar la intervención 

psicológica de acuerdo a la etapa del proceso que se está atravezando, y es 

importante que se les atienda desde que se recibe el diagnóstico y hasta que se 

elabora el duelo por la muerte del paciente.  
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• Para medir la variable de carga en CPI de pacientes pediátricos, la entrevista sobre 

la carga del cuidador de Zarit resultó ser un instrumento poco adecuado, ello a 

pesar de tener buen nivel de confiabilidad, y haber sido validado en población 

mexicana. El perfil particular de estas CPI requiere de instrumentos que, para 

medir carga, tomen en cuenta el tipo de vínculo que se tiene con el recepetor de 

cuidados, y el tipo de estresores a los que se enfrentan estas CPI, así como el 

fenómeno de sub-reporte de síntomas que se suele presentar en esta población. 

• La medición de los síntomas de ansiedad, depresión y carga de las CPI de 

pacientes paliativos pediátricos que se realizan con escalas, y de manera 

transversal, no siempre aporta la información suficiente para construir una 

intervención psicológica adecuada para las necesidades de atención emocional 

de las CPI.  

• Caracterizar los síntomas de ansiedad, depresión y carga de las CPI por medio 

del uso de datos cualitativos y cuantitativos favorece el diseño e implementación 

de intervenciones psicológicas que responden mejor a las necesidades de 

atención emocional de las CPI.  

• Los síntomas de depresión, ansiedad y carga en CPI de pacientes paliativos 

pediátricos estuvieron más relacionados a las interacciones con la familia extensa, 

con el equipo médico, a la fusión de roles y al proceso de duelo anticipado, que, 

con las tareas de cuidado y el aislamiento social como lo han establecido los 

modelos de estrés del CPI, basados principalmente en mediciones transversales a 

CPI de pacientes adultos con demencia.  
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• Las intervenciones psicológicas grupales tanto cognitivo conductual como con 

arteterapia, construidas con base en la recopilación de datos cuantitativos y 

cualitativos, resultaron ser más eficaces en comparación con la intervención 

psicológica usual basada en modelos de estrés de las CPI y en mediciones 

transversales con escalas. 

• En ambos tipos de intervención grupal (arteterapia y terapia cognitivo conductutal) 

disminuyeron los síntomas de ansiedad, depresión y carga al finalizar el programa 

de intervención. Únicamente el grupo de la intervención con arteterapia sostuvo el 

efecto en las tres variables, en la medición del seguimiento a seis meses. 

• La intervención grupal con arteterapia en estas CPI resultó ser más eficaz que la 

intervención grupal con terapia cognitivo conductual y que el grupo con tratamiento 

usual para disminuir síntomas de ansiedad, depresión y carga.  

• Los resultados cuantitativos de los dos programas grupales de intervención se 

explicaron de mejor forma al complementar la información con el uso de datos 

cualitativos. El uso de ambos tipos de datos permitió identificar elementos de la 

intervención que se relacionaron con la disminución de los síntomas y con la 

presencia de indicadores subjetivos de cambio terapéutico.  

• En ambos grupos de intervención, la percepción de bienestar y mejoría de las CPI 

participantes, se asoció con la variable de apoyo social. Se sugiere medir esta 

variable y probar su efecto ya sea mediador o moderador en subsecuentes trabajos 

de investigación. 

• En ambos grupos de intervención, la mejoría en los síntomas se relacionó con la 

implementación de conductas que generan recompensa o sensaciones agradables 
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de forma inmediata. Identificar la conexión entre las conductas recompensantes y 

el bienestar subjetivo inmediato, así como la capacidad para operar en el estado 

anímico, resultaron ser herramientas fundamentales para disminuir los síntomas de 

depresión, ansiedad y carga. Se sugiere incluir el trabajo con esta herramienta en 

las intervenciones dirigidas a CPI que presentan síntomas de ansiedad, depresión 

y carga.  

