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PROLOGO

El titulo del libro que me place prologar ya es en si mismo un llamado a la aten-
cién, pues considera la interaccién de tres grandes variables de interés para quie-
nes trabajamos vinculados a la salud de las personas y de las comunidades, ya sea
desde la formacidn, la investigacion o el ejercicio profesional: la propia salud y la
capacidad que tiene la persona de mantenerla, dada la interaccién entre sus propias
competencias y los riesgos ante los que se ve expuesta en determinados contextos
y ante diversos factores sociales; esto es, su vulnerabilidad. Asi, y parafraseando la
propuesta de Araujo (2015) para el término, podria denominarse como vulnerable
a aquella persona que, por distintas causas, no ostenta la capacidad de prevenir,
resistir y sobreponerse a un impacto, por lo que esta en situacién de riesgo, en este
caso en cuanto a su salud y su bienestar.

El origen etimoldgico de la palabra vulnerabilidad lo encontramos en el latin vul-
nus, que puede ser traducido como ‘herida’; en la particula abilis, que se entiende
como ‘que puede’, y en el sufijo dad, que significa ‘cualidad’. Asi, la definicién més
basica de la vulnerabilidad se refiere a la cualidad que tiene alguien de poder ser
herido o dafiado.! Asi, cuando hablamos de vulnerabilidad en el campo de la psico-
logia o en otras ciencias de la salud, nos referimos principalmente a que una persona
o un grupo de personas tienen una mayor probabilidad de ser afectados en su salud
y en su bienestar, al estar expuestos a diversos determinantes sociales y/o eventos
negativos/estresantes. Tal como plantean los editores de este libro, la vulnerabili-
dad no solo implica una mayor exposicion a riesgos, sino también una menor capa-

!https://etimologias.dechile.net/?vulnerabilidad
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cidad para enfrentarlos y para recuperarse de los eventuales danos, lo que impacta
significativamente en el bienestar y en la calidad de vida.

Tal como lo plantea la Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL, 2002) —que utiliza el concepto de vulnerabilidad social—, para que una per-
sona (asumo que es aplicable también a un grupo) pueda ser considerada bajo esta
categoria, deberian concurrir tres factores: por un lado, la exposicién a riesgos; en
segundo lugar, la incapacidad de enfrentarlos; y, finalmente, la inhabilidad para
adaptarse.

En este contexto, los doctores Francisco Rojas Santiago y Maria Luisa Mar-
van, editores de este libro, han seleccionado un conjunto de trabajos, empiricos y de
reflexién, que tienen el potencial de presentar, siempre desde la perspectiva psicold-
gica, diversas tematicas alrededor de las cuales exploran el papel que pueden tener
diversos factores psicoldgicos y sociales en distintos contextos de vulnerabilidad,
aportando evidencia referida al rol que estos tienen en la interaccién de las personas
y grupos de riesgo y sefialando los factores socioculturales en los que se encuen-
tran inmersos y que potencian un posible dafo a la salud y al bienestar.

Creo que uno de los grandes aportes de este libro es que no solo se evidencia el
efecto (muchas veces negativo) que los determinantes sociales o su medio ambiente
(fisico, social, ambiental, cultural, relacional, entre otros, ademas de las mdltiples inte-
racciones entre estos) tienen sobre la salud y el bienestar de las personas, sino que
aportan luces basadas en evidencia en cuanto a factores que, en caso de ser poten-
ciados, permitirian abrir una pequefia ventana al ser desarrollados, ya que aumenta-
rian la potencialidad de una persona para enfrentar de mejor manera su contexto
de riesgo.

Los estudios presentados en este libro comprenden diversos grupos que, en deter-
minados contextos y situaciones, pudieran ser considerados como vulnerables. Ast,
podemos encontrar evidencia de cémo los roles de género y la evitaciéon emocional
pueden incidir en el riesgo suicida en jévenes con atraccién sexual por el mismo
sexo, 0 cdmo, en lo referido a la poblacién general, el maltrato infantil, especialmente
el emocional, podria incrementar la vulnerabilidad a la esquizotipia. En cuanto a la
poblacién universitaria, se reflexiona sobre la vulnerabilidad de esta poblacién ante
los riesgos que incrementan la probabilidad de tener sobrepeso u obesidad y se pro-
ponen estrategias que podrian incrementar las capacidades individuales; se analiza
también el rol de diversos factores como la regulacién emocional, la ansiedad, la



depresion y el estrés en relacion con el bienestar de los estudiantes. Los cuidadores
de personas con problemas de salud son evidentemente un grupo vulnerable; existe
mucha evidencia acerca de su mayor propensién a desarrollar una sintomatologia
asociada a problemas de salud mental. En este contexto, se presentan dos trabajos
referidos a esta poblacién, que exploran diversas situaciones asociadas a disminuir
dicho riesgo, como la gestiéon emocional del duelo anticipado en cuidadores de per-
sonas con demencia, y la prevencién del burnout? y los estilos de afrontamiento en
cuidadores de pacientes de psiquiatria.

De igual manera, existe abundante evidencia acerca del impacto de una enfer-
medad, desde el diagndstico y, a veces, hasta la etapa terminal, sobre las perso-
nas que la sufren. En este grupo de trabajos, los autores nos llaman a reflexionar
sobre la importancia de controlar los sintomas y de minimizar las experiencias de
sufrimiento en el campo de los cuidados paliativos, de poner especial atencién a
personas en un mayor contexto de vulnerabilidad, como los pacientes con cancer
afectados con problemas de salud mental, que muestran posibles factores que con-
tribuyen a la poca visibilidad de este grupo y que, por ende, potencian su riesgo.
Por dltimo, en esta linea se nos presenta una revisién narrativa, la cual tiene como
propésito describir el papel de las expectativas parentales y del nifio con enferme-
dad crénica en la configuracién de su vida y de su tratamiento, y una reflexién
acerca de como el arte puede constituirse en una herramienta de evaluacidén que
promueva la apertura y la participacién del paciente pediatrico con cancer.

El dltimo grupo de trabajos aporta evidencia en un 4drea muchas veces silenciada
por factores socioculturales y por nuestra cultura predominantemente androcén-
trica, como los de la sexualidad y la salud reproductiva de las mujeres. Un pri-
mer estudio explora la presencia de violencia obstétrica en madres primigestas y
aporta evidencia de cémo una situacién natural, como el parto, puede constituirse
en una experiencia de vulnerabilidad para un grupo de mujeres. En otra instancia,
se explora como un grupo de mujeres con menarquia temprana resignificé sus
experiencias y superé esta etapa de su vida. Finalmente, un ¢ltimo estudio indaga
sobre el posible efecto de una legislacion sobre el aborto, y cémo las reacciones ante

2 Estado de agotamiento fisico, emocional y mental causado por el estrés crénico, generalmente en el
ambito laboral.
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esta podrian finalmente incidir en un eventual aborto inseguro que atentara contra
la salud de la mujer.

Como se ve visto, los temas son diversos y podria pensarse que no estan relacio-
nados; sin embargo, lejos de ello, todos develan la presencia de distintas amenazas
para la salud y el bienestar de diversos grupos humanos, y también la presencia de
factores que, en el caso de ser potenciados, pueden generar la capacidad de afrontar
el medio adverso y, aunque no necesariamente se elimine el dafio, puede dismi-
nuirse el efecto tan negativo de los determinantes sociales en la salud.

Este libro es un llamado a aportar al trabajo que hacemos en torno a las personas
y a los grupos vulnerables. Es un llamado a trabajar en disminuir las desigualdades
en salud que muchas veces, al estar asociadas a situaciones estructurales, hemos
normalizado. Es un llamado a no seguir apoyando situaciones de discriminacién,
ya que, tal como lo plantean Labora y Fernandez, “... la vulnerabilidad comprende
a todos los seres humanos expuestos a diferentes amenazas entendidas desde un
punto de vista interseccional, es decir, una serie de sistemas de opresidon que pue-
den sumarse, intersectar e interactuar involucrando distintas realidades sociales,
materiales, individuales y simbdlicas, para provocar distintas discriminaciones inter-
seccionales...”

Este es un llamado a trabajar por la salud de todos y de todas...

ALFONsO UrzUA M.
Antofagasta, Chile, enero de 2025
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ADVERTENCIA

Las investigaciones presentadas en los capitulos de esta obra se desarrollaron con-
forme a los principios éticos establecidos en la Declaracién de Helsinki, en las Pau-
tas Internacionales de Etica para la Investigacién en Seres Humanos del Consejo
de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (cloms, por sus siglas
en inglés) y en el Informe Belmont. Se salvaguardaron en todo momento la digni-
dad, los derechos y el bienestar de las personas participantes, asegurando la con-
fidencialidad y la proteccién de sus datos. Asimismo, se procurd una evaluacién
independiente y la proporcionalidad entre riesgos y beneficios, en concordancia
con los mas altos estdndares internacionales en investigacion con poblaciones en
situacion de vulnerabilidad.
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MEDIACION DE LOS ROLES DE GENERO
Y LA EVITACION EMOCIONAL
SOBRE LA RELACION ENTRE ATRACCION
SEXUAL Y RIESGO SUICIDA EN JOVENES
ESCOLARIZADOS COLOMBIANOS

CARLOS ALEJANDRO PINEDA RoA!
ADALBERTO CAMPO ARIAS?

INTRODUCCION

Los comportamientos suicidas, desde la ideacién hasta la muerte por suicidio, repre-
sentan un desafio para las diferentes politicas piblicas en contextos internacio-
nales, dada la diversidad de factores bioldgicos, psicoldgicos, sociales y culturales
involucrados (Campo Arias, 2022; Turecki et al., 2019). El riesgo de suicidio se
define como la probabilidad de que una persona considere, intente o cometa suicidio
(Hernandez Bello et al., 2020).

La teoria del estrés minoritario supone que las personas gais, lesbianas, bisexua-
les, transgénero, transexuales, intersexuales y queers (LGBTIQ+) experimentan
niveles de estrés superiores a los de personas heterosexuales, debido a la perma-
nente necesidad de ocultar en mayor o menor grado una identidad socialmente
devaluada (Dentato, 2012; Meyer, 2003). Esta teoria soporta la mayor prevalen-

'Centro de Asesorias en Metodologfas de la Investigacién en Ciencias del Comportamiento (Cenami),
Bogot4, Colombia, y Tecnolégico de Antioquia Institucion Universitaria, Medellin, Colombia.
2Programa de Medicina, Universidad del Magdalena, Santa Marta, Colombia.
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cia de problemas de salud mental en personas LGBTIQ+ que en personas hetero-
sexuales (Mann et al., 2022).

Se ha encontrado que las personas LGBTIQ+ presentan mayor probabilidad de
informar ideacién suicida que la poblacién heterosexual (Goldsmith et al., 2002).
Ademas, se identificé un aumento significativo de pensamientos suicidas en pobla-
cién LGBTIQ+ en contraste con una poblacion heterosexual (Zhao et al., 2010). En
Latinoamérica, se encontré que la mayor frecuencia de ideacién suicida a lo largo
de la vida en poblacidn LGBTIQ+ se asocid a las experiencias discriminatorias y a la
falta de apoyo social (Henry, 2021).

LOS ROLES DE GENERO Y EL IMPACTO
EN LOS COMPORTAMIENTOS SUICIDAS

Los roles de género han sido poco estudiados en jévenes con comportamientos sui-
cidas. Esta variable puede ser tan importante como la orientacién sexual, e inclu-
sive mayor, como lo demuestran los datos en los que se destaca mayor prevalencia
de ideas, planes ¢ intentos de suicidio segin el género. Kohlbrenner et al. (2016)
evaluaron la prevalencia de ideacion suicida, el suicidio planificado y el intento de
suicidio entre hombres que tenfan relaciones sexuales con hombres y transgéneros
en Nepal y observaron que, en el curso de la vida, 26.8% de los participantes habia
experimentado ideacién suicida; 12.0% habia hecho un plan de suicidio y 9.0%
habia intentado el suicidio.

Street y Kromrey (1995) observaron que los individuos identificados con el
género opuesto manifestaron més ideacion suicida en comparacién con individuos
andréginos y de género concordante con el sexo al nacer, lo cual se ha relacionado
con estrategias de afrontamiento menos adaptativas en personas discordantes entre
el sexo y el género asignado al nacer (Radecki y Jaccard, 1996).

Por su parte, Fitzpatrick et al. (2005) resaltan la influencia de los roles de género
en la sintomatologia suicida mas alld de la orientacién sexual. Ellos encontraron
que el género explica un mayor porcentaje de varianza de los comportamientos suici-
das, en particular de la ideacién suicida, en comparacion con la orientacién sexual.
Ademas, hallaron que aquellos que se identificaban con género distinto al asignado
al nacer informaron mas sintomas suicidas que los otros grupos. Estos hallazgos



ameritan la evaluacién de esta variable en el presente estudio, en tanto que la evi-
dencia acerca del papel de los roles de género y su efecto en el riesgo suicida en el
contexto latinoamericano es muy escasa.

Ademas, de forma mas frecuente se llama la atencién por un mayor involucra-
miento del hombre en su cuidado y en el derribamiento de los estereotipos asociados
a la homofobia y a la perpetuacién de la dominacién. En efecto, el informe sobre
el Panorama Social de la Comisién Econémica para América Latina y el Caribe
(cepaL) senala que “la incorporacién de los hombres en los cuidados puede con-
tribuir a transformar el modelo predominante de masculinidad, lo que —anade el
organismo— ayuda a disociar la fuerza y la violencia del ser varén y adquirir roles
donde es fundamental la atencién emocional y la orientacién hacia el bienestar de
otras personas” (CEPAL, 2022, p. 235). Ademas, Barrios et al., (2016, p. 34) senala-
ron que “el objeto de la investigacién de los estudios de género de los hombres y las
masculinidades no son los hombres en si mismos o las masculinidades de manera
aislada, sino las dinamicas socioculturales y de poder (androcéntricas y/o hetero-
sexistas)...”. Por lo tanto, el presente trabajo se centré Ginicamente en los roles de
masculinidad hegemonica.

LAS ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Las estrategias de afrontamiento de situaciones estresantes (coping) se definen como
aquellos “intentos constantes, tanto a nivel cognitivo como comportamental, que
realiza una persona para gestionar una situacion en la que se perciben con recursos
insuficientes para su superacién” (Ortega Maldonado y Salanova, 2016, p. 286). De
esta forma, se puede hablar de al menos tres tipos de afrontamiento: resolucion
de problemas de forma individual, estilos de afrontamiento basados en la bus-
queda de apoyo para hacer frente a la demanda que requiere el afrontamiento y
estilos improductivos que suelen ser ineficaces para el bienestar psicosocial (Uribe
Ursola et al., 2018).

En cuanto a estrategias de afrontamiento, hay dos tipos de respuestas: el afron-
tamiento centrado en la emocién y el afrontamiento centrado en el problema. El
primero busca reducir la respuesta emocional negativa asociada, sin prestar mayor
atencién a la causa o erradicacién del problema. El segundo se centra en la dis-
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minucion o la eliminacién del estresor agente de la situacién (Lazarus y Folkman,
1984). Cuando las estrategias de afrontamiento son utilizadas de forma reiterativa
o constante, se denominan estilos de afrontamiento (Vifas et al., 2015).

En el primer caso, la resolucién de problemas tiene como objetivo doble de inter-
vencién equilibrar la balanza entre las demandas internas y externas del ambiente
mediante un cambio de las creencias, valoraciones y expectativas de un indivi-
duo en cuanto a una “orientacién al problema” negativa —al considerar los proble-
mas como amenazas que no pueden resolver— hacia una postura mas positiva, es
decir, volverse méas optimista sobre la capacidad de hacer frente a los problemas
(D’Zurilla et al., 2004). En segundo lugar, la reevaluacién positiva es una estrategia
de afrontamiento referida al cambio de interpretacion de una situacién emocional
para alterar a su vez las diferentes respuestas evocadas. Esto comprende una rela-
cioén con las formas de control cognitivo, compuesto por al menos tres subprocesos
relacionados: cambio del conjunto mental, actualizacién y control de la informacién
e inhibicién de las respuestas prepotentes (McRae et al., 2012, como fue citado en
Liang et al., 2017). Finalmente, Blalock y Joiner (2000) sugieren que el afronta-
miento cognitivo basado en la evitacion o el “distanciamiento” del factor estresante
puede ser depresdgeno.

En cuanto a variables mediadoras, Hayes (2017, p. 68) explica que mediacion
es definida como “el mecanismo (M, variable mediadora) bioldgico, emocional, cog-
nitivo u otro, por el cual una variable X influye sobre otra variable Y”. Desde el punto
de vista de los estilos de apego, el estilo evitativo se caracteriza primordialmente
por la supresién emocional y la inhibiciéon de bisqueda de proximidad. Estudios
previos sefalan que la supresién e inhibicién de las emociones, es decir, la evitacién
emocional, producen efectos perjudiciales en la salud fisica y mental de las perso-
nas (Garrido Rojas, 2006; Karademas et al., 2011; Moral y Hervas, 2017). Ade-
mas, poco se conoce acerca del impacto de la variable evitacién emocional en el
riesgo de suicidio segin sexo.

En consecuencia, la investigacion en torno al efecto mediador de los roles de
género masculino y la evitacién emocional sobre la relacién entre atraccion sexual
y riesgo suicida es relevante en el marco del desarrollo de mecanismos psicolégicos
de influencia que permitan comprender terceras variables que tengan algan efecto
sobre la promocioén de la salud mental y la prevencion de trastornos mentales en
jévenes. Existe un déficit importante en la investigacién de la mediacién de las estra-



tegias de afrontamiento sobre la relacién entre atraccion sexual y el riesgo suicida
en Latinoamérica. La relacion de la atraccion sexual con la evitacién emocional
puede indicar que la forma como se experimenta la orientacién sexual de las mino-
rias es otro estresor para la poblacién sexualmente diversa (Hatzenbuehler, 2009;
Lazarus y Folkman, 1984; Meyer, 2003).

Sin embargo, hay pocos estudios sobre el efecto mediador de las estrategias de
afrontamiento sobre el riesgo suicida en personas LGBTIQ+. Mas especificamente,
la evidencia actual acerca de cdmo se comporta el afrontamiento y cada una de las
dimensiones que lo componen en los comportamientos suicidas de personas LGB-
TiIQ+ es escasa. Fonseca de Freitas et al. (2021) concluye que en 195 adolescentes
y adultos jévenes LGBTIQ+ y heterosexuales no se encontraron diferencias signifi-
cativas en salud mental y en las estrategias de afrontamiento de culpabilidad y de
reevaluacion positiva. Sin embargo, documentaron que los jévenes que se autoiden-
tificaron como LGB reportaron mayores niveles de discriminacién y que esta tuvo
un efecto indirecto en la salud mental, parcialmente mediado por las estrategias de
afrontamiento.

Sandfort et al. (2009) estudiaron la salud mental de 9 684 individuos de la pobla-
cion general en Estados Unidos y encontraron que los individuos homosexuales pun-
tuaron mas alto en problemas de salud, tanto fisica como mental. Adicionalmente,
las estrategias de afrontamiento se asociaron a orientacion sexual en hombres, pero
no en mujeres. Especificamente, hombres homosexuales reportaron mayor uso de
estrategias centradas en la evitacién y en la emocidn, en comparacién con hombres
heterosexuales.

Autores como Riley et al. (2016) examinaron las diferencias en estilos de afron-
tamiento entre adolescentes LGB y adolescentes heterosexuales y los papeles media-
dores potenciales del estrés y estilos de afrontamiento y hallaron que los adolescen-
tes LGB reportaron mayor uso de estilos de afrontamiento desadaptados (negacién y
culpa), menor uso de estilos de afrontamiento (reevaluacién y religién) y mayores
experiencias de estrés, en comparacion con sus homdlogos heterosexuales. Adicio-
nalmente, los estilos de afrontamiento y el estrés mediaron la relacién entre la orien-
tacién sexual y la sintomatologia depresiva y ansiosa. Esto quiere decir, especifi-
camente, que los estudiantes LGB experimentan un mayor estrés y dependen mas
frecuentemente de los estilos de afrontamiento desadaptativos de negacién y culpa,
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y menos frecuentemente de estilo de afrontamiento adaptativo como reevaluacién
que los estudiantes heterosexuales.

Es necesario realizar investigaciones en jévenes colombianos dada la creciente
tasa de comportamientos suicidas en este grupo de edad (Medicina Legal, 2022).
En consecuencia, es necesario profundizar en el conocimiento acerca del papel de
los roles de género y en la influencia sobre evitacién emocional en la relacién entre
atraccion sexual y el riesgo de suicidio, en particular en jévenes con atraccién por
el mismo sexo.

El presente estudio tuvo varios objetivos. Primero, establecer la relacion entre
atraccion sexual y riesgo suicida; segundo, identificar la mediacién conjunta de los
roles de género y las estrategias de afrontamiento sobre la relacion entre atraccion
sexual y el riesgo de suicidio; tercero, evaluar si los roles de género masculino y la
evitacién emocional tienen un efecto directo sobre el riesgo de suicidio; y cuarto,
si los roles de género y la evitacién emocional por separado cumplen una funcién
mediadora entre la atraccién sexual y el riesgo suicida, aun después de controlar
por la edad.

Por todo lo anterior, en el estudio actual se proponen las siguientes hipdtesis:
a) existe una relacion entre atraccion sexual y riesgo suicida tanto en hombres como
en mujeres; b) hay un efecto de mediacién conjunta de los roles de género y la evi-
tacién emocional sobre la atraccion sexual y el riesgo suicida; ¢) los roles de género
y la evitacion emocional tienen un efecto directo sobre la probabilidad de ocurrencia
de comportamientos suicidas; d) luego de controlar por la edad, los efectos media-
dores de los roles de género y de la evitaciéon emocional se mantienen.

METODO
Diserio
El enfoque metodoldgico es de tipo cuantitativo. Se emplea un disefio transversal

de tipo explicativo mediante el uso de modelamiento de ecuaciones estructurales
(SEM, por sus siglas en inglés) (Ato et al., 2013).



Participantes

El disefio muestral se realizd por conglomerados multietapicos, en los cuales hubo
tres etapas: seleccién de ciudades, colegios y universidades, y estudiantes. Se eligie-
ron tres ciudades capitales (Bogotd, Villavicencio y Area Metropolitana de Barran-
quilla) mediante el criterio de tener tasas de suicidios por encima de la tasa nacional
para 2018, segtn la publicacion Forensis del Instituto de Medicina Legal y Ciencias
Forenses. En cada una de las tres ciudades se identific6 el namero total de colegios
publicos y privados, a partir de la informacién suministrada por el Departamento
Administrativo Nacional de Estadistica (DANE).

Dentro del sector educativo se buscé mantener afijacion proporcional segin el
sector pablico y el privado, asi como proporcionalidad en las variables sexo y grado
de escolaridad de los grados 9o0., 100. y 110. de educacién basica secundaria y
media vocacional. Para el caso de las universidades se buscaron aleatoriamente al
menos tres carreras dentro de cada universidad, una pablica y una privada en cada
ciudad. El resultado del célculo de tamafo muestral arrojé n = 2 000 estudiantes
de colegios y al menos n = 1 050 estudiantes de universidades. Los criterios para
la seleccién de este tamafio muestral fueron p = 95%, o = 0.05, tamano del efecto
minimo esperado de 2 (OR = 2.0) y z = 1.96, el total de muestra prevista de 3 289
jovenes. Los criterios de inclusién fueron a) autorizacion de parte de colegios y uni-
versidades para realizar la aplicacién de pruebas en las tres ciudades, b) ser jévenes
escolarizados matriculados en los colegios y universidades seleccionados de las
tres cuidades, ¢) edades comprendidas entre 14 y 24 afios, d) autorizacion de los
padres en el caso de menores de edad, mediante el consentimiento informado y
e) asentimiento informado para los menores de 18 afios. Una descripcion completa
de la muestra se presenta en la tabla 1.

Instrumentos

Atraccion sexual. De acuerdo con Coker et al. (2010), la mejor manera de evaluar la
orientacién sexual en la adolescencia es mediante la pregunta ¢cual de las siguientes
opciones describen mejor tus sentimientos? Las opciones de respuesta fueron: me
atraen solamente las chicas, me atraen principalmente las chicas y un poco los chi-
cos, me atraen igualmente las chicas y los chicos, me atraen principalmente los chicos
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y un poco las chicas, me atraen solamente los chicos y, finalmente, no estoy seguro.
Con base en estas seis opciones, se formaron dos grupos: jovenes con atraccion por
el sexo opuesto (heterosexuales) y jovenes con atraccién por el mismo sexo (esta-
tus de minoria sexual), y se ordenaron de manera que a mayor puntuacién esta la
homosexualidad masculina exclusiva (6) y a menor puntuacién estan los hombres
con heterosexualidad exclusiva (1). Para el caso de las mujeres, a menor puntaje en
la variable atraccién sexual estan las mujeres con atraccién por el mismo sexo y
en el otro extremo las mujeres con atraccién por el sexo opuesto. Los jévenes que
se autodefinen como no seguros de su atraccion sexual tienen comportamientos de
salud mental muy parecidos a las minorias sexuales, por lo que se mantuvieron en
los anélisis y se les dio el tratamiento de minoria sexual (Bouris, et al., 2015).

Riesgo de suicidio. La version original de este instrumento fue disefiada por
Plutchik y Van Praag (1989). La prueba aplicada es una adaptacién y validacion
en poblacién adolescente colombiana (Suérez et al., 2019) e indagd acerca de si
el joven habia tenido conductas suicidas en el dltimo afo. El instrumento consta
de tres items: {ha pensado alguna vez en acabar con su vida?, ¢{le ha comentado
a alguien, en alguna ocasién, que queria suicidarse? y ¢ha intentado alguna vez
quitarse la vida? Los tres items conformaron un tnico factor y su consistencia
interna fue buena (0. = .76). La prueba puntiia de modo dicétomo, asignando uno
si la respuesta al item es si y cero si la respuesta al item es no. El puntaje total de
riesgo de suicidio se obtuvo mediante el promedio de las respuestas a cada item.
A mayor puntaje mayor es el riesgo de suicidio.

Escala de estrategias de afrontamiento de Chorot y Sandin (1993). La prueba
evala el afrontamiento en una escala Likert con puntuaciones entre uno a seis,
desde nunca hasta siempre. En el presente estudio se empled la dimension evitacion
emocional (8 items); véase la validacidon en Colombia por Londofio et al. (2006)
con excelente consistencia interna (0. > 0.84). Cada dimension es el promedio de
las puntuaciones en los items y toma valores en el intervalo [1.6], es decir, a mayor
puntuacién mayor nivel de afrontamiento.

Escala de adherencia a roles tradicionales de masculinidad, validacion en pobla-
cion de Tunja, Colombia, por Pineda-Roa et al. (2019). Evalaa el arraigo de los
jévenes hombres y mujeres hacia los roles tradicionales de masculinidad mediante
una puntuacién que va desde totalmente de acuerdo (1) hasta totalmente en des-
acuerdo (5), de tal forma que a menor puntaje mayor adherencia a los roles de



masculinidad tradicionales. Para el presente estudio se emplearon dos dimensiones
altamente correlacionados (r = 0.71) y se agruparon en un @nico factor que mide
el rechazo hacia los homosexuales (tres items, un hombre no debe continuar la
amistad con otro hombre si descubre que este es homosexual, hay ciertos temas que
los hombres no deben hablar con otros hombres, es decepcionante enterarse de que un
atleta famoso es homosexual), evitacién de conductas femeninas (tres items, los nifios
deben preferir jugar con camiones en vez de jugar con mufiecas, los nifios no deben
tirar las canicas [bolitas, maras] como las nifias, un hombre debe evitar en todo
momento cargar la cartera de su esposa), los cuales se agruparon en un solo factor
(o = 0.80).

PROCEDIMIENTO

En un primer momento, se enviaron las solicitudes de permiso a los directores de
24 colegios y a profesores y decanos de programas de pregrado de universidades
publicas y privadas. Cuando un colegio o una universidad no respondieron a la
invitacién para participar en el estudio o negaron el permiso, dicha unidad mues-
tral fue reemplazada dentro de las demas unidades muestrales en cada ciudad.

En un segundo momento, en aquellos colegios interesados en participar en el
estudio y que autorizaron la ejecucion del proyecto de investigacién se procedid a
coordinar con los coordinadores y psicélogos orientadores las fechas y los horarios
para la entrega de los consentimientos informados dirigidos a los padres, los cuales
se enviaron con los estudiantes menores de edad. Adultos jovenes consintieron por
si mismos su participacion.

En un tercer momento, se realizé la aplicacién de los instrumentos psicoldgicos
mediante lapiz y papel, en las aulas de clase de los colegios y de las universidades
participantes. Esta aplicacién conté con la asistencia de estudiantes de psicologia
de daltimos semestres, entrenados en la resolucion de las dudas que pudieran surgir en
dicha aplicacién por parte de los estudiantes. El tiempo promedio empleado en respon-
der el cuestionario fue de 20 minutos. Asimismo, se conté con un protocolo de aten-
cion de crisis en caso de que algunas preguntas produjeran alteraciones del estado de
animo en algunos estudiantes. No obstante, no se observé ninguna movilizacién o
alteracién psicoldgica en los estudiantes.
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ASPECTOS ETICOS

Esta investigacion fue aprobada por el Comité de Etica de la Universidad del Norte
en Colombia (Acta N° 174 del 31 de mayo de 2018) y cumplié con los requerimientos
de la resolucion 8430 de 1993 y del Cddigo Bioético y Deontoldgico del Psicélogo
en Colombia; en particular, en lo relacionado con la confidencialidad de la infor-
macién se busca procurar el maximo bienestar y no exponer a los participantes a
dano alguno. Dado que no hubo intervencion fisica o psicoldgica y algunas pre-
guntas involucraron algan nivel de sensibilidad respecto al joven, el nivel de riesgo
en la presente investigacién fue minimo.

Los estudiantes diligenciaron las pruebas, previa firma del consentimiento infor-
mado por parte de los padres para el caso de menores de edad. Estos decidieron
participar o no el dia de la aplicacién. El porcentaje de retorno de consentimientos
informados firmados en colegios fue de 52% y en universidades fue de 94 por ciento.

ANALISIS DE DATOS

Para establecer si una variable era mediadora, se siguieron las recomendaciones
de Hayes (2018), conforme lo hemos implementado en otro estudio ya publicado
(Pineda Roa et al., 2022). Se planted un anélisis de mediacién serial mdltiple en
la muestra de hombres y de mujeres, bajo la postulacién de que los roles de género
masculino y la evitacién emocional serian las variables mediadoras entre la atrac-
cién sexual y el riesgo de suicidio (Hayes, 2018). Se implement6 el software Rstudio
mediante los paquetes Lavaan y LavaanPlot, y se estim el modelo de mediacién a
través de la funcidon Analisis Factorial Confirmatorio (arc) mediante la aplicacién
del método minimos cuadrados ponderados diagonalizables (Diagonally Weighted
Least Squares [DWLS, por sus siglas en inglés]), mas conveniente cuando las puntua-
ciones son categdricas y se incumple el supuesto de normalidad multivariada. Las
variables latentes fueron roles de género masculino, riesgo de suicidio y la evitacién
emocional. La atraccién sexual era una variable observable.

Para evaluar el ajuste del modelo, se tomaron en consideracién los siguientes
indices: chi-cuadrado normalizado (chi-cuadrado entre los grados de libertad, X?/gl),
se considera éptimo un valor por debajo de tres, el indice de ajuste comparativo,



cr1 (Comparative Fit-Index), el TLI (Tucker Lewis Index) con un punto de corte
esperado igual o superior a .95. Por dltimo, el error cuadratico medio de aproxima-
cion, rRMSEA (Root Mean-Square Error of Approximation), indica una bondad de
ajuste bueno a partir de valores iguales o inferiores a .06, al igual que el indice SRMR
(Standarized Root Mean-Square) (Hu y Bentler, 1999). Todos los efectos de las varia-
bles del modelo se presentan de manera estandarizada. Los modelos de mediacién
en hombres y en mujeres se controlaron por edad y el porcentaje de datos faltantes
fue muy bajo: 2.8% en hombres y 2.7% en mujeres, aunque el paquete Lavaan solo
tuvo en cuenta casos con variables sin datos perdidos.

RESULTADOS

Tabla 1. Estadisticos descriptivos de la muestra de jévenes escolarizados (N = 3064)

Variable Femenino Masculino
M (DE) M(DE)
Edad 17(2.2) 16.6(2.1)
Riesgo suicida 0.24(0.3) 0.16(0.2)
Roles de masculinidad 1.9(0.8) 2.5(0.9)
Evitacién emocional 3.8(1.0) 3.7(1.0)
Categorias n % p n
Atraccién Heterosexual 1574 84.0% 1039
sexual . . 0.00
Estatus de minoria sexual 299 16.0% 152
1 403 21.5% 218
2 525 28.0% 326
3 657 35.1% 463
Nivel
) o 4 144 7.7% 97
socioeconémico
0,
5 46 2.5% 0.00 23
6 20 1.1% 10
No contestaron 78 4.16 54
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Continiia

Interior (Bogot4, 1394 74.5% 875
Region de Villavicencio)
residencia Costa (Area Metropolitana 479 25.5% 0.00 316
Barranquilla)
Colegio vs. Colegio 1394 74.5% 922
Universidad Universidad 479 25.5% 0.00 269
Vives con: Si 1199 64.0% 748
mama. papa y
hermanos (si No 674 36.0% 0.00 443
vS. no)
Total 1873 100.0% 1191

La tabla 1 muestra que la mayoria de los estudiantes tenfa una edad promedio
similar. Las mujeres puntuaron mas alto en promedio en riesgo de suicidio y, sor-
prendentemente, reportaron un promedio mas alto en roles de género masculino
en comparacién con los hombres. El nivel promedio de evitacién emocional en
hombres y en mujeres fue muy similar; la mayoria de los jovenes convivian con sus
padres y sus hermanos; adicionalmente mas de 90% era de nivel socioeconémico
bajo o medio y 75% era de colegios. Las figuras 1 y 2 muestran los efectos indi-
rectos y directos de los roles de género masculino y la evitacién emocional sobre el
riesgo de suicidio. Se presentan los indices de ajuste de cada uno de los modelos,
tanto en hombres como en mujeres. Los resultados se presentan en el mismo orden
que las hipotesis planteadas.

MODELO DE MEDIACION DE LOS ROLES DE GENERO
Y LA EVITACION EMOCIONAL SOBRE LA RELACION
ENTRE ATRACCION SEXUAL Y RIESGO DE SUICIDIO

Los indices de ajuste para este modelo son excelentes (N = 1 045; 32 = 207.70;
p < 0.001; gl = 130; cr1 = 0.99; TLI = 0.98; RMSEA = 0.02, 1c 90% (0.02-0.03);
sSRMR = 0.03; x2/gl = 1.59; Ecvi = 0.27) e indicaron que el modelo propuesto se
ajustaba adecuadamente a los datos observados.
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Roles de
género
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Figura 1. Modelo de ecuacién estructural que predice el riesgo de suicidio en varones jovenes.

Notas: efecto directo: d. Efectos indirectos: [a*b*c = 0.001, p < 0.05]; [a*f = 0.009, p < 0.05]; [e*c = -0.002,
p > 0.05]; modelo sin ajustar por edad. R?= 0.11; *p < .05. **p < .01***p < .001

Como lo ilustra la figura 1, el efecto directo de la atraccién sexual sobre el riesgo
de suicidio fue superior en hombres (d = 0.26; Z = 5.55; p < 0.001) en compa-
racion con las mujeres (d =-0.15; Z = -5.83; p < 0.001). Este hallazgo indica que
los hombres con atraccidon por hombres experimentaron mayor riesgo de suicidio
en comparacién con los hombres con atraccién por mujeres, y que las mujeres
con atraccién por mujeres experimentan mayor riesgo suicida que las mujeres con
atraccion por hombres. Seguidamente, se obtuvo mediacién conjunta de los roles
de género masculino y la evitacion emocional sobre la relacién entre atraccién sexual
y el riesgo de suicidio.

Este resultado implica que existe un efecto indirecto de la atraccion sexual sobre el
riesgo de suicidio a través de los roles de género masculinos y la evitacién emocio-
nal simultdneamente (B = 0.001; Z = 3.11; p = 0.002). La figura 1 también sefiala
un efecto directo y significativo de los roles de género masculinos (f = -0.05;
Z = -2.35; p < 0.001) y de la evitacién emocional sobre el riesgo de suicidio
(c = 0.16; Z = 10.0; p < 0.001). Por dltimo, al controlar por edad, la media-
cién conjunta de los roles de género masculinos y la evitacion emocional sobre la
relacién entre atraccién sexual y riesgo de suicidio se mantuvo. Algo similar ocu-
rri6 con la mediacién de los roles de género sobre dicha relacién: se mantuvo en
mujeres, pero no en hombres.
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MODELO DE MEDIACION DE LOS ROLES DE GENERO
Y LA EVITACION EMOCIONAL SOBRE LA RELACION
ENTRE ATRACCION SEXUAL Y RIESGO DE SUICIDIO EN MUJERES
JOVENES ESCOLARIZADAS

Los indices de ajuste para este modelo son excelentes (N = 1.690; x2 = 280.77;
p < 0.001; gl = 130; cr1 = 0.99; TLI = 0.98; RMSEA = 0.02, 1c 90% (0.02-0.03);
sRMR = 0.03; y2/gl = 2.15; .Ecvi = 0.21) e indicaron que el modelo propuesto se
ajustaba adecuadamente a los datos observados.

=-0.04**
Roles de b=-0.04
género
HE—OADQ" *

=-0.04%*

Evitacion
emocional

€=0.23%**

Atraccién
sexual

Riesgo de
suicidio

d=-0.15***

Figura 2. Modelo de ecuacion estructural que predice el riesgo de suicidio en mujeres jovenes.

Notas: efecto directo: d. Efectos indirectos: [a*b*c = 0.001, p < 0.00]; [a*f = 0.005, p < 0.00]; [e*c = -0.010,
p < 0.00]; modelo sin ajustar por edad. R?= 0.08. *p < .05. **p < .01. ***p < .001

De particular importancia es el hallazgo del efecto significativo (b = -0 05; z= -6.68;
p < 0.001) de los roles de género masculinos sobre la evitacién emocional en las
minorias sexuales. Este hallazgo puede ser interpretado como la ansiedad produ-
cida en las personas LGBTIQ+ por experimentar discordancia en los roles de género
socialmente aceptados y la incongruencia con los propios roles de género, lo que
se traduce en afrontamiento de tipo evitativo. Este patrén se mantiene en hom-
bres y mujeres con magnitudes del efecto muy similares y significativas (b = -0.05
y b = -0.04; p < 0.001, respectivamente). Seguidamente, se obtuvo mediacién
conjunta de los roles de género masculino y la evitacién emocional sobre la rela-
cién entre atraccion sexual y el riesgo de suicidio también en mujeres (B = 0.001;
z = -3.48; p = 0.000).

Igualmente, se encontrd un efecto directo de los roles de género masculino
tradicional sobre el riesgo de suicidio tanto en hombres (B = -0.04; z = -2.35



p = 0,01) como en mujeres (B = -0.05; z = -4.08; p < 0.001). Andlogamente, se
encontré un efecto directo y significativo de la evitacion emocional sobre el riesgo
de suicidio superior en mujeres (p = 0.23; z = 18.85; p < 0.001) en comparacién
con los hombres (B = 0.16; z = 10.05; p < 0.001). Por dltimo, una vez que se
controlaron las regresiones por la edad, se encontrd que el efecto directo de la
evitacién emocional sobre el riesgo de suicidio se mantuvo en hombres y mujeres;
no obstante, el efecto de los roles de género sobre el riesgo de suicidio se mantuvo
solo en mujeres. Asimismo, luego de controlar por la edad, los efectos indirectos
o mediadores de los roles de género masculinos sobre la relacién entre atraccion
sexual y riesgo de suicidio se mantienen en mujeres, pero no en hombres, mientras
que el efecto indirecto de la evitacién emocional sobre la relacién entre atraccién
sexual y riesgo de suicidio contindia siendo no significativo.

DISCUSION

Los niveles de riesgo de suicidio fueron significativamente mas altos en hombres
LGBTIQ+ en comparacién con hombres heterosexuales, lo que concuerda con otros
estudios (Henry et al., 2021; Kohlbrenner et al., 2016; Zhao et al., 2010). Analo-
gamente, esta misma tendencia se encontré en mujeres LBTIQ+, quienes reportaron
mayor riesgo de suicidio que las mujeres heterosexuales.

En segundo lugar, se encontré la mediacién conjunta de los roles de género y
la evitacién emocional. No obstante, el efecto indirecto es muy pequeno. Efectiva-
mente, el porcentaje de varianza explicado en cada uno de estos modelos es relati-
vamente bajo, con valores entre 8% en mujeres y 11% en hombres.

En tercer lugar, se encontré un efecto directo de los roles de género sobre el
riesgo de suicidio tanto en hombres como en mujeres. Este hallazgo coincide con lo
encontrado por Kohlbrenner et al. (2016), Street y Kromrey (1995) y Fitzpatrick et
al. (2005): el efecto mediador de los roles de género sobre la relacién entre atrac-
cién sexual y riesgo de suicidio es pequefo tanto en mujeres como en hombres.
Estas diferencias de género implican que las mujeres se perciben “igualmente pre-
ocupadas” que los hombres en la expectativa de cumplir los ideales de la cultura en
cuanto a ser hombre o mujer, lo que puede afectar mas su salud mental (Granato
et al., 2015).
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En particular, el efecto més elevado de los roles de género masculino sobre el
riesgo de suicidio se da en las personas LGBTIQ+, ya que en los jévenes heterosexuales
constituye un factor protector. Este efecto, siempre es de signo negativo y se entiende
de modo distinto en hombres que en mujeres LGBTIQ+. Por ejemplo, en los hom-
bres con atraccién por hombres se podria interpretar como “ansiedad por la falta de
hombria”, lo que los hace comportarse de modo evitativo y/o emocional; esto coin-
cide con lo encontrado por Sandfort et al. (2009) en el sentido de que los hombres
homosexuales reportaron mayor uso de estrategias centradas en la evitacién y en la
emocion, en comparacién con hombres heterosexuales.

En concordancia con lo anterior, en el contexto de la homosexualidad, ser viril
o ‘macho’ es altamente valorado. Sanchez et al. (2010), en una muestra de 622
homosexuales autoidentificados, encontraron que el grado en que estaban preocu-
pados por violar los ideales masculinos se asocié positivamente a los sentimientos
negativos acerca de ser gay. Ademas, los resultados mostraron que la mayoria de
los participantes valoraban la apariencia pablica de la masculinidad; e, idealmente
deseaban ser mas masculinos de lo que crefan que eran.

Desde un punto de vista tedrico, el presente estudio constituye un aporte a la
propuesta de Kimmel (1997), quien postulé que los roles de masculinidad son una
forma de homofobia que afecta directamente a las personas LGBTIQ+. En particu-
lar, el grado de afectacién es superior en los hombres con atraccién por hombres
en comparacion con las mujeres con atraccién por mujeres, como lo sugieren los
datos del este estudio. Poco se conoce al respecto en Latinoamérica, pero es alta-
mente probable que sea similar o mayor.

En particular, la situacién de homofobia y de discriminacién en Latinoamérica
es aln precaria, a pesar de los avances a nivel legal en favor del colectivo LGBTIQ+.
De Lange et al. (2022) encontraron que los estilos de afrontamiento evitativo se
asociaron a mayor ideacién e intento de suicidio, lo cual es consistente con los
hallazgos del este estudio, en el que el efecto directo de la evitacién emocional
sobre el riesgo de suicidio es significativo tanto en hombres como en mujeres, pero
el efecto es mas alto en las mujeres que en los hombres. Por su parte, el efecto
indirecto de la evitacién emocional sobre la relacion entre atraccién sexual y riesgo
de suicidio fue significativo en mujeres, pero no en hombres, lo que confirma la
tendencia de las mujeres a comportarse de modo mas emocional que los hombres
(Yiet al., 2021).