• El trabajo con la identidad de la cuidadora informal, que implica aprender a separar 

el rol de cuidado del rol de madre, se tradujo en una sensación de bienestar que la 

mayoría de las participantes en ambos tipos de intervención reportaron. Se sugiere 

como un tema central de trabajo para intervenciones en grupos de cuidadoras 

informales de pacientes pediátricos. 

• En el grupo de terapia cognitivo conductual la mejoría se relacionó de forma 

particular con las estrategias de cambio de cogniciones y de solución de problemas. 

Identificar la conexión entre las cogniciones y las emociones y conductas mejora el 

estado de ánimo, y de igual forma, las estrategias de afrontamiento dirigidas a la 

solución de problemas disminuyen los síntomas de ansiedad, depresión y carga.  

• En el grupo de arteterapia la sensación de bienestar se relacionó con el proceso 

de identificar, nombrar y expresar situaciones y emociones que generan malestar, 

y en segundo lugar, a la reflexión sobre los roles que una mujer cuidadora tiene, y 

la presión que ejerce el medio social y cultural hacia ellas al desempeñar dichos 

roles. La arteterapia facilita algunos mecanismos de regulación emocional y 

favorece la identificación de estresores sociales.  
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• El uso de la atención plena centrada en el momento presente que se da al trabajar 

con materiales artísticos y el proceso creativo, es una de las principales diferencias 

entre ambos tipos de intervención. La atención plena centrada en el momento 

puede ser incorporada como herramienta de trabajo con CPI de pacientes 

pediátricos para favorecer que los efectos de las intervenciones sobre síntomas de 

ansiedad, carga y depresión se sostengan a lo largo del tiempo. 

• Hacer un trabajo de detección de necesidades y caracterización de los síntomas 

de las CPI para diseñar e implementar la intervención fue muy relevante para lograr 

una mejoría con un tamaño del efecto grande.  Se sugiere caracterizar los síntomas 

cada vez que se vaya a trabajar en una intervención con CPI de pacientes 

pediátricos.   

• El uso de datos cualitativos y cuantitativos amplia la capacidad para comprender y 

explicar los resultados de una intervención psicológica.  

•  La arteterapia grupal es una estrategia prometedora para disminuir síntomas de 

ansiedad, depresión y carga, especialmente en CPI de pacientes paliativos 

pediátricos.  

Limitaciones del estudio: 

• El tamaño de la muestra fue pequeño, y el porcentaje de muerte experimental en 

el seguimiento a seis meses fue del 24%, ello implica que los resultados no son 

generalizables, sin embargo, son orientativos para diseñar e implementar 

intervenciones psicológicas en esta población particular.  

• La medición de la variable carga no se llevó a cabo con el instrumento más 

adecuado para esta población. Se pudo complementar la información de la 
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variable con los datos cualitativos obtenidos a lo largo del estudio. Por lo anterior, 

los resultados de la variable carga son poco robustos, y se basan principalmente 

en los indicadores subjetivos de cambio terapéutico. 

• El porcentaje de muerte experimental fue alto (24%), por lo que las conclusiones 

sobre el seguimiento a seis meses deben tomarse con reserva.  

• El escenario donde se llevaron a cabo las intervenciones es un centro de 

rehabilitación e inclusión infantil de tercer nivel de atención que tiene asistencia 

controlada y espacios para el trabajo psicológico grupal aislados, bien ventilados 

e iluminados. Estas condicionesn usualmente no se encuentran en el medio 

hospitalario, ni público ni privado del país, por tanto, es un ambiente controlado y 

poco típico que no permite generalizar los hallazgos.   

• No se controló ni se midió la variable de apoyo social. En los resultados cualitativos 

del tercer estudio, las participantes identificaron esta variable como un elemento 

importante y central para la percepción de mejoría, al no tener comparaciones con 

intervenciones individuales, se desconoce el efecto de esta variable en la eficacia 

de la intervención.  

• No se controlaron algunas variables relacionadas con el cambio terapéutico en 

CPI como la motivación, el nivel de escolaridad de los participantes, el perfil de 

cuidados, el tipo de diagnóstico, la calidad de la red social de apoyo con la que 

contaban las cuidadoras ni el nivel de ingreso económico. Se sugiere, para futuros 

estudios, controlar estas variables.    
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• Ambos programas de intervención fueron impartidos por la misma terapeuta. La 

terapeuta estaba entrenada en ambos modelos de intervención con experiencia 

en el manejo de grupos. 