Este trabajo deja lecciones claras para la psicologia de la salud. Primero, la
necesidad de un abordaje diferencial por sexo y categorias de atraccién sexual que
permitan un tratamiento terapéutico acorde a hombres y mujeres, asi como a jove-
nes con atraccién por el mismo o por el sexo opuesto (Lam et al., 2004). Segundo,
la evitacién emocional es un mediador clave en mujeres adolescentes y en adultos
jovenes, mediante el cual aumenta la probabilidad de riesgo suicida; puede estar
influenciada por los roles de género tradicionales, que perjudican particularmente
a adolescentes LGBTIQ+, en comparacién con adultos jévenes (Li et al., 2021). Por
altimo, desde el punto de vista de la sexualidad de los jévenes es importante sefa-
lar que la asociacién entre atraccion sexual y riesgo suicida es mas fuerte en hombres
que en mujeres, lo cual sugiere las dificultades de afrontar una sexualidad diversa
en los varones, en una cultura en la que persiste la homofobia, como es el caso de
Latinoamérica, y de Colombia en particular.

En efecto, la publicacién de Colombia Diversa (2023) sefialé que los crimenes
de odio, los abusos policiales, las amenazas y los chantajes contra personas LGB-
TiIQ+ aumentaron en Colombia entre 2017 y 2022 y su crecimiento en medio de la
violencia politica del pais es preocupante para los activistas de derechos humanos
LGBTIQ+. Por su parte, en cuanto al mayor nivel de roles de masculinidad hege-
monica observado en las jovenes en este trabajo, el estudio realizado por Barrios
et al. (2016, p. 9) en Guatemala senala que el efecto de los roles tradicionales de
masculinidad en las nifias, adolescentes y jévenes tuvo un impacto negativo. Las
autoras concluyeron que la evidencia demostré que “la masculinidad hegeménica
como una construccién social permite la reproduccién del sistema patriarcal, a
partir de la naturalizacién de la violencia, el control de la sexualidad y los cuerpos
de las mujeres, limitando su autonomia y toma de decisiones propias” y que Amé-
rica Latina es la regién con menos avances en esta materia.

El trabajo que aqui presentamos tiene varias fortalezas. Primero, se cont6 con
una muestra grande de participantes de distintas regiones de Colombia, lo que
garantiza la representatividad de adolescentes y de jévenes colombianos. Segundo,
los indices de ajuste encontrados fueron 6ptimos. Tercero, se emplearon pruebas
psicoldgicas previamente validadas en poblacién colombiana. Por otra parte, la inves-
tigacion tuvo varias limitaciones. Primera, el estudio solo obtuvo una medida de
la orientacion sexual: la atraccién sexual. Futuros estudios deberan indagar otras
dimensiones de la orientacién sexual, como los comportamientos (relaciones sexua-
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les) y la identidad sexual. Segunda, el diseno fue transversal, el cual sugiere impor-
tantes hipdtesis, pero imposibilita la obtencidon de explicaciones causales y ofrece
Gnicamente de relaciones de influencia. Tercero, dado que la muestra en este estu-
dio es esencialmente adolescente, los resultados deberan tomarse con precaucion,
dado que se ha encontrado que ellos experimentan inestabilidad en su regulacién
emocional e incrementada vulnerabilidad, debido a cambios fisicos, neuronales y
sociales durante este periodo (Ahmed et al., 2015). Finalmente, las magnitudes del
efecto betas estandarizados y R?’s fueron significativos, pero pequefios, lo cual sugiere
que otras variables no analizadas en la investigacion juegan un papel crucial, dada
la multifactorialidad del riesgo suicida.

CONCLUSION

Se concluye que los hombres con atraccion por hombres reportan mayor riesgo sui-
cida que los hombres con atraccién por mujeres. Asimismo, las mujeres con atrac-
cién por mujeres informan mayor riesgo de suicidio que las mujeres con atraccion
por hombres. Existe un efecto mediador conjunto de los roles de género masculino
y la evitacién emocional sobre la relacién entre atraccién sexual y el riesgo de suici-
dio, tanto en hombres como en mujeres, incluso luego de controlar por la edad. No
obstante, al analizar el efecto directo de los roles de género masculino y la evitacién
emocional por separado sobre el riesgo de suicidio, dicho efecto se da en mujeres,
aun después de controlar por la edad; mientras que, en los hombres, solo la evita-
cién emocional ejercié un efecto directo sobre el riesgo de suicidio, aun después
de controlar por la edad. Por consiguiente, son necesarias investigaciones longitu-
dinales que muestren el impacto del tiempo en que se mantengan estos hallazgos.
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EXPERIENCIAS DE VIOLENCIA OBSTETRICA EN MADRES
PRIMIGESTAS: UN ANALISIS DEL DISCURSO
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INTRODUCCION

El proceso de embarazo, parto y puerperio es una etapa crucial en la vida de una
mujer, y se caracteriza por una amalgama de emociones, expectativas y desafios.
Sin embargo, para muchas madres primerizas, este periodo puede verse empa-
nado por una realidad alarmante: la violencia obstétrica. Este fendémeno, adquiere
una dimensién ain mas preocupante, dado que estas mujeres enfrentan una serie de
cambios y desafios desconocidos, y a menudo se encuentran en una posicién de vul-
nerabilidad frente al sistema de atencién médica. La violencia obstétrica ha emer-
gido como una preocupacion fundamental en el &mbito de la salud pablica y de
los derechos humanos, ya que no solo compromete la salud y el bienestar de las
mujeres, sino que también socava su dignidad y autonomia. Segin la Organizacién
Mundial de la Salud (oms, 2014), se trata de un fendmeno en el que la mujer expe-
rimenta un trato irrespetuoso, abusivo y negligente durante el cuidado prenatal, el
parto y el posparto por parte de los profesionales con los cuales se atiende. Este
tipo de violencia puede manifestarse de varias formas, abiertas o veladas, como
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el maltrato, la humillacién, la agresion verbal, las burlas, las amenazas, la hiper-
medicalizacion, la patologizacién de procesos naturales como el parto, asi como
la negacidn al acceso a los servicios de salud, la atencién sin consentimiento, bajo
presién o sin informacién suficiente y la ejercida con discriminacién por motivos
de etnicidad-racialidad, estatus socioecondémico o estatus migratorio (oms, 2014).
En las Gltimas décadas, se ha reconocido cada vez mas la importancia de abordar
la violencia obstétrica como una forma especifica de violencia de género y como
una violacién de los derechos reproductivos (Al Adib Mendiri, 2017).

Desde 2008, la Ley General de Acceso de las Mujeres a una Vida Libre de Vio-
lencia (LcAMVLY) en México incluyé el término violencia obstétrica, inicialmente
en el estado de Veracruz y posteriormente en 20 entidades federativas mas. En
Veracruz, Guerrero, Chiapas y Estado de México, este tipo de violencia contra las
mujeres durante la atencién en sus procesos reproductivos es considerada un delito
(Comisién Nacional de los Derechos Humanos, 2017). A pesar de que la violencia
obstétrica esta tipificada en el Cédigo Penal del estado de Veracruz desde 2010, es
preocupante que el estado ocupe el séptimo lugar entre las entidades con mayor
incidencia de maltrato en la atencidn obstétrica contra mujeres de 15 a 49 afios.
La Encuesta Nacional sobre la Dindmica de las Relaciones en los Hogares (2021)
indica que, para Veracruz, en los dltimos cinco afios, 36.1% de las mujeres de 15
a 49 afios que han tenido un parto o una cesarea ha experimentado algtn tipo de
maltrato por parte del personal de salud que las atendi6é durante el proceso, cifra
por arriba de la media nacional que es de 31.4%. Las formas més comunes de este
maltrato incluyen ser objeto de gritos o reganos, la presién para someterse a pro-
cedimientos quirdrgicos como la colocacién de dispositivos o la esterilizacion, asi
como la demora en la atencién debido a las quejas de las pacientes. Ademads, se ha
documentado la falta de autorizacidn para intervenciones médicas como cesareas,
sin una explicacién adecuada de por qué son necesarias (Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia [INEGI], 2021). Respecto al parto por cesarea, este proce-
dimiento solo debe llevarse a cabo cuando es médicamente necesario y cuando el
parto vaginal pudiera poner en peligro la salud de la madre o del bebé. La cesarea
puede salvar vidas cuando esta justificada desde el punto de vista médico. Por el con-
trario, cuando se utiliza sin las indicaciones correctas, los riesgos sobrepasan los bene-
ficios (oms, 2015). Segtn la Organizacién de las Naciones Unidas (oNu, 2019), ha
habido una tendencia mundial hacia el uso excesivo de la cesdrea; México es uno



de los paises con mayores tasas de cesareas a nivel mundial, y llega casi a equi-
pararse con el nimero de partos vaginales. Respecto a esto, la oms (1985) reco-
mienda una tasa de cesarea que oscile entre 10% y 15%, mientras que la Norma
Oficial Mexicana 007 (Nom 007, 1995) establece un limite maximo de 15% en
hospitales de segundo nivel de atencién y de 20% en los de tercer nivel. A pesar de
estas directrices, en México se registré una alarmante tasa de cesareas de 48.2%
para el afo 2021 (Instituto Nacional de Salud Pdblica [iNsp], 2021). La creciente
frecuencia de cesareas ha generado una discusidn sobre si su uso extensivo es una
forma de violencia obstétrica que viola los derechos reproductivos de las mujeres
(Murrieta, 2021).

Uno de los procedimientos que realizan los médicos para evaluar y monitorear
la dilatacién del cuello uterino de las mujeres es el tacto vaginal, que se recomienda
realizar en intervalos de cuatro horas (oms, 2019). A pesar de ello, Valdez et al.
(2016) senalan que el nimero de tactos vaginales realizados por los médicos con
frecuencia supera la norma; el personal médico calificado y responsable del parto
es el que debe realizar este procedimiento, pero es comin que los practicantes lo
realicen. Otro procedimiento que es llevado a cabo de forma rutinaria es la epi-
siotomia; la oms declar6 en 2019, en el numeral 39, que “no se recomienda el uso
ampliado o de rutina de la episiotomia en mujeres que presentan un parto vaginal
espontaneo”. No obstante, Valdez et al. (2016) sehalan que esta préctica se sigue
realizando de manera rutinaria en la mayoria de los casos. Ademas, diversos auto-
res mencionan que la primiparidad es uno de los principales factores de riesgo
asociados a la realizacién de episiotomias (Camacho Morell et al., 2017; Amorim,
et al., 2014; Garcia Lorca et al., 2020).

Por otro lado, Jardim y Modena (2018) afirman que el personal médico con
frecuencia no escucha a las mujeres, minimizan su dolor, incluso cuando estén listas
para dar a luz, y las hacen victimas de violencia verbal y psicoldgica; las parturien-
tas reciben humillaciones, regafos, gritos y frases intimidatorias, lo que les limita
el derecho a expresar sus emociones y el dolor que produce el proceso natural del
parto (Jardim y Modena, 2018; Valdez et al., 2016).

A pesar de que existe una variedad de manifestaciones de violencia obstétrica,
una de las principales preocupaciones es que frecuentemente las mujeres no logran
distinguir si han sufrido o no violencia, debido a que la jerarquia dentro del sistema
de salud propicia que la autoridad médica no sea cuestionada (Borges et al., 2020),
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de manera que el personal médico puede imponer su autoridad, sus comentarios
despectivos, sus normas y valores morales y decidir lo que cree que es mejor para
las mujeres debido a la pasividad de esas, asi como al desconocimiento de sus dere-
chos (Jardim y Modena, 2018, p. 9).

Por lo anterior, es fundamental destacar que este estudio adopta una perspec-
tiva de género como marco analitico, que se define como una estructura compleja
de simbolos culturales, normas sociales, practicas institucionales y aspectos iden-
titarios subjetivos que diferencian los sexos y los insertan en relaciones de poder
(Lagarde, 2005). La apropiacion del conocimiento obstétrico por parte de los médi-
cos ha llevado a la institucionalizacién del parto, promoviendo la concepcién de
las mujeres como fragiles y centradas en su papel reproductivo, lo que refuerza la
necesidad de la intervencién médica para proteger tanto a la mujer como al feto
de las supuestas vulnerabilidades del cuerpo femenino (Diniz, 1996). Como con-
secuencia, la violencia obstétrica se convierte en una forma de violencia de género
y de violacion a los derechos humanos muchas veces ignorada por la legitimacién
del saber médico, lo que implica un trato deshumanizado y la medicalizacién y la
patologizacién de los procesos reproductivos (Shabot, 2021).

Y como lo menciona Laverde y Parada (2022), esto se acentia en las mujeres
primerizas debido a que no tienen experiencia ni conocimiento del proceso del
parto y solo tienen referencias sociales (madres, amigas) al respecto, por lo que es
mas facil confiar en el conocimiento de los médicos, ya que este se asume como el
resultado logrado por afos de estudio. Lo anterior también se corrobora con el dis-
curso del personal de salud, reportado en un estudio realizado por Flores Romero
et al. (2022), segtn el cual la mayoria de las mujeres refirieron estar asustadas
durante el proceso de nacimiento; esta experiencia fue mas comtn en madres pri-
merizas y en menores de edad, asi como en mujeres sin conocimiento o sin entre-
namiento previo en relacién con el proceso de alumbramiento. En concordancia
con ello, en el estudio realizado por Sadler et al. (2016) se encontré que ser madre
primeriza es un factor de riesgo frente a la violencia obstétrica.

Por lo anterior, es de suma importancia lo que mencionan Trajano y Barreto
(2021) en tanto la atencién durante el parto debe centrarse en las necesidades y
deseos de las mujeres como sujetos de derechos, reconociendo el parto como un
proceso fisioldgico que incorpora la experiencia sexual femenina. Esta perspectiva
implica comprender el parto como un evento que abarca aspectos fisioldgicos, antro-



poldgicos, sociales y psicoldgicos, mas alla de ser simplemente un acto médico. Al
adoptar este enfoque, se subraya la importancia de colocar a la mujer en el centro
del proceso de parto, lo que representa un cambio significativo en la relacién de
poder histéricamente arraigada entre los profesionales de la salud y sus pacientes.
Es en este contexto que se hace necesario el estudio de la violencia obstétrica, no
solo desde una perspectiva individual, sino también desde una perspectiva sisté-
mica y de derechos humanos. Por consiguiente, el objetivo de esta investigacién fue
analizar el discurso de la experiencia de violencia obstétrica en madres primerizas
atendidas en hospitales puablicos de Xalapa, Veracruz, desde una perspectiva de
género. Cabe mencionar que este documento emerge de los datos recabados como
parte del desarrollo del trabajo de campo para la elaboracién de una tesis de licen-
ciatura en psicologfa.

METODOLOGIA

Para efectos de esta investigacion, la metodologia utilizada fue de carécter cuali-
tativo con un enfoque fenomenolégico, lo que permitié abordar las experiencias
de las mujeres participantes para profundizar y comprender lo que ocurre con las
madres primerizas y la violencia obstétrica, a nivel personal.

De acuerdo con el objetivo de la investigacion, el muestreo fue de tipo pro-
positivo (Patton, 1990) y el tamano de la muestra fue de 10 madres primerizas
que cumplieron con cuatro criterios para elegir a las informantes en funcién de la
problematica a explorar: madres primerizas, que fueron atendidas en hospitales
publicos, que radicaban en la ciudad de Xalapa, Veracruz, y que quisieron parti-
cipar voluntariamente en la investigacion.

Para recopilar los datos se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas de
manera individual, con el apoyo de una guia conformada por tres ejes temati-
cos: expectativas de la mujer (maternidad-madres primerizas), violencia contra
la mujer (violencia de género y obstétrica) y atencién-reaccién posparto (vinculo
madre-bebé). La guia de entrevista fue revisada por tres expertas en el tema para
su validacién. Posteriormente se llevé a cabo una entrevista como forma de pilo-
taje y se realizaron los ajustes correspondientes hasta llegar a la versién final de
la misma.
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Las participantes fueron atendidas en tres unidades de la capital de Xalapa:
el Centro de Alta Especialidad Dr. Rafael Lucio (cag), la clinica 11 del Instituto
Mexicano del Seguro Social (1mMss) y el Hospital Civil de Xalapa, las cuales ofrecen
servicios de salud a la poblacién derechohabiente y no derechohabiente y perte-
necen al sector pablico. La recoleccién de los datos se realizé de enero a abril de
2022; el procedimiento para entrar en contacto con las participantes se llevd a cabo
mediante redes sociales, a través de la publicacién de una convocatoria para parti-
cipar en la investigacién (Facebook, Instagram); y con la técnica de bola de nieve,
las mismas participantes sugerian la participacién de conocidas que cumplieran
con los criterios. Después se acordé el dia y la hora de la entrevista, teniendo en
cuenta el horario disponible de cada una de las mujeres.

Antes de la entrevista, las mujeres firmaron un consentimiento informado donde
se especifica cada uno de los aspectos que conformaron el estudio, incluyendo la
voluntariedad y confidencialidad de los datos que se recabarian. También se les
aclaré que podrian abandonar el estudio en el momento en que asi los desearan y
que, si experimentaban algtin malestar emocional durante su participacién, podrian
informarlo a la entrevistadora, quien les asistiria en caso necesario para enfren-
tar cualquier emergencia psicoldgica. Las entrevistas se llevaron a cabo de manera
individual; el tiempo de cada una oscilé entre 50 y 60 minutos por participante;
fueron registradas en grabadora digital y posteriormente se transcribieron. Estas
narraciones se analizaron y se codificaron de forma escrita y descriptiva. Para el
analisis de datos se usé la técnica de andlisis de contenido con el apoyo del pro-
grama Atlas.ti version 9.

RESULTADOS

Al momento del parto, la edad de las participantes oscilaba entre 17 y 23 afios de
edad; el estado civil actual de 8 de ellas es unién libre, una es casada y una es madre
soltera. En cuanto a la escolaridad, 5 habian cursado licenciatura y 5 preparatoria.
Respecto al tipo de parto, 7 fueron via cesareay 3 por via vaginal; 6 de ellas fueron
atendidas en el cak, 3 en la clinica 11 del iMss y una en el Hospital Civil. Después
del anélisis de las narrativas, emergieron 82 c6digos con 851 citas. De la codifica-
cién llevada a cabo, la categoria principal es la violencia obstétrica, la cual es una



forma de violencia que existe dentro de la atencién hospitalaria del embarazo, el
parto y el posparto, degradando, oprimiendo e intimidando a las mujeres. Estas
vivencias tienen diversas connotaciones simbdlicas, explicitas; sin embargo, ain
existe invisibilizacién de estas préacticas debido a la poca o nula informacién de las
usuarias de los servicios de salud, lo que conlleva a una normalizacién de los tra-
tos, la patologizacién, la medicalizacidn, entre otras, que se da durante el proceso
del parto (Shabot, 2021; Shabot, 2016; Espinoza Reyes et al., 2020).

Las subcategorias que emergieron en el discurso con mayor fuerza en todas las
entrevistas fueron: violencia verbal, violencia fisica, violencia psicolégica, procedi-
mientos obligados, violencia naturalizada y secuelas de la atencién (véase la figura
1), las cuales se definen a continuacién; se presentan asimismo fragmentos de los
discursos de las participantes.

VIOLENCIA VERBAL

— Violencia verbal

- Violencia fisica

— Violencia psicologica

— Procedimientos obligados

Violencia obstétrica
en la atencion hospitalaria

M Violencia naturalizada

_— Secuelas de la atencion

Figura 1. Categorias de analisis derivadas del discurso de las participantes.

Fuente: elaboracién propia.

Autores como Belli (2013) afirman que las agresiones verbales se manifiestan a
través de muestras de insensibilidad ante el dolor de la mujer, manteniendo silencio
ante sus preguntas, o a través de la infantilizacién, los insultos y los comentarios
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humillantes. Las mujeres participantes refirieron manifestaciones de violencia ver-
bal en diferentes momentos del proceso de atencidén al parto, especialmente antes
de dar a luz, instante en el que el agotamiento y las emociones se intensifican.
Comtnmente, las declaraciones violentas denotan insensibilidad y falta de empatia
hacia el dolor que padecen las mujeres, instdndolas a callar las emociones a través
de reprimendas o de comentarios sarcasticos:

Una enfermera se regresa y nos calla todas... “¢Qué carajos se quejan? (A qué vienen
a quejarse? O sea, ustedes decidieron eso, ustedes saben que tener un parto duele;
entonces (de qué se quejan? Guarden silencio, porque tienen que guardar silencio y al
momento que les toque les va a tocar; asi pasen dos horas se tienen que esperar, porque
no hacemos maravillas con todas”... Y fue asi una contestacion, pero en un tono muy
brusco (P-2).

Una vez con una enfermera fue algo muy fuerte, porque te plantean las cosas muy feas
y te dicen “Es que por qué no te cuidaste, no le pensaste, y es que estds muy joven y
ni siquiera vas a poder parir; o sea, estds muy joven, hubieras abortado mejor... usted
pdngase a pensar que no tiene los recursos suficientes para traer nifios al mundo, esté

muy joven, le puede causar mas problemas o bien puede morir” (P-4).

VIOLENCIA FISICA

La violencia obstétrica puede ser manifestada de forma fisica cuando atenta con-
tra la integridad corporal de la persona; incluye practicas invasivas, el suministro
innecesario o no justificado de medicamentos y la alteracién en cuanto al tiempo
requerido que impide un parto biolégico (Casadiego y Contreras, 2022). A medida
que las participantes compartian sus experiencias, destacaron haber acusado empu-
jones, curaciones descuidadas y tactos vaginales invasivos e innecesarios. Estas practi-
cas conllevan el riesgo de causar dafio fisico tanto a las mujeres como al producto.
En estos casos, las pacientes expresaron su malestar al personal de salud, pero sus
preocupaciones fueron ignoradas y desestimadas, atribuyendo la causa del males-
tar Gnicamente a las mujeres.



Ese tipo fue tosco [tacto vaginal] y cuando me quise parar empecé a sangrar, y aun asi
me regresaron; ese tipo si me lastimé y después regresé y le dije a otro que me contesto:
“Es normal, no pasa nada, como la dilatacién no la tenias a tanto [centimetros] y al
meter la mano te la hizo més grande [la dilatacién]...”, y yo asi de pero si no tenia la

dilatacion bien para qué hacen ese proceso, lo Ginico que hizo fue lastimarme (P-3).

Una de las enfermeras me decia como “Siéntate aqui, es que no es asi, ven y acuestate
aqui”, y yo con mi panza ni me podia mover bien y me empujo; después le dije que no
me podia mover mucho y me dijo: “No, ese no es mi problema, asi no estas bien aco-

modada, parece que no sabes”, y yo asi de es mi primer hijo, {cémo voy a saber? (P-6).