• Las mediciones se hicieron con apoyo del equipo de psicología del centro, sin 

embargo, no fueron doble ciego. 

• No se obtuvieron mediciones de cambio terapéutico posterior a cada una de las 

sesiones de intervención, ni se utilizaron escalas de cambio terapéutico. 

Unicamente se trabajó con indicadores subjetivos de cambio. Para futuros 

estudios, se sugiere utilizar escalas de cambio terapéutico al finalizar cada sesión.   

Sugerencias para futuras investigaciones: 

• Comparar la eficacia de la intervención grupal y la intervención individual con 

arteterapia y terapia cognitivo conductual en esta población.  

• Integrar estrategias de atención plena en las interveniones con esta población, 

independientemente del tipo de intervención que se trabaje. 

• Integrar estrategias de regulación emocional en el trabajo con esta población, 

independientemente del tipo de intervención que se trabaje.   

• Conservar el trabajo con psicoeducación y solución de problemas en el trabajo con 

esta población. 

• Integrar el trabajo con el proceso de duelo en los programas de intervención con 

esta población.  

• Construir una escala para medir carga en CPI de pacientes paiativos pediátricos 

• Ampliar la muestra  
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• Incorporar al diseño de la intervención, un análisis de las dificultades que tienen 

las CPI para asistir a la atención psicológica. 

•  Facilitar la asistencia de las cuidadoras eliminando barreras propias de su 

dinámica y organización. Por ejemplo: disminuir el número de desplazamientos 

fuera del domicilio, hacer coincidir los horarios de atenicón de los pacientes con 

los programas de intervención piscológica de las cuidadoras, diseñar programas 

breves, movilizar voluntarios  
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Anexo 1 

Guía de tópicos para entrevista con CPI de pacientes paliativos pediátricos 

Presentación 

• Datos demográficos y rapport 

• Topografía del cuidado (Tipo de actividades que realizan al cuidar a un paciente 
paliativo pediátrico, tiempo que se les dedica a dichas actividades, características 
importantes del cuidado de un paciente paliativo pediátrico) 

• Información sobre el estado de salud del paciente y sobre la condición paliativa del 
paciente 

• Vínculo con el paciente 

• Motivación para cuidar al paciente 

• La experiencia de ser un cuidador primario informal de un paciente paliativo 
pediátrico 

• Diferencia entre cuidar a un paciente que acude a rehabilitación y un paciente que 
acude al servicio de cuidados paliativos 

• Proceso de adaptación al cuidado 
o Aprendizaje instrumental 
o Cambios en el estilo de vida 
o Modificaciones al espacio físico de la vivienda 
o Adherencia terapéutica 
o Barreras y obstáculos para llevar a cabo las tareas de cuidado 
o Creencias, actitudes, emociones, pensamientos 

• Impacto del cuidado en las diferentes esferas: 
o Física 
o Emocional 
o Económica 
o Social 
o Espiritual 
o Psicológica (creencias, pensamientos, actitudes) 

• Estrategias de afrontamiento que utilizan los CPI 

• Necesidades de apoyo de los CPI 
o Necesidades cubiertas 
o Necesidades no cubiertas 

• Enfrentar la muerte y la fase terminal 
o Crisis ante el pronóstico y el inicio de los cuidados paliativos 
o Información sobre la muerte y la fase terminal 
o Creencias sobre la muerte y la fase terminal 
o Manejo del duelo  
o Estrategias de afrontamiento ante la fase terminal  
o Redes de apoyo durante la fase terminal 

• Planes a mediano y largo plazo del CPI 
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Anexo 2 
 

Guía de tópicos para los grupos focales posteriores a la intervención psicológica 
 

Presentación y rapport 
- Clarificación de la dinámica para llevar a cabo los grupos focales 
- Objetivo del grupo focal 

 
1.¿Cuál es su opinión sobre el programa de intervención psicológica al que asistió? 
 