Cuando me tocaba la limpieza de la sutura eran muy bruscas; luego terminaba casi
llorando y nada més me decian que no llorara, que me tenia que aguantar, porque yo

quise tener a mi bebé (P-8).

VIOLENCIA PSICOLOGICA

Segiin Soto Toussaint, (2016), la violencia psicolégica se define como un acto u
omisién que dafe la estabilidad psicoldgica, que puede consistir en negligencia,
abandono, descuido reiterado, insultos, humillaciones, devaluacién, marginacion,
indiferencia, comparaciones destructivas, rechazo, restriccion a la autodetermina-
cidén y amenazas. Desde el momento en que las mujeres ingresan a la institucién de
salud, son expuestas a una serie de mensajes que enfatizan la importancia de seguir
las indicaciones médicas; esta presién se intensifica cuando acceden a las salas de
parto. El personal de salud puede reaccionar con firmeza ante cualquier discre-
pancia respecto de estas instrucciones, buscando desalentar cualquier comporta-
miento que perciban como insubordinacién y haciendo responsables a las mujeres
por las dificultades que puedan surgir durante el proceso de alumbramiento.

Este tipo de violencia a menudo pasa desapercibida debido a la normalizacién
de esta, arraigada en las mujeres a lo largo de décadas:

Me dijo: “No se duerma, porque yo le voy a decir una cosa: yo aqui vengo y ahorita le

voy a ensefiar a su hijo; ahorita en un minuto se lo voy a ensefiar, le voy a ensefar qué
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es, qué sexo es, le voy a dar su peso, su talla y usted se lo tiene que memorizar; si no esté
cuerda pdngase cuerda, porque aqui tiene que estar al pendiente de su hijo, porque ya
tiene un hijo, una responsabilidad; y, si saliendo del quir6fano usted no se acuerda y si

le cambian a su bebé o se lo roban, el hospital no se hace responsable” (P-2).

Escuché que una chica tuvo a su bebé, pero nacié muerto; entonces fue todo un impacto
cuando la pasan a recuperacioén, porque la pusieron con otras mamaés que tenian a sus
hijos y no sé si sea 0 no, pero yo si considero que es un tipo de violencia, porque el no
poder tener a tu hijo y solo estar viendo cémo estdn las otras mamads con sus hijos, se
me hace un acto agresivo; no me tocé ella, pero te enteras de lo que pasa en los otros

cuartitos; lo escuché de las otras pasantes, que esa mujer estaba en shock (P-6).

PROCEDIMIENTOS OBLIGADOS

Al describir los procedimientos obligados en la atencién de las mujeres, las narra-
tivas estan centradas principalmente en dos aspectos cruciales. En primer lugar, se
destaca la presién ejercida por el personal de salud para que las mujeres acepten
algtin método anticonceptivo, a menudo sin facilitar un consentimiento informado
adecuado, sino mas bien forzandolo. Este aspecto es fundamental, ya que el con-
sentimiento informado es un pilar central en las normas de bioética y constituye
un aspecto vital en la relacién médico-paciente (Secretaria de Salud, 2010, p. 60).

En segundo lugar, se hace referencia a la practica de llevar a cabo ciertos proce-
dimientos como la cesérea o la episiotomia, a menudo en momentos de vulnerabi-
lidad durante el parto. Es crucial destacar como estas practicas socavan el derecho
de las mujeres a recibir atencién médica respetuosa y centrada en sus necesidades
y preferencias individuales. Adema4s, afectan la percepcién de las mujeres sobre su
capacidad para tomar decisiones informadas sobre su salud y bienestar durante el
parto.

Pues asi me la cantaron en el hospital: “De aqui ti no sales sin un método y es obliga-
torio que tienes que salir con un método y que lo cumplas”, y, al ver que no queria la
pastilla, optaron por darme el implante y fue el implante o el implante... Fue de “No,

sales con el implante porque no queremos... Usted pOngase a pensar que no tiene los



recursos suficientes para traer nifios al mundo, estd muy joven, le puede causar més

problemas o bien puede morir” (P-2).

Cuando ya por fin llegué a ocho centimetros de dilatacién se me rompié la fuente y
empiezo a dilatar, pero no habia nadie conmigo, hasta que llegd una doctora y me dijo:
“Ay, estas coronando, {cuanto llevas asi?”, y yo ni sabia, se supone que yo era prime-
riza; entonces me trasladaron y me acosté en la camilla, yo ya ni me podia mover; llegd
la anestesidloga y me dijo que me iba a anestesiar; no me consultd nada, solo me puso la
epidural y también ahi me dijeron que me iban a hacer la episiotomia; en ese momento
como que no piensas en nada mas que tu bebé salga bien, todo pasa muy rapido; cuando
me hacen el corte, el doctor me dijo que me habia movido y que por eso me habia cor-
tado mal, que ellos no se iban a hacer responsables de eso (P-10).

VIOLENCIA NATURALIZADA

Esta se da cuando la violencia obstétrica ha sido internalizada tanto por el personal
de salud como por las propias mujeres que la sufren. Al igual que otros tipos de vio-
lencia contra las mujeres, la violencia obstétrica ha sido naturalizada e invisibilizada,
de tal suerte que muchas de las mujeres que la viven creen que es normal o natural,
porque, al desconocer sus derechos humanos, reproducen actitudes de sumisién,
en algunos casos, frente al personal de salud (Soto Toussaint, 2016). La mayoria de
las entrevistadas expresaron su preferencia por dejar atras las incomodidades y los
maltratos experimentados durante el parto, enfocandose en la alegria de que su bebé
hubiera nacido saludable y en las expectativas de la maternidad. Esta actitud puede
explicar la escasez de denuncias y de quejas sobre este tipo de violencia.

Las enfermeras me decian: “Sefora, no se adelante, va a hacer las cosas mal, luego nos
van a echar la culpa a nosotras y usted es la que no entiende; si no quiere que nazca
bien su bebé, pues haga lo que se le dé la gana...”, hasta que pues ya pudo salir mi bebé;
lo escuché llorar y es como alivio total, o sea, todas las preocupaciones, todo enojo,
todo se me fue y solo me concentro en escuchar eso y lo queria ver, lo queria tocar, lo
querfa... no sé, tenerlo conmigo (P-9).
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Yo ahorita soy un poco mas grande de edad, mayor de edad, pero escuchaba a chicas
que estaban en mi misma situacién y con problemas adn peores y te preguntan: “,Cuél
es tu experiencia?” o “Qué guardas de esto?”, {no?, y les cuentas todo, o al menos yo
les contaba todo, y les decia es que te van a tratar horrible, pero td te tienes que quedar
con lo bonito de esa experiencia, o sea, vas a tener a tu bebé, vas a poder tener la familia

que algtn dia planeaste y que ahora se te esta haciendo realidad (P-4).

Unas enfermeras se ponian groseras y decian comentarios que ni al caso, que si estas
muy chica, que si haces esto, que si haces lo otro, que si no sabes pa’ qué abres las pier-

nas... Al final de cuentas te terminas acostumbrando (P-7).

SECUELAS FISICAS DE LA ATENCION

La violencia obstétrica puede provocar consecuencias fisicas, las cuales pueden ser
cambios, lesiones o huellas que podrian percibirse a corto o a largo plazo, con dis-
tintos grados de severidad, que en algunos casos puede llegar a causar dafios irre-
versibles (Valiente et al., 2023). En este contexto, las participantes hacen referencia
al descuido y a la negligencia que el personal de salud tuvo en algin momento del
proceso. Es importante destacar que estas pueden variar en gravedad y en dura-
cion, y que algunas mujeres refirieron experimentar consecuencias a corto plazo
mientras que otras tienen que enfrentar problemas de salud a largo plazo:

Las enfermeras me canalizaron mal al ponerme los sueros y me quedé adolorido este
brazo para toda mi vida yo creo; yo le dije a la enfermera que me dolia y solo me fue a
aplastar donde lo tenia; nada mas me lo aplasté y me dijo: “¢Aqui?”, y yo de si, ahi me
duele; nada méas como que lo mene6 [movid], y me dijo que ya; pero yo sentia que me

dolia y me ignord; no hizo por cambiarlo, moverlo o quitarlo (P-5).

A mi algo que me molesté mucho fue que habia un doctor nuevo, fue el que atendié mi
parto y me hizo una episiotomia horrible, dolorosa, y que me habia dejado hematomas;
entonces... fue muy dificil; yo no sentia de las piernas para abajo y supuestamente yo no
tenia epidural, era un parto sin anestesia, pero no sentia las piernas; entonces yo decia

es que algo esta mal aqui, algo no esta bien (P-4).



DISCUSION

La violencia obstétrica impacta la experiencia de las mujeres durante el parto, lle-
gando a afectar su bienestar emocional y psicolégico. Segiin Arnao Bergero et al.
(2018), las experiencias durante el parto y en las primeras horas después pueden
dejar una huella profunda en la memoria de las madres, sean positivas o negativas.
Aquellas mujeres que enfrentan un parto marcado por la violencia experimentan
una serie de emociones y de consecuencias adversas, como sentimientos de culpa,
baja autoestima, dificultades en el vinculo con su bebé, problemas de adaptacién
psicosocial, obstaculos en la lactancia, pérdida de confianza en su imagen corporal,
estrés postraumético, ansiedad y depresion (Bohren et al., 2015). Algunas inves-
tigaciones han evidenciado resultados similares a los obtenidos en el este estudio,
tales como que las mujeres no son conscientes del término ‘violencia obstétrica’
(Nascimento et al., 2019) y/o ‘derechos sexuales y reproductivos’ (Flores et al.,
2019), ya que muchas veces la violencia obstétrica ocurre de manera encubierta,
debido a la falta de conocimiento sobre su existencia y sobre los derechos de parto
(Pereira Lima Melo et al., 2022), normalizando el maltrato durante la atencidn
(Castro y Savage, 2018), impregnado de sumision, abusos fisicos, verbales y psi-
colégicos (Trajano y Barreto, 2021; Barcelar Evangelista Guimaraes et al., 2018;
Jojoa Tobar et al., 2019; Nascimento et al., 2019). Esta situacion se ve agravada por
la falta de rendicién de cuentas por parte del personal de salud, lo que responde
a un sesgo sistematico y de género que genera relaciones de poder inequitativas
entre el personal de salud y las pacientes (Ramos et al., 2023). Si bien es cierto que
los resultados anteriores provienen de estudios con mujeres en general, como se
menciond con anterioridad, en el caso de las madres primerizas estos aspectos
se intensifican debido a la nula experiencia o conocimiento del proceso del parto,
ya que solo tienen referencias sociales al respecto (madres y amigas).

Por otro lado, con este estudio se evidencia la necesidad de llevar a cabo una
mayor exploracion en este sector, para visibilizar la violencia obstétrica que, por
su condicidn de primigestas, hace a las mujeres mas vulnerables. Por otro lado, es
evidente que la falta de conocimiento sobre la violencia obstétrica y sobre los dere-
chos de las pacientes puede llevar a que las mujeres normalicen el maltrato como
parte del proceso de parto, llegando a naturalizar los actos de violencia obstétrica.
Aunque en sus relatos puedan describir actos de diversos tipos de maltrato, rara
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vez los etiquetan como tal. El personal de salud debe tener en cuenta las implica-
ciones del trato, respaldarse en la evidencia cientifica y cumplir con la obligacién
de respetar los derechos de las mujeres y sus productos, incluso cuando estas no
estén conscientes o no estén capacitadas para reclamarlos, tal como sostienen Igle-
sias et al. (2019).

Es crucial considerar, como refieren Leinweber et al. (2022), un enfoque inclu-
sivo y centrado en la mujer, que podria ayudar a estas a identificar y validar sus
experiencias de parto traumatico. Este enfoque no solo ofreceria beneficios para la
practica clinica, la educacién y la investigacién, sino también para la formulacién
de politicas y en el activismo en los ambitos de la salud mental perinatal y de la
atencién materna respetuosa.

Luego de analizar y de contrastar todos los resultados obtenidos, se observa
que el género y la posicién del personal médico actian ambos como mediadores
significativos en estas dindmicas, debido a la representacién de los cuerpos como
territorios intervenidos y conquistados por la materializacion del enfoque médico
hegemonico, en lo que a los procesos de gestacion y de parto o cesérea se refiere
(Queiruga, 2022).

Como lo menciona Arguedas (2014), el saber de las mujeres es descalificado
por la institucionalidad médica; es definido como un saber ingenuo, insuficiente y
acientifico (convirtiéndose en un saber subyugado); a las mujeres no se les asume
como interlocutoras validas, debido a que no hablan el lenguaje de la ciencia y, por
ello, no ocupan un lugar igualitario en la relacién establecida dentro de la institu-
cién médica.

Es en este contexto donde la violencia obstétrica se manifiesta en los mecanis-
mos de control y de opresion que se desarrollan en situaciones donde se dan rela-
ciones de poder desiguales entre los profesionales de la salud y la mujer gestante,
con una asistencia patentada por el autoritarismo desde una relacién de domina-
cién/subordinacién que las convierte en objetos (Borges et al., 2020).

Por lo tanto, con este estudio queda evidenciada la limitada autonomia de las
mujeres en cuanto a tomar decisiones en momentos cruciales, asi como la falta de
educacion y de habilidades técnicas para afrontar los aspectos emocionales del parto
por parte de los profesionales de la salud; este es un factor medular para la atencién
obstétrica actual y la resiliencia al cambio (Rodriguez y Martinez, 2021).



CONCLUSION

Los hallazgos revelan la presencia sistematica de practicas violentas, donde el género
y la posicién de poder del personal de salud juegan un papel crucial. La falta de
autonomia de las mujeres para tomar decisiones importantes durante el parto, asi
como la subordinacion en los procesos de atencidn, son aspectos preocupantes que
requieren una atencién inmediata. Es evidente la necesidad de implementar medi-
das que promuevan una atencién obstétrica respetuosa y centrada en las necesidades
de las mujeres. Esto implica una revisién exhaustiva de las estructuras de poder
dentro de las instituciones de salud, asi como la capacitacién del personal médico
en materia de derechos reproductivos y de género.

Ademas, es fundamental empoderar a las mujeres para que puedan reconocer
y denunciar la violencia obstétrica, asi como participar activamente en la toma de
decisiones relacionadas con su salud y la de sus bebés. En tltima instancia, abordar
la violencia obstétrica no solo es una cuestién de derechos humanos, sino también
de salud publica. Al garantizar una atencién obstétrica respetuosa y libre de violen-
cia, se contribuye al bienestar fisico, emocional y psicolégico de las madres y de sus
hijos, sentando las bases para una maternidad mas segura y saludable.
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INTRODUCCION

El aborto es la interrupcién del embarazo antes de las 22 semanas de gestacion
o la interrupcién cuando el producto pesa menos de 500 gramos (Secretaria de
Salud, 2022). Este puede ser espontaneo o inducido (voluntario). En este capitulo
presentaremos una investigacion sobre el aborto inducido por tratarse de un tema
de salud puablica, de derechos humanos y de justicia social que ha generado mucha
polémica en todo del mundo, ademés de ser un procedimiento comin en la vida
reproductiva de las mujeres (Singh et al., 2018). A nivel mundial, se estima que seis
de cada 10 embarazos no deseados terminan en un aborto inducido (Bearak et al.,
2020). Los abortos inducidos pueden clasificarse en tres tipos, segin la seguridad
con la que se realicen: seguros, si los realiza personal capacitado y se utiliza técni-
cas adecuadas; menos seguros, cuando cumplen solo con una de las caracteristicas
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antes mencionada; y los nada seguros, que son los que no cumplen con ninguno de
estos aspectos. Tanto los abortos menos seguros como los que son nada seguros
se consideran inseguros ya que ponen en riesgo la salud o incluso la vida de las
mujeres que deciden interrumpir su embarazo (Singh et al., 2018). En América
Latina, 51% de los embarazos no deseados concluyen con un aborto inducido (Ins-
tituto Guttmacher, 2022), de los cuales cerca de la mitad son inseguros (Singh et
al., 2018).

El hecho de que existan restricciones legales en cuanto al aborto incrementa la
posibilidad de que este sea inseguro (Singh et al., 2018). De hecho, se estima que
tres de cada cuatro abortos que se realizan en paises donde se penaliza el aborto
son inseguros (IPAS México, 2021). Existe gran variabilidad de legislaciones en
América Latina; en cinco paises es ilegal bajo cualquier circunstancia: El Salvador,
Haiti, Honduras, Nicaragua y Reptblica Dominicana; en seis y en algunos estados
de México se permite a peticién de la mujer sin importar sus motivos: Cuba, Guyana,
Puerto Rico, Uruguay, Argentina y Colombia; y en el resto de los paises solo se per-
mite bajo ciertas circunstancias especificas llamadas causales (Statista, 2024).

En este Gltimo grupo se encuentra Paraguay, pais que tiene un contexto social
y politico altamente conservador respecto al aborto, influenciado fuertemente por
la Iglesia Catdlica (Amnistia Internacional, 2016). No existen estudios publicados
sobre la opinién puablica acerca del aborto inducido en ese pais, pero en 2010 se
publicaron los resultados de una encuesta realizada a profesionales de la salud, en
la que se encontrd que la gran mayoria tenia una postura negativa hacia el aborto
inducido (Rivarola, 2010). Es preocupante que entre los anos 2008 y 2018, 20%
de muertes maternas en Paraguay fue consecuencia de abortos inducidos (Mora
Escobar et al., 2020), los que se realizan de forma clandestina debido a que la Ley
3440 (2008) establece que el aborto solo se permite cuando la vida de la mujer esta
en “peligro serio”. Ademats, las leyes de ese pais contemplan penas de carcel para
las mujeres que aborten por cualquier otro motivo (Ministerio de Salud Pdblica y
Bienestar Social, 2018).

En México existen mas estudios sobre el tema, aunque estos son escasos. Algu-
nos son cuantitativos, y en estos se han relacionado las actitudes antiaborto con
otras variables como el estigma hacia la mujer que ha abortado y la religién (Ori-
huela Cortés et al., 2023; Marvan y Orihuela Cortés, 2023). Otros son cualitati-
vos y han dado cuenta de las presiones sociales y de las barreras estructurales que



dificultan tener acceso a un aborto seguro en Ciudad de México, aunque este es
legal en esa ciudad (Hernandez y Estrada Hipdlito, 2018; Sorhaindo et al., 2014).
Actualmente, el aborto estd despenalizado en 19 estados del pais, y se permite a
peticién de la mujer sin importar las causas por las que lo solicita; mientras que
en los 13 estados restantes solo se puede acceder a este procedimiento bajo ciertas
causales (Constantino, 2024; IPAS México, 2023, 2024).

El panorama de México estd en constante cambio, ya que, aunque ha habido
avances en la despenalizacion y en el acceso al aborto, también se han presentado
retrocesos y dificultades en esta materia debido a la presion social y politica de gru-
pos en contra del aborto, incluidos sectores conservadores de la Iglesia catdlica.
Un ejemplo de ello es Aguascalientes, en donde, un afio después de haber despena-
lizado este procedimiento, se redujo a la mitad el plazo en que es posible acceder
a un aborto (de 12 a 6 semanas), lo que hace casi imposible que las mujeres en ese
estado puedan acceder a un aborto legal (Campuzano, 2024).

La legislacion del aborto es un tema que ha causado y sigue causando intensos
debates, pues intervienen mdltiples factores tanto personales como sociales. En gene-
ral, las personas que apoyan la despenalizacién del aborto presentan argumentos rela-
cionados con salud pablica, justicia social, derechos humanos de la mujer, asi como
derechos sexuales y reproductivos. En contraste, las personas que apoyan la penaliza-
cién usualmente lo hacen con argumentos de tipo religioso, ya que la postura oficial
de las iglesias con respecto al aborto suele ser condenatoria (Lerner, 2016).

Estos debates no estan exentos de la influencia de las actitudes que cada per-
sona tiene frente al aborto. Las actitudes son la evaluacién favorable o desfavorable
hacia un objeto actitudinal, y estdn determinadas por las creencias que se tienen
hacia este (Ajzen y Fishbein, 1980). Las actitudes hacia el aborto se han clasificado
en dos tipos que reflejan posturas opuestas: a) actitudes proeleccién; las personas
que se adscriben a estas actitudes apoyan la despenalizacién del aborto a libre peti-
cién de la mujer, y argumentan que esta tiene derecho a decidir si interrumpir o
llevar a término su embarazo. b) actitudes antiaborto (también conocidas como pro-
vida); se trata de la oposicion al aborto, apelando a la proteccion de la vida “desde
la concepcién” (Hans y Kimberly, 2014). Cabe mencionar que la mayoria de las
personas no presentan ninguno de los extremos de estas posturas polarizadas, sino
que apoyan el aborto dependiendo de las circunstancias que rodean la situacion;
estas pueden ser traumaticas o electivas. Algunos ejemplos de las traumaticas son
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que el embarazo sea producto de una violacién sexual, que haya malformacién en
el embridn o feto, o que esté en peligro la salud o la vida de la mujer. Estas suelen
ser més apoyadas que las electivas, ya que en estas altimas el Gnico motivo por el
cual se realiza el aborto es porque la mujer no quiere continuar con el embarazo
(Osborne et al., 2022).

Debido a esto, Osborne et al. (2022) argumentan que, ademas de las actitudes
antiaborto y proeleccién, deben de considerarse las actitudes condicionales antia-
borto y las condicionales proeleccion. Quienes se adscriben a las primeras se opo-
nen al aborto por razones electivas, pero si lo apoyan cuando se trata de motivos
considerados traumaticos; mientras que las actitudes condicionales proelecciéon se
refieren al apoyo del aborto por razones trauméticas, y en menor medida al apoyo
por razones electivas, principalmente si la mujer no estd casada. Comprender estas
actitudes es fundamental en el diseno de programas de intervencién que promue-
van el libre ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, asi
como el diseno de politicas ptblicas para evitar abortos inseguros, con lo que se
garantizaria una adecuada salud sexual y reproductiva de las mujeres que deciden
interrumpir su embarazo.

En un estudio realizado en la Ciudad de México, primer sitio de México en el que
se despenalizé el aborto, se encontrd que, poco antes de su despenalizacién, Gni-
camente 38% de la poblacién tenfa una opinién favorable en cuanto a este procedi-
miento, mientras que un ano después de la despenalizacién este porcentaje se incre-
mentd a 63%, y dos afos después alcanzé 74% (Wilson et al., 2011). Sin embargo,
hay que tener en cuenta que la despenalizacién legal del aborto no necesariamente
implica una “despenalizacién social” (Cedefo et al., 2019; LeTourneau, 2016), por
lo que se necesita mas investigacion al respecto. Por lo tanto, el objetivo general de
la presente investigacidn fue comparar las actitudes hacia el aborto en dos paises,
México y Paraguay, que tienen diferentes contextos legales en torno al aborto, a pesar
de tener similitudes culturales y socioeconémicas por ser paises latinoamericanos.
Como se menciond anteriormente, en Paraguay el aborto Ginicamente esta permitido
cuando la vida de la mujer esta en “peligro serio”, y respecto a México, se estudiaron
dos ciudades en donde el aborto es legal. Se espera que los participantes de Paraguay
presenten mas actitudes antiaborto y menos proeleccion que los de México.

Ademas, se compararon las actitudes de acuerdo con el hecho de profesar una
religién o no, con el sexo, y con la edad de los participantes, ya que estas variables



se relacionan de alguna manera con las actitudes o practicas en cuanto al aborto.
Con respecto al sexo de las personas, los hallazgos han sido inconsistentes, ya que
en algunos estudios se reporta mayor apoyo al aborto por parte de las mujeres, en
otros por parte de los hombres, y en otros no se han encontrado diferencias; aunque
la mayor parte de los estudios que se han llevado a cabo en México han encontrado
que los hombres tienen mads actitudes antiaborto (Marvan et al., 2018a; Lizotte,
2015; Vega Briones y Jaramillo Cardona, 2010). Con respecto a la edad, las estadis-
ticas oficiales reportan que son las mujeres jévenes, principalmente de 18 a 24 afios,
las que han tenido mayor nimero de abortos (Secretaria de Salud, 2024). Y res-
pecto a la religion, se ha encontrado que un grado fuerte de religiosidad se asocia
con actitudes en contra del aborto (Bird et al., 2018; Reynoso 2021). Las hipétesis
de estos objetivos secundarios fueron: a) los participantes que profesen una religién
apoyaran mas las actitudes antiaborto y menos las proeleccién; b) los hombres apo-
yaran mas las actitudes antiaborto y menos las proeleccion; y ¢) los participantes de
mayor edad apoyaran mas las actitudes antiaborto y menos las proeleccién.

METODOLOGIA
Se utilizé un disefio transversal, no experimental, cuantitativo multivariado.
Participantes

La muestra fue por conveniencia y se compuso de 606 personas adultas de la ciudad
de Asuncién, en Paraguay, y 648 de dos ciudades de México (Xalapa y Ciudad de
México), en donde el aborto es legal. Los criterios de inclusion fueron que tuvieran
al menos cinco anos viviendo en la ciudad, que contaran con acceso a Internet,
que tuvieran estudios universitarios (terminados o no), y que tuvieran entre 18 y
45 anos. El Gltimo criterio se establecid para que los participantes fueran mayores
de edad y que estuvieran en el rango de edad reproductiva de la mujer. Los crite-
rios de exclusion fueron que los participantes formaran parte del clero o de alguna
agrupacién religiosa, o que fueran activistas sobre temas de género u otros temas
relacionados con el aborto. Las caracteristicas sociodemogréficas de los partici-
pantes se muestran en la tabla 1.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de la muestra

México Paraguay
n % n %
Sexo
Mujer 344 53.1% 359 59.2%
Hombre 304 46.9% 247 40.8%
100% 100%
Edad
18-26 aios 337 52.0% 297 49.0%
27 a 35 aios 161 24.8% 217 35.8%
36 a 45 anos 150 23.1% 92 15.2%
100% 100%
Estado civil
Soltero/a 441 68.1% 440 72.6%
Casado/a o unidn libre 168 25.9% 165 27.2%
Divorciado/a o 38 5.9% 0 0.0%
separado/a
Viudo/a 1 0.1% 1 0.1%
100% 100%
Tiene alguna creencia
religiosa
Si 421 65.0% 356 41.3%
No 227 35.0% 250 58.7%
100% 100%
Instrumentos

Ademas de hacer varias preguntas de datos sociodemograficos y si profesaban alguna
religion, se aplicd el Cuestionario de Actitudes hacia el Aborto, que es una escala
Likert de 23 reactivos con cinco opciones de respuesta que van desde “Totalmente
en desacuerdo” hasta “Totalmente de acuerdo”. Este cuestionario fue disenado y
validado en México por Marvén et al. (2018b). Para ver si se sostenia la misma
estructura factorial en los dos paises, se realizé6 un Anélisis Factorial Confirma-
torio (AFC) en México, y un Analisis Factorial Exploratorio (AFE) junto con un AFC



en Paraguay. En los dos Arc se utilizé el estimador de Maxima Verosimilitud y se
obtuvieron los siguientes indicadores:

a) Para la muestra de México, la raiz del error cuadratico medio de aproxi-
macién (RMSEA) fue de 0.076, el indice de bondad de ajuste global (crF1) de
0.909, el indice de ajuste comparativo (cr1) de 0.919, y el indice de Tucker-
Lewis (tL1) fue de 0.903. La confiabilidad de los factores utilizando el coe-
ficiente Omega de McDonald’s fue de 0.94 para las actitudes antiaborto y
de 0.89 para las actitudes proeleccién.

b) Parala muestra de Paraguay se realizé un método de validacion cruzada. Para
ello, la muestra se dividié en dos submuestras; en la primera (n = 403) se
llevé a cabo un AFE y en la segunda (n = 403) un AFc. Para el AFE se utilizd
el método de extraccién cuadrados minimos no ponderados con rotacién
varimax, y se encontraron dos factores: antiaborto y proeleccién. La con-
fiabilidad de estos factores, utilizando el coeficiente Omega de McDonald’s,
fue de 0.96 y 0.97, respectivamente. Los resultados del Arc fueron: RMSEA
= 0.064, GFI = 0.907, CFI = 0.963, TLI = 0.958.

Los valores de los AFc tanto en México como en Paraguay mostraron un ajuste
aceptable, ya que GFI, cF1y TLI > 0.90 y RMSEA < 0.08 (Browne y Cudeck, 1993;
Hu y Bentler, 1999).

PROCEDIMIENTO

En los dos paises, los participantes fueron reclutados a través de redes sociales digi-
tales. Una vez que aceptaban participar, se les pedia que contestaran algunas pre-
guntas para saber si cumplian o no los criterios de inclusion. Si los cumplian, se
les proporcionaba una liga para que leyeran la carta de consentimiento informado,
aclarando que la informacién era anénima, que no habia respuestas correctas o inco-
rrectas, y que podian abandonar la encuesta si asi lo deseaban. Una vez que daban
su consentimiento dando un clic, se les direccionaba a la encuesta completa. El
tiempo medio de respuesta de los instrumentos fue de 15 minutos.
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ANALISIS DE DATOS

Los anélisis se realizaron con los programas spss AM0Os 23 y jasp 0.19. Se utiliz
la prueba t de Student para muestras independientes, a fin de comparar las acti-
tudes hacia el aborto entre los participantes de México y Paraguay. Se realiz6 un
analisis multivariante de varianza (MANOVA) 2 x 2 (sexo X creencia religiosa), con
las actitudes antiaborto y actitudes proeleccion como variables dependientes. Se
utilizaron estas pruebas a pesar de la violacién del supuesto de normalidad, debido
al tamano de la muestra y a que los datos siguieron una distribucién monoténica
(Wayne, 2005). También se realizaron correlaciones de Spearman entre la edad de
los participantes y las actitudes hacia el aborto. Estos analisis se realizaron tanto
para México como para Paraguay de manera independiente.

RESULTADOS

Al comparar los resultados de los participantes de los dos paises, se encontrd que
los mexicanos mostraron mas actitudes proeleccion que los paraguayos (t = 12.93,
p < .000) y menos actitudes antiaborto (t = 12.86, p < .000), tal como se muestra
en la figura 1.

Media

m Prodleccion

w

= Antiaborto

)

Meéxico Paraguay

Figura 1. Actitudes hacia el aborto en México y en Paraguay.

Fuente: elaboracién propia.
*p <.000



Los analisis multivariados —en los que se introdujeron el sexo y la creencia religiosas
como variables independientes— indican que en México Ginicamente fue significa-
tiva la creencia religiosa (Traza de Pillai: F = 31.27, p < .000). Las pruebas de los
efectos inter-sujetos indican que los participantes con creencias religiosas tuvieron
més actitudes antiaborto (F = 61.72, p < .000) y menos actitudes proeleccién (F =
113.98, p < .000) que los participantes sin creencias religiosas (tabla 2). La R?
corregida del modelo fue de .836 para las actitudes antiaborto y de .973 para las
actitudes proeleccion.

Tabla 2. Medias estimadas de las actitudes hacia el aborto de acuerdo

con las creencias religiosas en México

Creencias religiosas Media Error estandar 95% 1.C
Si 1.957 0.039 1.882-2.033
Actitudes antiaborto
No 1.442 0.053 1.338-1.546
Si 4.204 0.035 4.135-4.273
Actitudes proeleccién
No 4.513 0.048 4.418-4.608

Fuente: elaboracién propia.

A diferencia de México, en Paraguay resultaron significativos tanto el sexo (Traza
de Pillai: F = 42.81, p < .000) como las creencias religiosas (Traza de Pillai: F =
78.38, p < .000). Las pruebas de los efectos inter-sujetos indican que las mujeres
presentan mas actitudes proeleccion (F = 82.19, p < .000) y menos antiaborto (F
= 52.26, p < .000) que los hombres (tabla 3).

Tabla 3. Medias estimadas de las actitudes hacia el aborto de acuerdo con el sexo en Paraguay

Sexo Media Error estandar 95% 1.C
Actitudes antiaborto Mujer 2.167 0.057 2.055-2.280
Hombre 2.805 0.067 2.674-2.937
Actitudes proeleccién Mujer 3.993 0.062 3.871-4.115
Hombre 3.122 0.073 2.979-3.265

Fuente: elaboracién propia.
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En cuanto a las creencias religiosas, de manera semejante a lo encontrado en México,
los participantes con creencias religiosas tuvieron més actitudes antiaborto (F = 156-98,
p < .000) y menos actitudes proeleccién (F = 122.44, p < .000) que los participan-
tes sin creencias religiosas (tabla 4).

Tabla 4. Medias estimadas de las actitudes hacia el aborto de acuerdo con las creencias religiosas

en Paraguay

Creencias religiosas Media Error estandar 95% 1.C
Si 3.038 0.058 2.925-3.151
Actitudes antiaborto
No 1.935 0.067 1.804-2.065
Actitudes Si 3.027 0.063 2.904-3.150
proeleccion No 4.088 0.072 3.946-4.230

Fuente: elaboracién propia.

La R? corregida para el modelo de Paraguay fue de .858 para las actitudes antia-
borto y de .908 para las actitudes proeleccion. Por dltimo, tanto en México como
en Paraguay se encontrd una correlacion significativa entre la edad de los partici-
pantes y las actitudes hacia el aborto. La correlacién fue positiva en el caso de las
actitudes antiaborto, y negativa en el caso de las actitudes proeleccién (tabla 5). Es
decir, a mayor edad mas actitudes antiaborto y menos actitudes proeleccién.

Tabla 5. Correlaciones entre la edad y las actitudes hacia el aborto México y Paraguay

México Paraguay
Actitudes antiaborto 267 .316*
Actitudes proeleccién -.193* -.291*
Fuente: elaboracién propia.
*p < .000
DISCUSION

El principal objetivo de esta investigacién fue comparar las actitudes ante el aborto
en dos paises con diferentes legislaciones en torno a este procedimiento: México



y Paraguay. La hipétesis sobre las diferencias entre los dos paises se confirmd, ya
que los participantes de México apoyaron maés las actitudes proeleccion y menos
las actitudes antiaborto que los de Paraguay. Estos resultados son consistentes con
un estudio en el que se encuestaron a cerca de 70 000 personas de 51 paises, algu-
nos catalogados como “restrictivos”, ya que prohiben el aborto o lo permiten solo
cuando la salud o la vida de la mujer esté en peligro, y otros denominados “libe-
rales”, que no penalizan el aborto o que tienen otras causales ademas de la de la
salud/vida de la mujer. En ese estudio se encontrd que las personas que vivian en
contextos mas liberales apoyaban mas el aborto que los participantes de paises
con legislaciones mas restrictivas hacia el aborto (Loll y Stidham, 2019). También
coinciden con una investigacién previa realizada en México sobre el estigma hacia
la mujer que ha abortado —variable que se correlaciona con las actitudes hacia el
aborto— en residentes de dos ciudades, una en la que el aborto era legal y otra en la
que no lo era. Los participantes de la ciudad en la que el aborto era legal estigma-
tizaron menos a la mujer que ha abortado (Orihuela Cortés et al., 2023).

Por su parte, Zamberlin (2015) hizo una revision sistematica de la literatura sobre
el estigma hacia el aborto en América Latina, y encontrd que los lugares con leyes
liberales hacia el aborto se relacionan con menor estigma y con una visién favo-
rable hacia la interrupcién del embarazo en determinadas circunstancias. Cabe la
posibilidad de que en los lugares donde se ha despenalizado el aborto haya mayor
apertura para hablar de este tema, tanto en los medios de comunicacién como en
circulos sociales y familiares, ademéas de que existan mas campaiias con el objetivo
de concientizar a la poblacion sobre la autonomia reproductiva de la mujer, lo que
podria impactar en una percepcién més favorable hacia el aborto (Loll y Stidham,
2019; Wilson et al., 2011). Otra posibilidad es que la apertura social en temas relacio-
nados con la sexualidad y la salud reproductiva, que se han suscitado en las dltimas
décadas, contribuya a la creacién de un entorno mas favorable para la despenaliza-
cién del aborto, tanto legal como social.

La hipétesis sobre la creencia religiosa y las actitudes hacia el aborto se con-
firmd en ambos paises, ya que se encontrd que los creyentes tuvieron mas actitudes
antiaborto y menos proeleccién que quienes declararon no tener una creencia reli-
giosa. Este hallazgo concuerda con resultados previos en los que se ha encontrado
que la religiosidad se asocia con actitudes antiaborto (Bird et al., 2018; Pérez et
al., 2022). Es importante tener en cuenta que los dos paises estudiados, asi como la
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mayoria de paises latinoamericanos, tienen como religién predominante la cato-
lica, por lo que resulta fundamental dar a conocer los argumentos de posiciones reli-
giosas, como es el caso de Catdlicas por el Derecho a Decidir (2014), que defien-
den la laicidad del Estado, los derechos humanos, asi como los derechos sexuales
y reproductivos y, por ende, el derecho de las mujeres a decidir si quieren llevar a
término su embarazo o no.

Por otro lado, la hipétesis con respecto al sexo de los participantes solo se con-
firmé en Paraguay, ya que se encontrd que las mujeres tuvieron mas actitudes proe-
leccién que los hombres en Paraguay, y en México no hubo diferencias significativas
entre hombres y mujeres. Esta relacion entre el sexo de las personas y las actitudes
hacia el aborto ha sido ampliamente estudiada, pero los resultados han sido incon-
sistentes. Algunos autores han encontrado que las mujeres muestran mas actitudes
proeleccién que los hombres (Marvéan et al., 2018a; Loll y Stidham, 2020; Patev et
al., 2019; Yegon et al., 2016), tal como ocurrid en la presente investigacion para los
participantes de Paraguay. Esto podria tener diversas explicaciones: @) las mujeres
son quienes potencialmente pueden vivir una experiencia de aborto, y por ello estan
mas sensibilizadas hacia el tema; b) en ciertos contextos sociales, los roles tradicio-
nales de género han sido debatidos y, por ende, algunas mujeres se cuestionan cémo
quieren, o si quieren ejercer la maternidad; ¢) actualmente existe una gran difusién
de los derechos de las mujeres, lo que también podria influir en que tengan actitudes
maés favorables hacia la interrupcién del embarazo.

Otros autores no han encontrado diferencias en las actitudes hacia el aborto
entre hombres y mujeres (Bilewicz et al., 2017; Huang et al., 2014; Valencia Rodri-
guez et al., 2011), tal como ocurrid en este estudio para la muestra mexicana. Esto
podria deberse a que, para algunas personas en ciertos contextos, sus actitudes hacia
el aborto se deben a otras variables relacionadas con la construccidn social del
género, mas que con el sexo per se, como son las creencias sexistas, o las creencias
sobre igualdad y normas de género (Osborne et al., 2022; Loll y Stidham, 2019).
Finalmente, los hallazgos respecto a la edad de los participantes confirmaron la
hipétesis planteada en ambos paises, ya que se encontrd que a mayor edad mas
actitudes antiaborto y menos actitudes proeleccién. En una investigacién en la que
participaron cerca de 50 000 personas de Estados Unidos y de Nueva Zelanda,
también se encontrd que el apoyo hacia el aborto suele ser mayor entre las perso-
nas mas jovenes, aunque solo entre quienes no son padres (Osborne et al., 2022).



Esto podria deberse a que existe una brecha generacional relacionada con temas de
derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, promovidos principalmente por
movimientos feministas, los cuales suelen impactar mas a las generaciones jovenes
que a las mas grandes. Cabe senalar que, en América Latina, el impacto de estos
movimientos ha sido limitado y desigual, y tiene mayor fuerza en algunos paises
como México y Argentina.

Finalmente, los resultados de esta investigacion deben interpretarse tomando
en cuenta sus limitaciones, de las que se desprenden algunas sugerencias: a) solo
participaron personas que tenian estudios universitarios y acceso a Internet, por lo
que los hallazgos no pueden ser generalizados a otras poblaciones, y se hace nece-
sario ampliar este tipo de investigacidn a personas que tengan un nivel de estudios
menor y que no tengan acceso a Internet; b) en ambos paises se encuestd a perso-
nas que vivian en zonas urbanas, por lo que en futuros estudios se sugiere que se
incluya a poblaciones que vivan en 4reas rurales, donde la cosmovisién relacionada
con temas sobre la sexualidad es distinta a la de los ambitos urbanos; ¢) la investi-
gacién fue cuantitativa, por lo que se sugiere que los resultados se complementen
con estudios cualitativos que permitan profundizar los hallazgos; d) no se indagd
sobre la identidad politica de los participantes, variable que se ha relacionado con
las actitudes hacia el aborto, siendo que las personas que se identifican con ideas
conservadoras tienden mas a presentar actitudes antiaborto (Chalmers et al., 2024;
Feinberg et al., 2020), por lo que se sugiere que en investigaciones futuras se incluya
esta variable; y e) seria recomendable que en un futuro se estudiaran las actitudes
hacia el aborto en mas paises para tener una vision mas completa sobre ¢l tema en
América Latina, pues en esta investigacion Gnicamente se incluyeron participantes
de dos paises. A pesar de estas limitaciones, los resultados de esta investigacion
visibilizan la importancia de estudiar las actitudes hacia el aborto en distintos con-
textos sociales y politicos, ya que es necesaria una comprensién matizada sobre el
tema en América Latina.

CONCLUSION

La presente investigacién confirma que las actitudes hacia el aborto estan fuerte-
mente influenciadas por el contexto en el que viven las personas. En donde la legis-
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lacién es mas liberal se observan actitudes mas favorables hacia el aborto, mientras
que en contextos restrictivos prevalecen las actitudes antiaborto. Ademas, se iden-
tificaron otras variables que se relacionan con las actitudes hacia el aborto, como
la religion, el sexo y la edad. Estos hallazgos subrayan la importancia de continuar
investigando este tema en una variedad de contextos para obtener una compren-
sidn mas profunda sobre las actitudes hacia el aborto en paises latinoamericanos.
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ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS: POBLACION VULNERABLE
SUSCEPTIBLE DE PADECER ENFERMEDADES
NO TRANSMISIBLES A CAUSA DE UNA MALA
ALIMENTACION

MA. DE LOS ANGELES Vacio MURO
MARTHA LETICIA SALAZAR GARZA'

INTRODUCCION

Segtn la Organizacién Mundial de la Salud (oms, 2023), las enfermedades no trans-
misibles (ENT) o enfermedades crénicas como hipertension, diabetes, cancer y
enfermedades respiratorias cronicas son la principal causa de muerte en el mundo,
debido a las consecuencias que tienen para la salud a largo plazo. Estas resultan de
una combinacién de factores genéticos, fisiolégicos, comportamentales y ambien-
tales, entre los que se encuentran una alimentacién poco nutritiva y la falta de
actividad fisica, lo que puede dar lugar a la obesidad.

La obesidad es una condicién caracterizada por una acumulacién excesiva de
grasa en el cuerpo que afecta la movilidad y la calidad del suefio, e incrementa el
riesgo de padecer ENT como diabetes mellitus tipo 2 (pbMT2), cardiopatias y algu-
nos tipos de cancer. La prevalencia de obesidad en personas mayores de 18 afios
para la regidn de las Américas es de 67% (oms, 2024), mientras que, en México, la
Encuesta Nacional de Salud y Nutricién de Continuidad 2022 (Campos Nonato et
al., 2023) reportd que en el grupo poblacional de 20 a 39 afos la prevalencia de

! Ambas autoras estén adscritas al Departamento de Psicologia, Universidad Auténoma de Aguasca-
lientes, México.
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obesidad fue de 33.0%. Es a este grupo al que los estudiantes universitarios per-
tenecen, por lo que es crucial dedicar investigaciones al estudio de las causas del
sobrepeso y la obesidad en este rango de edad.

Estudios realizados en Norteamérica reportan que los estudiantes universitarios
ganan en promedio 15 libras de peso (6.8 kg) durante el primer afo de la univer-
sidad (fenémeno conocido como “Freshman 15”) (Brown, 2008). Otros estudios
han reportado un aumento promedio de 3.38 kg durante el primer afio (Vadebon-
coeur et al., 2015) y un aumento promedio de 1.36 kg en un promedio de cinco
meses. El aumento de peso también se ha registrado en el altimo ano de la univer-
sidad (Deliens et al., 2019), alrededor de 4.38 kg, y el porcentaje de estudiantes
con sobrepeso u obesidad casi se duplica (Pope et al., 2017).