-Impresiones generales 
-aspectos instrumentales (organización, espacio, materiales, horarios, frecuencia) 
-impacto y utilidad 
-sugerencias 
 
2. ¿qué aprendió durante la participación en el programa de intervención? 
 
- elementos prácticos e instrumentales 
-elementos cognitivos y psicológicos 
- elementos de la psicoeducación 
-cambios físicos, emocionales o cognitivos 
 
3. Pensando en el programa de intervención en que participó ¿qué cosas considera que 
le son o le serán útiles? 
 

- utilidad instrumental 
- utilidad cognitiva y emocional 
- utilidad inmediata 
- utilidad a mediano y largo plazo 

 
4. Pensando en el programa de intervención en que participó ¿qué cosas considera que 
no le serán de utilidad? 
 

- técnica o sugerencia que no  se adapta a sus necesidades 
- estrategias que no se pueden implementar (razones) 
- estrategias que no se desean implementar (razones) 

 
5 ¿cuál de las sesiones fue la que más le gustó y por qué? 

- que hizo que la sesión fuera agradable (elementos presentes) 
- aprendizaje de esa sesión 
- elementos no útiles o desagradables de la sesión 

 
6¿Cuál de las sesiones fue la que menos le gustó y por qué? 

- que hizo que la sesión no fuera agradable (elementos presentes) 
- aprendizaje de esa sesión 
- que sugerencias darían para modificar lo que no les gustó 
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7. Si tuviera que recomendarle el programa a una compañera ¿qué le diría? 
-ventajas y desventajas de acudir 
-en que consideran que les benefició 
-qué consideran que hizo falta para poderles ayudar 
-cambios que hayan identificado 
-barreras que hayan identificado 
     *barreras hacia las estrategias que se sugirieron y se practicaron en las 
intervenciones 
     *barreras hacia la asistencia 
     *alguna otra barrera que se identifique 
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Anexo 3 
 

Formato de evaluación de sesión de los programas de intervención 
 

Número de Sesión______ 
 

 
Fecha:___________________________ 
  
1. ¿cómo calificaría su experiencia en la sesión? 
  
Muy buena ___  Buena___  Regular ___ Mala___ Muy mala___  
  
¿por qué? 
___________________________________________________________________ 
___________________________________________________________________ 
  
 2. ¿Explique de qué forma el tema de hoy le puede ayudar o ser de utilidad? 
 
_______________________________________________________________ 
                          
___________________________________________________________________ 
  
3. ¿cuál fue la actividad que más le gustó? ¿por qué? 
 
 
4. ¿cuál fue la actividad que menos le gustó? ¿por qué? 
 
 
5. Mencione algo que aprendió durante la sesión de hoy : 
  
  
 6.Escriba si hubo algo que no le gustó de la sesión de hoy: 
  
  
7. Escriba si tiene alguna sugerencia para mejorar  el taller 
  
  
8. Escriba al menos tres palabras que describan cómo es su estado de ánimo ahora 
que se retira de la sesión de hoy.  
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Anexo 4 
 

Aspectos éticos 
 

CONSENTIMENTO INFORMADO 
 
Nezahualcóyotl, Estado de México                                                 Fecha: 
 
Investigador principal: Olga Isabel Alfaro Ramírez del Castillo 
Institución: Centro de Rehabilitación e Inclusión Infantil Teletón, Nezahualcóyotl 
 
Título del trabajo: Intervención con arteterapia y terapia cognitivo conductual en 
cuidadores primarios informales de pacientes pediátricos con discapacidad 
neuromusculoesquelética. 
 
Información general de la investigación: 
 
     Yo soy Olga Isabel Alfaro Ramírez del Castillo, soy psicóloga clínica especializada en 
psicología de la salud y en psicoterapia de arte. Como parte de mi tesis para obtener el 
grado de Doctora en Investigación Psicológica voy a llevar a cabo un proyecto para 
trabajar con el estado de ánimo de los cuidadores familiares de niños con discapacidad 
neuromusculoesquelética.  Es común que los cuidadores familiares tengan síntomas de 
depresión, ansiedad y estrés, por ello, es muy importante que reciban apoyo emocional 
para que puedan cuidar de sus pacientes de  la mejor forma posible.  
 