Estudios con estudiantes mexicanos de nuevo ingreso reportan mayor preva-
lencia de sobrepeso y de obesidad en hombres que en mujeres (Manzanero Rodri-
guez et al., 2018). Asi también se ha registrado que 6.6% de los estudiantes de
nuevo ingreso de la carrera de medicina calificé para la presencia del sindrome
metabdlico, cuyo principal factor de riesgo es la obesidad y las hipertrigliceride-
mias (Salinas et al., 2018). Campos Uscanga et al. (2017) estudiaron los dos pri-
meros afos universitarios y encontraron cambios significativos en los indicadores
de peso y medidas antropométricas (indice de masa corporal y circunferencia de
cintura) en hombres y en mujeres.

La transicion de la preparatoria a la universidad es una etapa critica para ganar
peso y grasa corporal (Deliens et al., 2019), por lo que se requiere analizar los facto-
res individuales y del entorno alimentario en su conjunto, y evaluar como repercuten
en el comportamiento alimentario de los estudiantes universitarios, incrementando
el riesgo de padecer ENT a causa del sobrepeso y la obesidad.

En este capitulo, inicialmente se revisara el concepto de vulnerabilidad, los aspec-
tos individuales que hacen susceptibles a los jévenes de desarrollar sobrepeso u obe-
sidad y los factores propios del entorno alimentario que han demostrado tener un
impacto en las elecciones alimentarias y, por consecuencia, en el peso corporal de
los estudiantes. También se analizan en conjunto los factores involucrados para deter-
minar la condicién de vulnerabilidad de los estudiantes universitarios y se esbozan
estrategias para disminuir la susceptibilidad individual y los riesgos del entorno
alimentario.



CONCEPTO DE VULNERABILIDAD

El diccionario de la Real Academia Espafiola define vulnerabilidad como la cua-
lidad de ser vulnerable y, define vulnerable como aquello que puede ser herido o reci-
bir lesion, fisica o moralmente (RAE, 2023). Vulnerabilidad hace referencia a una
cualidad de fragilidad de los individuos respecto a una amenaza o riesgo del contexto
o del ambiente. Una persona vulnerable es aquella que tiene el riesgo de ser danada o
lesionada dados ciertos cambios en su contexto social o como resultado de ciertas
limitaciones individuales para prevenir, enfrentar y reponerse ante una circunstan-
cia (Araujo, 2015). El concepto de vulnerabilidad ha sido trasladado del lenguaje
ordinario al lenguaje cientifico, por lo que su uso, ha tomado varios sentidos den-
tro de las ciencias sociales.

Valdés (2021) distingue dos enfoques tedricos que son incluyentes: @) Enfoque
vulnerabilidad-riesgo, el cual indica la posibilidad de que suceda o no un evento ame-
nazante y, segin la proximidad de los individuos a dicho evento, mayor o menor sera
el riesgo, b) Enfoque vulnerabilidad-fragilidad, el cual se centra en los procesos de
desigualdad social que conllevan vivencias de fragilidad, precariedad e incertidumbre.

Para las ciencias de la salud, lo importante es identificar el riesgo asociado a la
probabilidad de ocurrencia, y la vulnerabilidad indica qué tan susceptible es una
persona de tener dafios o problemas; por lo tanto, la vulnerabilidad antecede al
riesgo y determina el que un individuo se infecte, enferme y muera (Icumi et al.,
2008), aunque, al parecer, el analisis social de las causas de la situacién de vulne-
rabilidad (situaciones de riesgo) se ha descuidado, dejando de lado el estudio de la
individualidad y de pequenos grupos sociales (como la familia), ya que los factores
de riesgo individuales estan estrechamente relacionados con los factores de riesgo
del grupo al que pertenece el individuo, y estos, a su vez, estan delimitados por las
condiciones sociales y del estatus social.

El comportamiento individual estd vinculado con los estilos de vida, es decir,
con reglas y habitos que determinan el comportamiento cotidiano y con patrones de
conducta con cierta consistencia en el tiempo y bajo condiciones més o menos cons-
tantes (Ribes, 2018). Dichos comportamientos individuales ocurren en un entorno
social en el que el individuo queda expuesto a condiciones sociales precarias. Asi,
ante un mayor deterioro del entorno social, el individuo, poblacién o comunidad
estaran expuestos a un mayor riesgo (Araujo, 2015).
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LA ADULTEZ EMERGENTE. LA TRANSICION
DE LA ADOLESCENCIA A LA ADULTEZ

La adultez emergente es la etapa de vida entre los 18 y 29 anos durante la cual los
individuos exploran diferentes opciones en la construccion de la identidad, repor-
tan inestabilidad, la sensacion de estar en medio de algo y entre mdltiples opciones,
asi como el hecho de centrarse en sus propios intereses y decisiones, sin tener ain
compromisos a largo plazo como estar casado o con un empleo estable (Arnett,
2015; Nufez et al., 2021).

Segin Arnett (2015), una de las trayectorias de vida puede ser el ingreso a la
educacién superior, lo que supone cambiar de un estilo de vida estructurado en
tiempo y actividades a otro que requiere de la capacidad de autogestionar el tiempo
para cumplir con todas las responsabilidades, principalmente las de caracter aca-
démico (Leinberger Jabari et al., 2023).

Otro cambio en el estilo de vida lo enfrentan quienes se mudan a vivir cerca de
la escuela o en las instalaciones escolares. Vivir fuera de casa favorece que los estu-
diantes disminuyan el consumo de vegetales, frutas y leguminosas, e incrementen
el consumo de alimentos dulces, de preparacion rapida, botanas, refrescos y bebi-
das alcohdlicas (Bernardo ef al., 2017), asi como la omisién de algunas comidas y
el consumo de refrigerios poco saludables entre ellas o para sustituir una comida
principal (Mufioz Galeano y Lépez Restrepo, 2024).

También es frecuente el aumento de comportamientos sedentarios y el estrés
debidos a la falta de tiempo libre para ejercitarse o para participar en actividades
extraacadémicas (Leinberger Jabari et al., 2021). El estrés también aumenta debido
a la mayor carga y rigor del trabajo académico, asi como al consumo elevado de
dulces y al bajo consumo de lacteos, alimentacién que también se relaciona con la
ansiedad y la depresion (Arbués et al., 2019).

ENTORNO ALIMENTARIO Y SU RELACION CON LA OBESIDAD

De acuerdo con la Organizacién de las Naciones Unidas para la Alimentacién y la
Agricultura (Fao, 2016), hablar de entornos alimentarios es referirse a la variedad
de alimentos que una persona tiene a su alcance y disponibles en su vida cotidiana.



Estos pueden ser amplios y diversos o escasos y con opciones limitadas, segtn el
contexto. Los alimentos disponibles, su costo, el grado de aceptacién cultural y
social determinan lo que las personas comen, aunado al estilo de vida (oms, 2018).

Los entornos alimentarios son influenciados por los sistemas alimentarios res-
ponsables de la produccidn, elaboracién, comercializacién, consumo y eliminacién
de alimentos. Los sistemas alimentarios determinan que los alimentos necesarios
para una buena nutricién estén disponibles, accesibles y aceptables, sean suficientes
y de calidad adecuada. Los entornos alimentarios son considerados una interfaz
entre los sistemas alimentarios y las dietas de los consumidores. Por tanto, ambos
deben proporcionar opciones a los consumidores conforme a dietas saludables y de
calidad nutricional (Fa0, 2016; oms, 2018).

El entorno alimentario ha sido implicado en la creacién de una generacién
obesogénica (Li et al., 2023). La cercania de tiendas de conveniencia (Paulitsch y
Dumith, 2021), la disponibilidad de puntos de venta de comida ultraprocesada
y poco saludable (Pineda et al., 2024) y mayor densidad de tiendas de conveniencia y
restaurantes de comida rapida en las ciudades (Michimi y Wimberly, 2015) se aso-
cian con una mayor probabilidad de tener sobrepeso y obesidad.

Cada vez mas se reconoce la importancia de caracterizar los entornos alimen-
tarios universitarios, considerando el incremento de sobrepeso y de obesidad en esta
poblacién. Sin embargo, los estudios aiin son pocos (Mufioz Galeano y Lépez Res-
trepo, 2024) y ausentes en nuestro pais.

Algunos estudios realizados en otros paises coinciden en que los entornos ali-
mentarios universitarios se caracterizan por una alta disponibilidad de alimentos
ultraprocesados y poco saludables (Barbosa et al., 2020; Martinez Pérez et al.,
2022; Munoz Galeano y Lépez Restrepo, 2024), y por una baja disponibilidad y un
alto costo de opciones saludables y de buena calidad nutricional (Mufioz Galeano
y Lopez Restrepo, 2024).

La oferta de alimentos ultraprocesados en mayor medida puede influir en las
elecciones alimentarias de los estudiantes (Martinez Pérez et al., 2022), pues los
alimentos hipercaléricos son més accesibles por ser mas econémicos, convirtién-
dose en la opcién principal de los estudiantes universitarios (Manzanero Rodri-
guez et al., 2018). En cambio, los principales determinantes de la compra de ali-
mentos saludables son el sabor, el costo y la disponibilidad (Li et al., 2023).
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FACTORES QUE DETERMINAN LAS ELECCIONES ALIMENTARIAS
DE LOS ESTUDIANTES

El estudio de las barreras percibidas por los estudiantes para alimentarse saluda-
blemente es una alternativa para identificar los factores determinantes de una dieta
poco nutritiva. Los hallazgos coinciden a pesar de que se han realizado en paises
como Arabia Saudita (Abdelhafez et al., 2020), Colombia (Aguilera et al., 2023;
Duarte Cuervo et al., 2015), Estados Unidos de Norteamérica (Amore et al., 2019;
Dhillon et al., 2019; Leinberger Jabari et al., 2023; Sogari et al., 2018), Espana (de
Moraes et al., 2024; Vélez et al., 2020), Bélgica (Deliens et al., 2014), Alemania
(Hilger Kolb y Diehl, 2019; Hilger et al., 2017) y Reino Unido (Kelly et al., 2023).

Las barreras mas reportadas son la falta de tiempo, la alta disponibilidad de
comida poco saludable y la poca disponibilidad de alimentos saludables (Abdel-
hafez et al., 2020; Dhillon et al., 2019; Duarte Cuervo et al, 2015; Hilger-Kolb
Diehl, 2019; Hilger et al., 2017; Sogari et al., 2018). La falta de tiempo disponible
se relaciona con los horarios escolares (Abdelhafez et al., 2020; de Moraes et al.,
2024; Duarte Cuervo et al, 2015; Hilger-Kolb y Diehl, 2019; Vélez et al., 2020)
y con la falta de habilidad para autogestionar el tiempo (Leinberger Jabari et al.,
2023; Vélez et al., 2020). También se percibe falta de tiempo para comprar y coci-
nar alimentos saludables (de Moraes et al., 2024; Vélez et al., 2020).

Otras barreras son la poca disposicién para preparar alimentos saludables
(Abdelhafez et al., 2020; Dhillon et al., 2019; Hilger Kolb & Diehl, 2019), falta de
habilidades para cocinar (Kelly et al., 2017; Vélez et al., 2020) y falta de conoci-
miento sobre como alimentarse saludablemente (Aguilera et al., 2023; Amore et
al., 2019; Kelly et al., 2023; Vélez et al., 2020).

Por otro lado, los alimentos saludables disponibles son poco variados (Dhillon
et al., 2019; Deliens et al., 2014), sin sabor (Dhillon et al., 2019; Duarte Cuervo
et al, 2015; Hilger Kolb y Diehl, 2019) y de alto costo (Abdelhafez et al., 2020;
Dhillon et al., 2019; Deliens et al., 2014; Hilger-Kolb y Diehl, 2019; Hilger et al.,
2017; Sogari et al., 2018). A esta Gltima barrera, se suma el bajo presupuesto con el
que cuentan algunos estudiantes (Aguilera et al., 2023; Deliens et al., 2014; Kelly
etal., 2023).

Otra barrera tiene que ver con la influencia o presién por parte de amigos
(Amore et al., 2019; Deliens et al., 2014; Duarte Cuervo et al., 2015; Sogari et al.,



2018) y la influencia de familiares en las elecciones alimentarias (Duarte Cuervo
etal., 2015; Vélez et al., 2020). En particular, se percibe la influencia de los hébitos
y preferencias de alimentacion de familiares (Amore et al., 2019; de Moraes et al.,
2024; Deliens et al., 2014; Dhillon et al., 2019; Sogari et al., 2018) y la ausencia
del control parental (Deliens et al., 2014).

Otras barreras menos reportadas se relacionan con la presentacion e higiene de
los alimentos y de quienes los preparan (Duarte Cuervo et al, 2015), y con la cer-
cania de los lugares (Deliens et al., 2014; Dhillon et al., 2019; Vélez et al., 2020).
Finalmente, en los Gltimos afnos se ha reportado que los estados emocionales, en
particular el estrés, son una barrera para alimentarse saludablemente (Leinberger
Jabari et al., 2023; Vélez et al., 2020).

Actualmente no existe un criterio Gnico para clasificar las barreras. Inicial-
mente se clasificaron en intrapersonales, interpersonales y ambientales (Greaney
et al., 2009); y posteriormente (Amore et al., 2019; Deliens et al., 2014), con base
en el modelo socioecolégico, se clasificaron en individuales, ambiental social,
ambiental fisico y del macrosistema. Sin embargo, esta tltima categoria no ha sido
reportada con frecuencia, pues considera elementos propios del entorno alimenta-
rio. Por ello, se retoma la clasificaciéon de Greaney et al. (2009) para agrupar las
barreras aqui recopiladas (tabla 1).

Tabla 1. Clasificacion de las barreras percibidas por los estudiantes

Categoria Barreras reportadas

Falta de tiempo, falta de autodisciplina, falta de habilidad para manejar el tiempo,
falta de motivacion, tener pereza para preparar alimentos saludables, falta

Individual
de conocimientos sobre nutricion, falta de habilidades para cocinar, no darle
importancia a la alimentacién nutritiva, y el estrés.
La presion del grupo de amigos y pares, la influencia de los padres, y los héabitos de
Interpersonal . . .
alimentacion familiar.
Alta disponibilidad de comida no saludable, baja disponibilidad de comida

. saludable, alto costo de la comida saludable, poca variedad de alimentos saludables,

Ambiental

bajo presupuesto individual, el sabor de los alimentos, la cercania de los lugares,

horarios académicos, y anuncios.

Fuente: elaboracién propia.
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POBLACION VULNERABLE. ANALISIS DE LOS FACTORES
INDIVIDUALES Y DEL ENTORNO ALIMENTARIO UNIVERSITARIO

De acuerdo con la definicién de vulnerabilidad descrita previamente, en la que
se hace referencia a una cualidad de fragilidad de los individuos respecto a una
amenaza o riesgo del contexto o del ambiente (Araujo, 2015), nos preguntamos:
¢eudles son los riesgos del contexto o del ambiente que amenazan a los estudiantes
universitarios de padecer ENT?

Los riesgos se encuentran principalmente en el entorno alimentario universita-
rio, considerando que este proporciona acceso y disponibilidad de alimentos a los
estudiantes en el dia a dia (Fa0, 2016). Los alimentos con mayor disponibilidad son
ultraprocesados, hipercaldricos y altos en azicar (no saludables), pero son econd-
micos y de buen sabor, lo que los hace mas accesibles (Barbosa ef al., 2020; Marti-
nez Pérez et al., 2022). Entornos alimentarios con dichas caracteristicas (Pineda et
al., 2024), sumados a estilos de vida caracterizados por baja actividad fisica y una
mala alimentacién, se asocian con una mayor probabilidad de padecer sobrepeso y
obesidad (Arbués et al., 2019; Leinberger Jabari et al., 2021), condiciones de salud
asociadas con ENT (oMms, 2023).

Entonces, si los entornos alimentarios universitarios ofertan, en su mayoria,
alimentos de baja calidad nutricional, entonces las elecciones alimentarias de los estu-
diantes se caracterizaran por una mayor ingesta de ese tipo de alimentos (Martinez
Pérez et al., 2022; Munoz Galeano y Lopez Restrepo, 2024), aumentando la pro-
babilidad de padecer ENT (oMs, 2023). Recordemos que los entornos alimentarios
funcionan como interfaz entre los sistemas alimentarios y las dietas de los consu-
midores (Fa0, 2016; oms, 2018).

Por otra parte, ante dichas caracteristicas en el entorno alimentario de los estu-
diantes nos cuestionamos: {cudles son las limitaciones individuales para prevenir y
enfrentar los riesgos del entorno alimentario?

Asumimos que las caracteristicas de desarrollo psicoldgico de este grupo de
edad (Arnett, 2015; Nufiez et al., 2021) pueden limitar su capacidad para prevenir
el ganar peso y grasa corporal mientras realizan sus estudios universitarios. La
poblacién estudiantil universitaria tiene mayores responsabilidades, el joven se ve
limitado para autogestionar el tiempo y atender las exigencias académicas y res-
ponsabilidades del dia a dia (Leinberger Jabari et al., 2023).



Las responsabilidades académicas se vuelven prioridad para los jévenes y des-
cuidan su alimentacién (Bernardo et. al., 2017; Munoz Galeano y Lépez Restrepo,
2024), disminuyen su actividad fisica y la realizacién de actividades extraescolares
(Leinberger Jabari et al., 2021). Ademés, al ser comportamientos que se vuelven coti-
dianos y consistentes durante el tiempo que se cursa la universidad, se crea un estilo
de vida (Ribes, 2018) guiado por reglas y habitos insanos que causan sobrepeso y
obesidad. Se va creando una cultura de la alimentacién caracterizada por alimentos
que sacian mas, saben bien y son baratos (Manzanero Rodriguez et al., 2018).

CONCLUSION

Siguiendo la definicién de vulnerabilidad de Araujo (2015), los estudiantes univer-
sitarios son vulnerables, en tanto que estan expuestos constantemente a un entorno
alimentario que se asocia con la probabilidad de padecer sobrepeso y obesidad.
Dichas condiciones son factores para desarrollar ENT y, aunados a sus condiciones
de desarrollo psicolégico, limitan sus recursos para hacer frente a esos riesgos.

Las barreras individuales que los estudiantes perciben de su entorno alimentario
representan las limitaciones en sus competencias conductuales para tomar las deci-
siones en un nuevo contexto, limitaciones propias del momento de vida por el que
transitan. Las barreras interpersonales representan la capacidad de influencia
que tienen los amigos y familiares en la forma de alimentarse, debido a que estédn en
basqueda de una identidad personal. Finalmente, las barreras de tipo ambiental tienen
que ver con aspectos del entorno alimentario cotidiano, que funge como mediador
de la dieta alimentaria adoptada por los estudiantes. De ahi la importancia de que
las universidades regulen los alimentos que se ponen al alcance de los estudiantes.

Para lograr cambios en el entorno alimentario se requieren politicas puablicas
que garanticen el acceso a una alimentacién saludable en las universidades (Fao,
2016). Puede pensarse en politicas que faciliten el acceso permanente a alimentos
saludables a precios accesibles (Barbosa et al., 2020); politicas que faciliten el acceso
a alimentos saludables de preparacién rapida (Lima et al., 2021) o para minimizar
el acceso a opciones no saludables (Vélez et al., 2020).

Un entorno universitario que facilita el acceso constante a alimentos nutritivos
puede garantizar la adecuacién de la dieta entre los estudiantes (Dhillon et al.,
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2019) y, con ello, evitar el incremento de peso y el riesgo de desarrollar ENT en el
futuro (Hilger-Kolb y Diehl, 2019). Ademads, los cambios implementados a este nivel
beneficiarian a toda la comunidad universitaria y no solo a los estudiantes (Lima
et al., 2021).

Respecto a las limitaciones individuales, las investigaciones podrian transitar a
realizar evaluaciones de situaciones de alimentacion més especificas, para deter-
minar qué tan apropiadas son las practicas alimentarias de los estudiantes, pues
las caracteristicas desvinculadas de una situacién especifica pierden su relevan-
cia (Ribes, 2018). Por ejemplo, ante el riesgo que tienen los estudiantes de nuevo
ingreso de adoptar una mala dieta (Dhillon et al., 2019), podrian identificarse las
situaciones especificas en las que se alimentan y las dificultades que enfrentan para
elegir alimentos nutritivos.

Con base en los hallazgos, podrian disefiarse algunas estrategias que favorez-
can la adaptacién de los estudiantes a los cambios que acompafian la transicion a la
universidad y establecer un comportamiento alimentario saludable a lo largo de
la universidad (Hilger Kolb y Diehl, 2019). Una estrategia puede ser la ensefianza
de cdmo cocinar alimentos saludables, de forma rapida, facil y econémica (Vélez
et al., 2020).

Avanzar en el estudio de relaciones mas complejas entre los elementos hasta
ahora reconocidos como relevantes impactara en el diseno de intervenciones mas
efectivas para que los estudiantes universitarios reconozcan los riesgos de su entorno
alimentario y actien con competencia para reducirlos. La prevencién de riesgos por
reduccién de la vulnerabilidad se logra cuando se actta sobre el grado de exposi-
cién, de proteccién, de reaccién inmediata, de recuperacién bésica y de la recons-
truccién (Araujo, 2015).

Por dltimo, es importante que en México se realicen estudios de los entornos
alimentarios y los determinantes de las elecciones alimentarias en universitarios, a
fin de frenar el incremento en el porcentaje de jovenes que, a causa de las caracte-
risticas de las opciones alimentarias disponibles en las universidades, adoptan una
dieta hipercaldrica, alta en ingesta de azdcares y con alimentos ultraprocesados.
Esta pone en riesgo a los universitarios de padecer una enfermedad crénica a largo
plazo causa del sobrepeso u obesidad, desarrollada mientras cursa sus estudios
profesionales.
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EXPECTATIVAS PARENTALES Y DEL NINO
CON ENFERMEDAD CRONICA EN LA CONFIGURACION
DE SU VIDA Y TRATAMIENTO

ANA DELIA LOPEZ SUAREZ!

INTRODUCCION

El hombre es el Gnico ser vivo que puede pensar y reflexionar sobre el mundo y
sobre si mismo. Esta actividad la realiza con informacién de su pasado y de su pre-
sente; igualmente, es capaz de hacer elaboraciones acerca de su futuro, pensando
en aspectos que ain no existen, pero que su mente crea. Gracias a estas capaci-
dades, inherentes al género humano, los sucesos que le acontecen son filtrados y
matizados por procesos mentales, que, combinados con los afectivos, le permiten
centrarse en ciertos aspectos y descartar otros, asi como tomar una posicién res-
pecto de dicho suceso y actuar en consecuencia. El hecho de que alguien piense
en el futuro se observa en constructos psicoldgicos de corte cognitivo, como las
expectativas.

Las expectativas son creencias probabilisticas sobre el futuro, acerca de uno
mismo, de los demés y del entorno que nos rodea. Estas dan forma e influencian la
percepcion, los pensamientos, las emociones y las conductas en diferentes contex-
tos y, adicionalmente, cumplen la funcién de anticiparnos a experiencias esperadas
para optimizar la conducta, comportdndonos satisfactoriamente en el ambiente
(Panitz et al., 2021). Dicha anticipacién nos lleva a perseguir las recompensas o a
alejarnos de las amenazas. Es importante reconocer que las creencias, del tipo que
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sean, pueden ser realistas (apegadas a la realidad) o distorsionadas. Por ello, las
expectativas se confirman o se refutan a la luz de la evidencia existente, para man-
tenerlas o conformarlas a la realidad (Panitz et al., 2021). Asimismo, las expectati-
vas configuran lo que se espera en la vida, a partir de lo que constituye la particu-
laridad de un individuo como tal: su sexo, su edad, las etapas de desarrollo que le
tocaria atravesar y la cultura a la que pertenece, que enmarcaré lo deseable, segiin
las normas y los valores del grupo (Fine, 2005), por mencionar algunos aspectos.

Slaikeu (1996) explica que hay eventos que se esperan en cierta etapa de la vida,
a partir de lo que le sucede a la mayoria; por ejemplo, lo comiin es que los padres
mueran primero que los hijos y que lo hagan a una edad avanzada, generalmente
debido a una enfermedad; estos se llaman normativos. Asimismo, ocurren eventos
no normativos, que son aquellos que siguen un curso inesperado y que les aconte-
cen a pocas personas, es decir, no forman parte del transcurrir habitual de la vida;
tal es el caso de tener un hijo enfermo a corta edad, que no pueda independizarse
o que muera joven. Cuando se presenta un evento no normativo, la persona ve
negadas o descartadas las expectativas que ya poseia sobre la situacién en cuestién.

Este capitulo tiene como propdsito describir el papel de las expectativas paren-
tales y del nifo con enfermedad crénica en la configuracién de su vida y de su
tratamiento, pues la condicién que porta es un evento no normativo que afecta
no solo al infante, sino también a los padres y al resto de la familia, de manera
personal, social y econdmica, e impacta al intercambio con los médicos y con los
tratamientos.

LA ENFERMEDAD CRONICA EN NINOS

Desde que se tiene noticia sobre la llegada de un bebé, la familia posee expectati-
vas sobre distintos aspectos de la nueva vida: tratan de adivinar su sexo o, si ya lo
saben, comienzan a pensar qué papel tendrd en el mundo, a qué se dedicara, entre
otras cosas. Estas expectativas pueden ser implicitas (inconscientes) o explicitas
(conscientes; Umbach et al., 2012), pero casi siempre se dan en términos positivos
sobre la vida del bebé. Por otro lado, algunos padres experimentan preocupacion
por la posible presencia de enfermedades, especialmente quienes han tenido expe-
riencias negativas con embarazos problematicos (i.e. abortos espontaneos, malfor-



maciones o enfermedades genéticas en otros hijos o miembros de la familia y difi-
cultad para embarazarse).

En general, es mas comin que un nifio nazca sin enfermedades que con ellas;
asimismo es menor la cantidad de nifios que padecen una enfermedad que quie-
nes no, pero, cuando sucede, los suefios y las expectativas parentales sobre recibir
un hijo sano se ven rotas con el diagndstico de enfermedad crénica (Pinto et al.,
2023). Al recibir la noticia de padecer una enfermedad, las personas pasan por un
proceso de asimilacién; en ocasiones se presenta la negacion o una irreal exacerba-
cion de la positividad, que sobrepasa en gran medida la prognosis del paciente. El
diagnéstico de una enfermedad crénica pasa por las mismas etapas que un duelo:
negacion, ira, negociacion, depresién y aceptacion (Kiibler Ross y Kessler, 2007).

Este diagnéstico se vive como una crisis, que es un estado temporal de pertur-
bacién, desorganizacién emocional y trastornos, en el cual las estrategias previas de
enfrentamiento no son efectivas (Slaikeu, 1996), pues las capacidades personales
se ven rebasadas por tratarse de un evento no esperado o con el cual no se estaba
familiarizado. Tener un hijo con una enfermedad crénica se trata de un evento no
normativo que provoca una crisis, cuyo impacto dependera de aspectos como: la
edad en que se presenta, la enfermedad en cuestidn, su severidad, su duracion, si es
curable o manejable, si es incapacitante o si progresara, si es hijo Ginico, entre otras.
En razén de lo anterior, recibir el diagnéstico de una enfermedad infantil requiere
una mayor cantidad de recursos para hacerle frente.

Una enfermedad crénica es una afeccién que puede durar al menos seis meses
(Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos de Norteamérica, s. f.); otra
fuente indica que dura al menos un afio (Psychology Today, 2024) y otra, que puede
durar entre tres meses y toda la vida (Healthy children.org, 2024). Este tipo de
enfermedad es de larga duracidn, generalmente tiene un avance lento (Ichikawa et
al., 2014) y requiere atencién médica constante en mayor o menor medida (Leite
et al., 2021); es susceptible de controlarse, pero no se cura (Center for Managing
Chronic Disease, University of Michigan, 2024), puede empeorar con el tiempo (Ins-
tituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos de Norteamérica, s. f.) e incluso
conducir a la muerte.

Las enfermedades crénicas en los niflos son asma, fibrosis quistica, diabetes
mellitus, deficiencia visual o auditiva, trastorno por déficit de atencién/hiperac-
tividad, depresion, paralisis cerebral, cardiopatia congénita (véanse Blatt, 2023;

95



96

Consolini, 2022), obesidad (Barrio Cortés et al., 2020); trastornos del espectro
autista, retrasos en el desarrollo, dafio cerebral, sindrome de Down (Pinto et al.,
2023), cancer e insuficiencia renal. Las mas comunes en nifios mexicanos son asma
bronquial, cardiopatia congénita, parélisis cerebral, malnutricion, epilepsia, diabetes
mellitus e infecciones respiratorias (Comisiéon Nacional de Bioética, 2015).

LAS CONSECUENCIAS DE LA ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL

Las secuelas por una enfermedad crénica en los nifios pueden ser neurolégicas,
ortopédicas, urinarias, respiratorias entre otras; las neuroldgicas refieren altera-
ciones motoras, sensoriales, cognitivas, emocionales y de comunicacién (Grau y
Ferndndez Hawrylak, 2010). Es probable que presenten inmovilizacién parcial o
total, lo que hara necesario recibir ayuda hasta para las tareas mas basicas. Algu-
nas enfermedades o sus tratamientos alteran la apariencia fisica (véase Baker y
Claridge, 2023; Capurso et al., 2024; Lee et al., 2019) o bien, dan lugar a que los
ninos no asistan a la escuela, lo cual afecta el aspecto psicoldgico del nifio y su
convivencia social.

La severidad de una enfermedad crénica de un nifio varia segiin la(s) enferme-
dad(es) en cuestidn; las consecuencias y las restricciones que traiga(n) consigo; el
namero de aspectos de la vida que afecte(n) y las particularidades fisicas, psico-
l6gicas y socioeconémicas en las que se encuentre el infante (Grau y Fernandez
Hawrylak, 2010). Estos factores biopsicosociales afectan la calidad de vida del
menor, pero se agregan otros que exacerban o disminuyen la carga de la enferme-
dad, como los tratamientos médicos que requiera, el apoyo educativo y psicoso-
cial, la disponibilidad de servicios médicos y el involucramiento del grupo social
(Capurso et al., 2024), asi como los recursos de los padres: cognitivos, afectivos,
econémicos y la propia dindmica familiar.

El tipo de atencién que se brindara en cuanto a farmacos, tratamientos y segui-
miento depende de varios aspectos. La edad de inicio de la enfermedad es rele-
vante, ya que los menores de cinco afios emplearan mayor cantidad de servicios de
atencién primaria y quiza existan comorbilidades, pues algunos nifios tienen mas
de una condicién crénica (Barrio Cortes et al., 2020) o presentan enfermedades
oportunistas derivadas de la salud empobrecida. Una enfermedad grave requerira



atencién especializada e incluso periodos de hospitalizacién prolongados, asi que
probablemente los menores necesiten asistencia en el dia a dia, de manera parcial
o total, temporal o permanentemente.

Cuando las enfermedades ademas de crénicas son degenerativas, no solo se tiene
una salud empobrecida, sino que hay una pérdida gradual y progresiva de funcio-
nes organicas y de capacidades, que derivan en diversos grados de invalidez (Reyes
Luna et al., 2010) o en afectaciones a la vida cotidiana, que trastocan la dindmica
familiar al interior y al exterior del nticleo (Baker y Claridge, 2023; Nobrega et al.,
2010; Reyes Luna et al., 2010), afectando colateralmente a todos y cada uno de los
integrantes de la familia, incluyendo al nifio, a la pareja (Baker y Claridge, 2023)
y a los hermanos (Grau y Fernandez Hawrylak, 2010).

En ocasiones, las consecuencias se desestiman porque no todas las enferme-
dades crénicas conducen a la muerte (Lee et al., 2019); sin embargo, la necesidad
de atencién médica y el cuidado diario constante altera las actividades diarias y la
rutina familiar, modificando los patrones de interaccion, afectando a la comunica-
cién y a la convivencia (Reyes Luna ef al., 2010). En lo que a estructura familiar
concierne, se alteran los roles, las funciones y se invierte la jerarquia, pudiendo
haber rigidez en la interaccidn intra y extrafamiliar, a tal grado de llegar al aisla-
miento social (Grau y Ferndndez Hawrylak, 2010), sea por rechazo social o por-
que la familia se retrae.

La familia se adapta al estilo de vida del nifio, que en general es restrictivo.
Todos ceden en cuanto a dieta y espacios, ya que en algunas ocasiones se requerira
modificar la distribucién de los muebles de la casa y de las habitaciones; renuncian
a tener mascotas y a dedicar mucho tiempo a actividades sociales, recreativas y de
ocio, a la practica de deportes o de ciertas actividades eventuales, como la realiza-
cién de un viaje (Reyes Luna ef al., 2010).

Los gastos de la familia con un nifio portador de una enfermedad crénica se
incrementan (Roddy, 2022), por la dieta especial, por los requerimientos en apa-
ratos, tratamientos, medicamentos, consultas médicas, entre otros cuidados espe-
ciales; ademas disminuye el ingreso (Reyes Luna et al., 2010), habitualmente por-
que uno de los padres debe dejar de trabajar o disminuir la carga laboral (Roddy,
2022). Aunado a lo anterior, se dan alteraciones en el suefio, tanto en el pequefio
como en la familia, que provocan ansiedad, depresién y estrés (Xavier, Abreu et al.,
2024), afectando su calidad de vida (Xavier, Nunes et al., 2024).
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Todo ello implica un desgaste fisico, psicolégico y econdmico (Psychology Today,
2024), de tal manera que la enfermedad del hijo se convierte en una condicién
estresante (Marshall et al., 2019; Mehmannavazan et al., 2021), agotadora y gra-
vosa, especialmente cuando el cuidado es permanente (Pinto et al., 2023); igual-
mente, se presentan sentimientos ambivalentes (Reyes Luna et al., 2010), mezclan-
dose afectos positivos y negativos (Grau y Fernandez Hawrylak, 2010).

Al nifo le estresa el manejo de la enfermedad crénica, sobre todo la hospita-
lizacién y los medicamentos, en cuanto a recordar cémo y cuando debe tomarlos
para apegarse al plan de tratamiento (Baker y Claridge, 2023). A veces los nifios se
sienten asustados por los tratamientos, pero en la parte positiva algunos se sienten
anicos debido a su condicién y dicen estar preparados para controlar las crisis que
les acontezcan (Beacham y Deatrick, 2015).

Los principales estresores de los padres de un nifio con enfermedad crénica son:
la enfermedad, los tratamientos y sus efectos colaterales (Capurso et al., 2024), espe-
cialmente la hospitalizacion y la muerte (Grau y Fernandez Hawrylak, 2010) o la
sola posibilidad de que ello ocurra, aunado a la preocupacién por el dinero para
cubrir los costos de la afeccién (Baker y Claridge, 2023). La incertidumbre con
respecto de la enfermedad los estresa porque no saben cémo lidiar con todo lo que
implica la condicién de sus hijos (Pinto ef al., 2023). Por otro lado, los padres se
sienten culpables por forzar a los nifios a recibir el tratamiento, a seguir las dietas y
demas restricciones, especialmente cuando los nifios se niegan o se molestan con sus
padres, debido a las insistentes indicaciones para cuidarse (Baker y Claridge, 2023).

Los padres experimentan un fuerte desgaste fisico y emocional que deriva en pro-
blemas mentales que habitualmente no son atendidos (Lappalainen et al., 2021);
se sienten desesperados, con miedo, angustiados, con culpa (Pinto et al., 2023),
enojados, estresados y deprimidos. En la mayoria de los casos, la madre lleva la
carga del cuidado, siendo identificada como cuidadora primaria. Quienes realizan
este papel se sienten cansados, agobiados y se les dificulta pedir ayuda (Reyes Luna
et al., 2010). Atender estas condiciones en su salud mental resulta critico para el
bienestar de ellos mismos y de sus hijos (Salley et al., 2022).

Ante todo lo descrito anteriormente, las familias responden de diversas formas
a estos desafios, segtin la calidad de su funcionamiento familiar en el contexto de la
enfermedad y de cémo incorporan el manejo de esa condicion en la vida diaria (Knafl
et al., 2013). El resultado puede ser una familia unida (Pinto et al., 2023), la separa-



cién de la pareja, la disminucién o el aumento de la convivencia social con la familia
extensa y el apoyo de grupos sociales o comunitarios (Reyes Luna et al., 2010). Ante
nuevas demandas, deberdn adaptarse; pero si los cambios y ajustes realizados en sus
actividades diarias no son favorables, probablemente los integrantes presenten enfer-
medades (Reyes Luna et al., 2010), especialmente en el cuidador principal.

LAS EXPECTATIVAS EN EL AMBITO MEDICO

La tarea de comunicar el diagnéstico y el prondstico de una enfermedad incurable
resulta dificil y estresante para los médicos tratantes (Mack y Smith, 2012), por lo
que asumen como verdaderas ciertas creencias y expectativas que tienen y que los
llevan a no comunicar toda la informacién sobre la progresion de la enfermedad.
Ellos piensan que si dicen la cruda realidad destruirdn la esperanza en sus pacien-
tes (Stuart, 2019) y en su familia, que se deprimiran e inclusive se cuestionan qué
tan apropiado es hablar del pronéstico en algunas culturas (Mack y Smith, 2012).

Ahora bien, recibir el diagnéstico de una enfermedad crénica genera incertidum-
bre a la familia, sea por recibir poca informacién (Leite et al., 2021) o por tratarse de
una enfermedad poco frecuente (Capurso et al., 2024). También hay incertidumbre
cuando el paciente empeora o esta cercano a su muerte (Szabat, 2020). Entonces, el
hecho de que los médicos no transmitan informacién completa o que la dosifiquen
conforme avanza la enfermedad favorece no solo la incertidumbre y la preocupacién
en la familia, sino que impide tener un comportamiento mas asertivo. La adecuada
informacion permitira a los implicados tomar decisiones correctas a partir de elec-
ciones realistas y, asi, reducir los costos del cuidado (Mack y Smith, 2012).

Cuando se trata de un adulto, el paciente debe estar informado de su condicién
y de las opciones de tratamiento (Boeykens et al., 2023), pues conocer su enfer-
medad, es decir, saber qué ocurre y las implicaciones que hay en el presente y en
el futuro, tanto para si mismo como para los involucrados, favorecera la apariciéon
de expectativas realistas, ya que las enfermedades crénicas afectan la compren-
sién de quién es la persona, lo que puede hacer con su vida y cdmo experimenta el
mundo (Biilow, 2023). Por ello es importante brindar informacién clara y a tiempo.

En el caso de los infantes, esta informacion la reciben los padres, ya que ellos
tomaran las decisiones y deberan estar preparados para enfrentar el hoy y el mafiana
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de forma realista, ademas de atender y de capacitar al menor en el manejo de la
enfermedad, en la medida de lo posible. Entonces, las expectativas en el ambito
médico que se describen enseguida con respecto del paciente se corresponden a
las que tendrian los padres, ya que no se encontraron estudios més especificos que
aclararan el tema de menores de edad.

Kravitz (1996) identifica las expectativas de dos maneras: como probabilida-
des o como valores. En este diltimo caso, se expresan como: esperanza o deseo (qué
quiero), necesidad (qué percibo que requiero), titularidad (a lo que tengo derecho) y
estandares normativos (lo que deberia ser). Ahora bien, los pacientes poseen cuatro
tipos de expectativas respecto de los servicios de salud que van a recibir (Thomp-
son y Sunol, 1995): 1) expectativas ideales son deseos, aspiraciones o resultados
deseados, dentro de un ideal en cuanto al potencial de un servicio; 2) expectativas
predictivas que son acerca de un resultado anticipado realista y practico, que se
basa en experiencias personales previas, experiencias de otros u otras fuentes de
conocimiento; 3) las expectativas normativas refieren a cémo deberia ser o lo que
deberia pasar respecto de los servicios médicos, con base en evaluaciones subjeti-
vas sobre lo que amerite la situacién y 4) las expectativas no formadas que ocurren
cuando los usuarios no estan dispuestos o no pueden articularlas, porque no tienen
ninguna, no son capaces de expresarlas o concebirlas debido a sus sentimientos de
miedo, ansiedad o a la conformidad con las normas sociales, pero esto cambia con
la experiencia y el conocimiento que vayan generando durante el uso de servicios.

LAS EXPECTATIVAS DE LOS NINOS Y DE LOS PADRES

Los padres de los nifios con una condicidn crdnica tienen expectativas relaciona-
das con las demandas de la enfermedad y de la salud de sus hijos. Esperan tener
una rutina diaria sin necesidad de tratamiento, o bien, que decremente la cantidad
o la complejidad del cuidado (Leite, 2021); que el nifio coopere con los tratamientos
y acepte los cambios; también esperan que los hermanos se ajusten a la situacién y
que asuman nuevas responsabilidades (Knafl et al., 2013). Asimismo, esperan enten-
der mas la enfermedad y cémo lidiar con las situaciones diarias, piensan sobre
cbémo sera el futuro y cémo se afrontara considerando la condicién crénica (Pinto
et al., 2023). Sin duda, sus expectativas versan sobre la mejora del nifo y su inde-



pendencia y que su hijo tenga una vida normal (Beacham y Deatrick, 2015), que
pueda estudiar, trabajar y ser feliz; sin embargo, son conscientes de que el futuro
depende de los tratamientos disponibles (Leite, 2021).

En el caso de los nifos, estos expresan preocupacion por su propio futuro, si la
enfermedad mejorara o empeorara, y sobre los medicamentos y los tratamientos.
Beacham y Deatrick (2015) encontraron que los infantes esperan que la enfermedad
sea mas manejable cuando crezcan, en parte porque tendrdn una mayor compren-
sion de la esta, o porque tienen esperanza en los avances tecnoldgicos. En su futuro
no se reconocen libres de su condicion de salud, sino que se ven asumiendo més
responsabilidades en su tratamiento y, por ende, disminuyendo las de sus padres.
Aunque les cuesta hablar o pensar sobre qué podrian esperar, algunos tienen anhe-
los como ir a la universidad, casarse, tener una familia, un empleo o vivir solos.

Las expectativas se relacionan con un constructo que se aborda en el dmbito
médico: la esperanza. Para Stuart et al., (2019), la esperanza es un proceso que
acompana a la progresion de la enfermedad, independientemente de si el tratamiento
es exitoso o no. Ellos ubican dos tipos de esperanza, la enfocada en la curacién
cuando es factible y una falsa esperanza que llevara a tratamientos excesivos, innece-
sarios y hasta perjudiciales para el paciente. Agregan que cuando los tratamientos
ya no funcionan, debe dejarse de lado la esperanza enfocada; el paciente y su fami-
lia deben evolucionar hacia una esperanza intrinseca, que consiste en enfocarse no
en la curacién, sino en la calidad de vida o en la bisqueda de sentido. En parte,
Leite et al., (2021) refieren a esto como esperanza expectante, que aparece cuando
ya no hay ninguna esperanza; entonces las pequenas cosas de la vida cobran valor.
Este cambio de esperanza enfocada a intrinseca modifica las expectativas de cura-
cién a aprender a vivir con lo que se tiene y ser feliz, dando paso a procesos de
resiliencia y de duelo, vividos desde un enfoque mas positivo.

LAS EXPECTATIVAS EN EL MANEJO DE LA ENFERMEDAD

Las expectativas de los padres y de los nifos influyen en el manejo de la enfermedad;
particularmente las que se tienen respecto del tratamiento determinaran su adhe-
rencia y cuanto beneficio obtendran del mismo (Panitz ef al., 2021); por ello, com-
prenderlas es la base para la atencidn y el autocuidado, que es la tendencia actual,
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como se verda mas adelante. Para la atencién del paciente es necesario considerar
algunos aspectos que aseguren el bienestar y la calidad de vida, gracias al manejo
de la enfermedad. En primer lugar, debe reconocerse y conocerse la enfermedad,
con la mayor cantidad posible de informacién. En las investigaciones (Beacham y
Deatrick, 2015; Newson et al., 2024) se ha encontrado que los nifios identifican su
condicién actual y reconocen sus preocupaciones y sus sentimientos.