    A continuación encontrará información para invitarle a participar en esta investigación. 
No tiene que decidir el día de hoy si desea participar o no. Antes de tomar una decisión 
puede hablar con alguna persona de su confianza sobre éste proyecto. Puede que 
encuentre algunas palabras poco comprensibles, si es así, sepa que puede preguntar 
todo aquello que necesite saber y que yo trataré de despejar todas sus dudas y de 
responder a todas sus preguntas. Si usted tiene dudas más adelante, puede preguntarme 
a mí o a cualquiera de los que estamos participando en el proyecto.  
 
Propósito de la investigación:  
 
     El objetivo de esta investigación es conocer si los tratamientos psicológicos con 
terapia de arte  y con terapia cognitivo-conductual resultan ser eficaces para disminuir 
síntomas de ansiedad, depresión y estrés en cuidadores familiares de niños con 
discapacidad neuromusculoesquelética.  
 
Tipo de intervención en la investigación: 
 
     Mi participación en esta investigación consistirá en que yo asista a un taller de 
psicología que durará 6 sesiones. Las sesiones serán una vez por semana y tendrán una 
duración de dos horas. El taller se llevará a cabo durante 6 semanas consecutivas.  El 
taller será impartido por la psicóloga Olga Isabel Alfaro Ramírez del Castillo (psicóloga 
clínica, especialista en salud y en psicoterapia de arte). Antes y después del taller me 
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pedirán responder a una serie de preguntas sobre mi estado de ánimo y proporcionaré 
algunos datos demográficos. 
 
Selección de participantes: 
      
     Estamos invitando a participar a todos los familiares que cuidan a un niño con 
discapacidad neuromusculoesquelética y que no reciben pagos para llevar a cabo su 
tarea de cuidador.  
 
Participación voluntaria:   
 
    Su participación en esta investigación es voluntaria. Usted puede elegir participar o no 
participar. No habrá cambios en los servicios que recibe para atender a su paciente, su 
atención continuará de la forma en que siempre la ha recibido. Si en algún momento 
desea retirarse del  proyecto y dejar de participar en la investigación, puede hacerlo y ello 
no afectará de ninguna manera los servicios que recibe en la institución.  
 
Procedimientos y protocolo: 
      
     Le pediremos que asista de forma regular a un taller durante 6 semanas consecutivas 
(una vez por semana). Cada sesión durará 2 horas.  Antes de iniciar el taller le 
solicitaremos responder a una serie de preguntas sobre su estado de animo que se van 
a dividir en cuatro cuestionarios.  
 
     El primero consiste en elegir entre cuatro enunciados, aquel que mejor describa su 
estado de ánimo en los últimos 15 días. El segundo cuestionario se trata de valorar 
algunas afirmaciones sobre su estado de ánimo pensando  en cómo se siente justo en el 
momento presente, el tercer cuestionario le pide valorar algunas afirmaciones sobre su 
estado de ánimo pensando de forma global, en toda su historia de vida; y el último 
cuestionario le pide evaluar sus emociones y sus creencias acerca de la tarea que tiene 
como cuidador de un paciente pediátrico con discapacidad neuromusculoesquelética, se 
le hacen preguntas sobre algunos obstáculos que ha enfrentado y sobre el grado de 
dificultad que ha tenido el cuidar de su paciente. Finalmente le pediremos que nos 
proporcione algunos datos demográficos como su edad, su escolaridad y su ocupación 
actual entre otros. Esta información se brindará de forma anónima, es decir, no le 
solicitaremos su nombre. Los datos demográficos son para fines de descripción y 
estadística. Todos los datos recabados serán usados únicamente con fines científicos y 
académicos (presentación en congresos, cursos y foros académicos).   
 
   Necesitaré comparar tres tipos de tratamiento psicológico que han demostrado ser muy 
buenos, pero actualmente no se sabe cuál de los tres tratamientos es el mejor. Para hacer 
esto, los participantes serán divididos en tres grupos. Los grupos serán seleccionados al 
azar. Un grupo recibirá un tratamiento cognitivo-conductual, otro grupo el tratamiento con 
terapia de arte y el tercer grupo recibirá el tratamiento que normalmente reciben en esta 
institución. Al finalizar los talleres entonces podremos identificar cuál de los tratamientos 
es el que da los mejores resultados para mejorar el estado de ánimo. Habrá un equipo 
de psicólogos pendiente de los participantes  durante todo el estudio. Si hay algo que le 
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preocupe o le inquiete durante los talleres puede dirigirse a nosotros para llevar a cabo 
las medidas necesarias que hagan que se sienta mejor. Si algo le preocupa o le molesta 
sobre esta investigación puede hablar conmigo o  con alguno de los investigadores 
participantes.  
 
    Durante las sesiones de los talleres se llevarán a cabo grabaciones de audio y de 
video. Toda la información tratada dentro de las sesiones será confidencial.  
 
Riesgos:    
 
 La investigación no conlleva riesgos físicos para usted. Existe la posibilidad de que 
durante alguna sesión pueda sentir deseos de llorar o la activación de algún estado 
emocional no agradable como tristeza, estado de ánimo bajo, nervios o tensión, sin 
embargo, los talleres están diseñados para ayudarle a elaborar dichos estados 
emocionales y favorecer que hacia el final de las sesiones tenga un adecuado control de 
su estado de ánimo. En todo momento estará acompañado por psicólogos clínicos.  
 
Beneficios: 
 
     Al participar en esta investigación usted accederá a un taller de psicología sin costo, 
se le proporcionarán todos los materiales necesarios para el trabajo dentro del taller. 
Contará con un espacio seguro y confidencial donde poder expresar aquello que siente 
y piensa sobre su tarea de cuidado. Si durante los talleres requiere algún tipo de atención 
psicológica personalizada se le brindará de forma inmediata y sin costo.   
 
Confidencialidad: 
 
      Todas las respuestas a los cuestionarios se recopilarán de forma anónima (no 
llevarán su nombre) y se le identificará a través de un número. Ninguna persona ajena al 
proyecto de investigación tendrá acceso a sus datos. Los datos que proporcione serán 
usados únicamente con fines científicos y académicos. Los contenidos de las sesiones 
serán tratados con estricta confidencialidad. Ninguna grabación será presentada en 
ningún foro, el uso del material de video y audio es únicamente para verificación de 
algunos datos dentro del proyecto y sólo accederán a ella los psicólogos participantes en 
la investigación.  
 
Compartir resultados: 
 
      Los resultados que se obtengan de esta investigación se le darán a conocer a usted 
primero. Posteriormente se llevarán a foros científicos y académicos para poder aprender 
más sobre las intervenciones psicológicas.  
 
Derecho a retirarse: 
 
     Le recordamos que usted puede retirarse de forma voluntaria del proyecto en el 
momento en que usted así lo considere pertinente sin que ello afecte el tratamiento que 
usted sigue en esta institución.   
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A quién contactar: 
 
Si tiene alguna pregunta o duda sobre este proyecto puede hacerla en cualquier momento 
a las siguientes personas: 
 
Olga Isabel Alfaro Ramírez del Castillo   
Tel: 5540965377 correo-e: olgaisabelalfaro@hotmail.com 
 
Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por el comité de ética e investigación del 
Centro de Rehabilitación e Inclusión Infantil Teletón, Nezahualcóyotl.  Es un comité cuya 
tarea es asegurarse de que se protege de daños a los participantes en la investigación. 
Si usted desea averiguar más sobre este comité, contacte al Dr. José Luis Lara Estévez 
(Av. Bordo de Xochiaca Polígono IV A-1B, colonia Ciudad Jardín Bicentenario, 
Nezahualcóyotl, Estado de México, 57200. Tel: (555) 25197374 extensión 7338. Correo-
e: lara@teleton-neza.org.mx 
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