En segundo lugar, debe reconocerse que, a partir de cierta edad, el nifio es parte
importante del tratamiento. Los menores son capaces de decidir entre hacer o decir
algo y no hacerlo, lo cual también expresa su agencia; aun no diciendo nada siguen
siendo actores, aunque de una manera menos visible para los adultos (Bichet, 2019).
Cabe aclarar que la agencia es la capacidad para tomar control y para actuar en la
propia vida (Bandura, 2001). En tercer lugar, existen nifios que se sienten capaces
de controlar la condicién que les aqueja y estédn preparados para las crisis (Beacham
y Deatrick, 2015); otros ya asumen parte de su cuidado y participan en las decisio-
nes; sin embargo, no siempre desean hacerlo, a veces quieren ocuparse de cosas de
su edad y delegar el cuidado a sus padres (Bichet, 2019), porque responsabilizarse
les genera estrés. Sin duda, la competencia y la autonomia estan en proceso de
desarrollo continuamente y se incrementan con la edad. En consecuencia, la parti-
cipacién de los ninos es posible, pero enfrenta dificultades.

La dificultad del cuidado radica en la multiplicidad de aspectos que atender
simultaneamente. Aunque los nifios aprenden a manejar sus condiciones de vida,
en conjunto con sus familias y sus proveedores de salud, ocasionalmente presen-
tan problemas para recordar sus tratamientos (Beacham y Deatrick, 2015). Un
paciente en condiciones crénicas a menudo tiene una sobrecarga de tareas en cuanto
a su tratamiento, pues este es fragmentado. Para integrar esas tareas, las propues-
tas de manejo actuales han recurrido a centrarse en las metas personales de los
pacientes (Boeykens et al., 2023), trasladando la atencion de la enfermedad a enfo-
carse en las metas del paciente (Timmermans et al., 2024).

Este tipo de manejo se llama cuidado orientado a las metas, en el cual se incluye
el concepto del cuidado centrado en la persona, que se dirige hacia lo que es impor-
tante para el paciente, con la finalidad de tomar decisiones informadas y colabora-
tivas para su proyecto de vida (Grudniewicz et al., 2023).

Esto se ha llevado a cabo en adultos, pero el cuidado centrado en el nifio ya es un
concepto emergente, todavia ambiguo en cuanto a lo que lo constituye; sin embargo,



se cuenta con algunas evidencias sobre su impacto y sus beneficios (Carter et al.,
2024). Para mejorar el manejo de la enfermedad se deben conocer los intereses, las
prioridades y los deseos de los pequenos; por ejemplo, hablar sobre sus valores e
historias personales, les ayuda a elicitar sus metas personales (Haverals et al., 2023).
Cuando los nifios atin son muy pequefios como para tomar consciencia, los padres
deberan plantear las metas para sus hijos y hacerles participes a partir de que sea
posible. AGn cuando los infantes sean capaces de tomar decisiones o de proponer
metas de cuidado, siempre reciben influencia de sus padres (Boyden et al., 2022).

Los padres y el equipo médico deben escuchar con interés y empatia al menor,
asegurandose de que sus expectativas sean realistas y, por ende, que establezcan
metas alcanzables. Esto implica reconocer 1) el estado del nifio, su potencial y tra-
tar de conseguirlo; 2) las limitaciones de los tratamientos médicos y 3) el momento
de moverse a metas dirigidas a mantener la calidad de vida del menor, lo que ante-
riormente se nombrd esperanza intrinseca o expectante. Las expectativas deben
actualizarse constantemente, pues las enfermedades crénicas evolucionan. Aunado
a ello, es importante entender que las aspiraciones se ven constrefiidas por la con-
dicién crénica y su tratamiento (Lee et al., 2019); sin embargo, los nifios deben
animarse a apreciar su vida presente y a ellos mismos, asi como a la gente que los
cuida (Lee et al., 2019); esto les permitira sobreponerse a las dificultades.

Las expectativas, los valores y las normas del paciente deben tomarse en cuenta
para incrementar la calidad de vida y proveer un cuidado ad hoc a cada paciente
(Wauters y Gepts, 2023). Ubicar estos elementos conduciran a elicitar las metas
de cuidado, luego a establecerlas (plan para llevarlas a cabo), actuar en su logro
y evaluarlas, todo dentro de un dialogo interprofesional (Boeykens et al., 2023) y
colaborativo (Timmermans et al., 2024), en el cual también se considera la expe-
riencia de los médicos (Haverals et al., 2023).

CONCLUSION

Las expectativas de los padres y del nifio configuran la manera en que enfrentaran
los desafios que la enfermedad crénica de un pequefio trae consigo. Dichas expecta-
tivas deberdn basarse en informacién precisa y suficiente, de tal forma que permitan
mantener una visién del futuro con una esperanza realista que los lleve a plantear
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metas para estar en éptimas condiciones en todas las areas de vida, para sobrellevar
la enfermedad o para moverse hacia la calidad de vida cuando la cura no sea posible.
Siendo asi, las expectativas y las metas concordantes entre si se alcanzaran y favo-
receran el bienestar de los involucrados y a su entorno social, agregando también
valor al plan de tratamiento médico oportuno y descartando el innecesario.
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RECONSTRUCCIONES NARRATIVAS DE LOS DESAFIOS
DE LAS MENARCAS TEMPRANAS

VERONICA ALCALA HERRERA!
JUAN MANUEL SANCHEZ?
CrauDpIA GARcia PrRIETO®

INTRODUCCION

Lena estaba feliz porque los Reyes Magos habian concedido su suefio, una hermosa
bicicleta roja. A sus ocho afios, Lena ya sabia conducir muy bien una bicicleta, asi
que ese dia 6 de enero salié muy temprano a pasear por las calles de su pequena
ciudad. La madre de Lena la llamé a comer y la chiquilla no hizo caso, pero ya
dadas las 6 p. m. definitivamente su madre le pegd un buen grito y le indicé que
entrara. Asi que Lena a reganadientes entr6 cansada, pero satisfecha de haber dis-
frutado su bici. Entonces Lena fue al bafio; ahi noté algo raro: su pantaleta estaba
sucia. Primero pensé que podria ser “popd”, asi que se cambid rapidamente y con
discrecién. Un rato después fue al bafio porque se sintié algo hiimeda y ahora vio
su realidad: era “sangre”. Se asustd tanto que llamé a su madre, quien no le dijo
nada y le ofrecié un algoddn y unas pantaletas limpias para que se cambiara. Se
fue a dormir con una gran angustia y sentimiento de culpa, ya que nadie le dijo
nada. Lena pensé que se estaba desangrando, que algo por dentro, sus intestinos,
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se habian roto por andar en bici todo el dia. Lena comenzé a llorar, pensé que sus
padres no hacian nada, que la estaban dejando morir desangrada. Pas6 un dia y ella
seguia igual “desangrandose”, crefa que estaba muriendo. Al tercer dia, su madre la
llevé al médico, quien le explicé muchas cosas que no entendié. Regres6 a casa y
llord, porque no le habian detenido el sangrado. iPensé que iba a morir! Un par
de dias después volvid al doctor; €l intent6 explicarle de nuevo y Lena seguia sin
entender nada. Finalmente el doctor dijo: “Es normal”. En ese momento a Lena le
regresé el alma al cuerpo. Seguia sin entender, pero ahora sabia que era normal y
que no morirfa. Finalmente dej6 de sangrar y iuf! no murid.

Lena es una de tantas nifias que comienzan a presentar su periodo menstrual
antes de la edad promedio de su region. Lena nacié a mediados de la década de los
cincuenta. Si, ahora Lena debe estar acercandose a los 70 afios.

(C6mo habria sido adecuado explicarle a Lena qué era lo que estaba pasando?
Su madre la llevd al doctor; €l con sus “tecnicismos” le explicé por qué ocurria la
menstruacién, qué era, y que lo que tenia era su primer sangrado menstrual. Actual-
mente, la misma Lena no recuerda todo lo que el médico le dijo durante las dos sesio-
nes. Las tnicas palabras que rememora son: “Es normal”, con lo que se tranquilizo.

La menarquia es la sefial mas clara y precisa de que se inici6 la pubertad y de la
madurez reproductiva (Karapanou y Papadimitriou, 2010; Laufer, et al., 2023). El
proceso de maduracion inicia antes de la aparicién del primer sangrado, el cual es
un proceso continuo y que, para la mayorfa de las personas, pasa desapercibido. El
mismo conlleva una serie de cambios bioldgicos y sociales que la nifia va enfren-
tando sin un conocimiento claro de ellos, mas que los que de manera experiencial
va generando su cuerpo (Domenech, et al., 2010; Laufer et al., 2023). A pesar de
que la literatura médica ha establecido una edad mas o menos precisa de la apa-
ricién de la menarquia, determinarla no es tarea facil; sin embargo, para fines del
presente capitulo, es esencial su especificacion. Cuando Lena tuvo su menarquia
tenia ocho afios; lo recuerda muy claramente porque fue un 6 de enero, el dia de
los Reyes Magos, una fecha esperada con mucha ilusién por los nifios de México.
Como una nifia de la década de los sesenta, seguramente ni su madre y mucho
menos ella esperaban que ocurriera su primera menstruacién. ¢Qué tan comdn es
tener la menarquia a edades tempranas?

Los primeros cambios fisicos comienzan a aparecer aproximadamente dos afios
antes de que ocurra la menarquia. Asi, pues, se considera que las nifas empiezan



su desarrollo desde los 8 afos y terminan a los 18 (Carranza, 2011; Temboury,
2009; Laufer, et al., 2023). Cuando la menarquia aparece antes de los 8 anos se
considera una situacién patoldgica y es conocida como pubertad precoz, la cual
estd asociada a desdrdenes endocrinos, tumores cerebrales o sindromes diversos
(Soriano Guillén y Argente, 2011; Temboury, 2009; Zurita Cruz, 2016; Kota y
Ejaz, 2023).

Para que se produzca la menstruacion se requiere un desarrollo fisico minimo.
Esto se consigue a partir de la talla y el peso, y depende de una serie de factores
metabdlicos, entre los que se cuenta la leptina, la kisspeptina y el glutamato. Por
ejemplo, los niveles de leptina parecen indicar al hipotdlamo que se ha almacenado
el nivel de energia éptimo y que el desarrollo puberal puede proseguir, por lo que
la menarquia temprana (MT) también se asocia a dicho proceso metabdlico (Allison
y Hyde, 2013; Currie, et al., 2012; Zurita Cruz, 2016; Sanchez Garrido y Tena
Sempere, 2013; Laufer et al., 2023; Vigil et al., 2011; Carol, 2012). Lena no era
una nina rolliza, pero en comparacién con las nifias de su edad si tenia una talla un
poco mayor; sin embargo, como mujer adulta su estatura no rebasaba los 155 cm.
Como el aumento de los niveles de grasa y el indice de masa corporal (1IMC) estan
vinculados a la calidad en la alimentacion, en paises como Irak, Canada, Nigeria y
Bangladés se ha observado una disminucién de la edad de la menarquia asociada a
un aumento importante en el iMc de las adolescentes (Akter et al., 2012; Adesina y
Peterside, 2013; Currie et al., 2012; Enas y Nisreen, 2010; Rah et al., 2009).

Ademas, Lena no nos comparti6 la edad en la que otras integrantes de su fami-
lia habian iniciado la menstruacion, ya que la genética también se describe como
un factor relevante, como lo indican Chang y Chen (2008), quienes estudiaron a
tres generaciones de familias y notaron la disminucién de la edad de la menarquia
de las hijas en relacién con sus madres y con sus abuelas. Esta disminucién se ha
documentado en diversos estudios a lo largo de los afios y en diferentes paises. En
México, la edad promedio de la aparicién de la menarquia es de 11.4 afos, y se
puede observar una disminucién de la edad a lo largo del siglo pasado hasta el pre-
sente (Marvan et al., 2016). Sin embargo, siempre ha existido un pequefio grupo
de nifias que comienzan a menstruar antes de la edad promedio de su época; se les
conoce como menarcas tempranas.

(Hay consecuencias cuando aparece la menarquia antes de la edad promedio
de su contexto? Han sido descritas diversas tendencias a mostrar ciertas dificul-
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tades o peligros; por ejemplo, la MT se asocia a una mayor posibilidad de pade-
cer enfermedades fisicas como: cdncer de mama (Goldberg ef al., 2020; Khalis,
2018); asma (Han et al., 2022); problemas menstruales, sobrepeso y obesidad
(Moelyo et al., 2019; Marqués et al., 2022). Asimismo, se ha descrito el aumento
de conductas de riesgo y de peligro como el consumo de sustancias que van desde
el tabaco y el alcohol, hasta sustancias ilegales; incluso, se describen conductas
delictivas y vandalicas, como grafitear, manejar sin licencia, robos menores y gra-
ves (Copeland et al., 2010; Haynie, 2003; Richards y Oinonen, 2011; Verhoef et
al., 2014).

La mT también se ha asociado con una mayor presencia de psicopatologias y
conductas destructivas como: depresion, ideacién suicida, autolesiones y ansie-
dad (Allison y Hyde, 2013; Deng et al., 2011; Alcala Herrera y Marvan, 2014;
Black y Klein, 2012; Joinson et al., 2011; Mendle et al., 2018), asi como trastornos
alimenticios vinculados a la insatisfaccién por su imagen corporal y asociados a
depresién (Kaltiala Heino et al., 2011; McNicholas et al., 2012; Mercader et al.,
2018; Tilleria, 2018).

Las chicas con MT muestran niveles méas elevados de estrés, ademéas de una
autoevaluacién de su salud y felicidad mas bajas que sus pares (Kim et al., 2021).
Respecto al area sentimental y a su vida reproductiva, manifiestan la basqueda
de parejas de mayor edad, maltiples parejas sentimentales, relaciones sexuales a
edades mas tempranas, uso inadecuado de estrategias reproductivas, embarazo
adolescente, enfermedades de transmisidn sexual, parejas inestables y niveles més
altos de violencia sexual (Damayanty ef al., 2023; Hodgson et al., 2019; Ibitoye et
al., 2024; Ibitoye et al., 2017; Ibitoye et al., 2023; Copeland et al., 2010). Respecto
a su rendimiento académico y a su vida escolar, suelen meterse en problemas en el
colegio, faltar con frecuencia y reportan menos interés por las materias; ademas,
son menos proclives a seguir la educacién universitaria. Los investigadores han
concluido que esto no se debe a una disminucién en sus habilidades cognosciti-
vas sino a que tienen més distractores sociales, como citas y relaciones amorosas
(Mendle et al., 2007).

A diferencia de otros cambios que ocurren en el cuerpo, la menarquia es un
evento que se presenta de manera sabita, por lo que la mayoria de las mujeres,
independientemente de su edad, la suelen recordar con detalle y como un evento
importante en sus vidas. Sin embargo, como sucedié con Lena, tener un recuerdo



claro y nitido sobre un evento no necesariamente refleja una experiencia positiva
y agradable. En una revisién de las publicaciones realizadas en occidente, de entre
2000 a 2014, se concluy6 que en general las mujeres tenian una experiencia nega-
tiva de la menarquia, ya que habian reportado sentimientos como miedo, confu-
sion, pena y molestia (Herbert et al., 2016).

Los trabajos en México son escasos; sin embargo, un estudio en nuestro pais
demostré que aun en la actualidad las adolescentes siguen viviendo su menar-
quia con emociones asociadas a una experiencia negativa, como nervios y preo-
cupacién, ademds de no sentirse lo suficientemente preparadas para el momento
(Marvan y Alcald Herrera, 2014). No es de extranar que las experiencias de la
menarquia sean en su mayoria negativas, considerando que, tanto en nuestro pafs
como en otros, la preparacion e informacién sobre la menarquia y la menstrua-
cién se centran en los aspectos bioldgicos e higiénicos (Marvan y Cortés Iniesta,
2008; Lee, 2009). Mas atin, las nifias que experimentan su MT se enfrentan a un
mayor desafio, en el que no suelen contar con los conocimientos ni el apoyo nece-
sarios para hacer frente a la situacién. Existen diversas razones por las que esto
puede pasar. En nuestro pafs, el tema se comienza a ensefar a partir de los 9 o 10
anos, aproximadamente, cuando algunas ninas podrian ya haber experimentado
su menarquia. Ademaés, algunos padres de familia o incluso educadores podrian
considerar que se les dificulta hablar sobre el tema por hacer referencia a la inti-
midad de la mujer o por ser un tema taba (Gonzélez y Montero, 2008; Marvan y
Alcala Herrera, 2020).

Los aspectos de riesgo reportados por la literatura son bastante desalentadores
y ponen a las nifias MT en una situacion de indefension y de vulnerabilidad. Sin
embargo, también hay investigaciones que han encontrado resultados alentadores;
por ejemplo, en un estudio reciente se reporté que las mujeres que tuvieron una
MT tienen altos niveles de sintomas depresivos alrededor de los 14 afios, en com-
paracidn con las menarcas regulares. Al llegar a la edad adulta, las diferencias en
la sintomatologia depresiva se ven atenuadas (Prince et al., 2023). Adem4s, se ha
reportado que las nifias MT que fueron encuestadas seis afios después de su primer
ciclo menstrual utilizaron en menor medida estrategias de afrontamiento como
evadir, enojarse, ser indiferentes, golpear o ser violentas, en comparacién con las
que fueron encuestadas tres afios después de su primera menstruacién (Alcala
Herrera y Marvéan, 2014).
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Si recordamos la experiencia de Lena, ella se encontr6 sola, sin entender lo que
le pasaba; la ayuda que recibié no fue tan amable, no para una nifa de 8 afos; lo
Gnico que ella deseaba era saber qué le estaba pasando y, cuando lo supo, se tran-
quilizé. Sabemos que una nifia que haya tenido una MT sin apoyo ni conocimientos
y sin contar con los recursos necesarios para afrontarla muy probablemente tendré
experiencias negativas de las menstruaciones subsecuentes. Por ello la familia, la
escuela y una madre empatica tienen una influencia protectora (Lee, 2009; Gon-
zalez y Montero, 2008).

Las nifias que presentan cambios puberales a destiempo respecto a sus pares
afrontan desafios en términos de ajustes sociales, de autocuidado y emocionales,
lo que aumenta su vulnerabilidad. Por tales razones nos cuestionamos: {cémo
seran las experiencias de las mujeres que tuvieron la menarca anticipada? ¢Es real
que las experiencias tempranas de la menarquia se vivan tan adversas? ¢EI futuro
de las ninas MT realmente sera desafortunado? O bien, {tienen elementos que les
ayuden a afrontar su vida adulta? Ademads, {existen diferencias generacionales en
las vivencias relacionadas con mT? El objetivo del presente trabajo fue explorar las
experiencias de vida de mujeres de tres generaciones que presentaron la menarca
temprana, con la finalidad de comprender, a través de sus narrativas, la forma en
que afrontaron su madurez reproductiva anticipada y cémo experimentaron los
cambios sociales.

METODO

Se utiliz6 un muestreo por conveniencia, ya que las participantes fueron invitadas a
través de la presentacion del proyecto a jovenes universitarios, quienes contactaron
a familiares y amigas que cumplieran con la condicion de ser MT. De esta forma,
la muestra estuvo compuesta por siete mujeres que viven en la Ciudad de México
y en el Estado de México. El rango de edad fue de 21 a 56 afnos. Las participantes
fueron distribuidas en tres grupos; los criterios para agrupar a las participantes en
generaciones fueron tomados de los resultados del trabajo de Marvan et al. (2016),
como se muestra en la tabla 1.



Tabla 1. Descripcién de los criterios de edad promedio y rango de edad para considerar a las MT

segiin su generacion

Generacion | Edad de la menarca reportada| Edad Edad Rango de | Criterio mt
por las participantes actual | promedio* edad*
1 9 56 12.52 12.42-12.64 | = 11 afios
10; 9 46; 48 12.52 12.42-12.63 ~
2 = 11 anos
11; 11 42; 41 12.20 12.11-12.29
3 9;9 29; 21 11.52 11.44-11.60 | = 10 afios

Fuente: elaboracién propia.
*Marvan et al., 2016.

A las participantes se les entregd un consentimiento informado, donde se indicaba
sobre el cuidado de sus datos personales, que las entrevistas son anénimas y con-
fidenciales, y se les explicé el objetivo de la entrevista, senalando que iban a ser
grabadas para posteriormente realizar el anélisis. Las entrevistas se construyeron
en la perspectiva narrativa, colocando especial énfasis en elementos de corte auto-
biografico que pudieran expresar y explicar las participantes, teniendo como telén
de fondo 10 campos tematicos desarrollados en las entrevistas (figura 1).

| Infancia | Experiencial

menstrual

|Relaciones l Salud I Formas de ngt‘::?;(lto

| sociales Afrontamiento

a ¥

[ Sexualidad ] Institucién
Escolar

Figura. 1. Campos tematicos expresados por las participantes.

Fuente: elaboracién propia.
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Las entrevistas grabadas se transcribieron para el analisis respectivo. Se identifi-
caron las caracteristicas de las siete mujeres teniendo en cuenta principalmente las
edades rango de las mismas, en el entendido de que la edad de las participantes
marcaba una construccion relacional con su época de vida, gustos, tradiciones,
cultura, creencias, etc. Las narrativas fueron ajustadas en su redaccion para que
fueran comprensibles; esto se realizd con el cuidado necesario para no perder la
esencia de lo vivido. De esta forma las siete participantes conformaron los tres
grupos generacionales descritos en la tabla 1.

El trabajo interpretativo const6 de un primer acercamiento de una lectura glo-
bal, es decir, se revisaron las narrativas de las participantes en Bloque y de ello
surgieron las 12 narrativas (figura 2).

DE PRACTICAS
PARENTALES
SOBRE LOS ey
SOBRE LAS CAMBIOS EL PAPEL DE LA METODOS
CREENGIAS HORMONALES ESCUELA ANTICONCEPTIVOS

| DE CAMBIOS

DE
CONOCIMIENTOS SOBRE LA SOCIALES
: MENSTRUACION ~ EXPERIENGIA
SEXUAL

“SOBREEL
CUERPO .

PATRIALCALES AFECTIVO
RACIONAL

Figura 2. Narrativas que se identificaron en los textos de las participantes.

Fuente: elaboracién propia.

Es necesario sefialar que el trabajo narrativo se centra en los aspectos de las cuali-
dades y las construcciones de sentido que le dan sus participantes; por ende, las 12
narrativas no constituyen un elemento de cantidad sobre en qué bloque o con que
participantes se presenta, sino un constructo interpretativo de cualidad y sentido
narrativo (Bruner, 1999; Feixa, 2018).



Con esa consideracion se realizé la reconstruccion en un texto de una sola voz
por bloque, tratando de recuperar los sentipensares de las narraciones que se fue-
ron generando a lo largo de la entrevista.

PRESENTACION DE LAS NARRATIVAS POR GRUPO GENERACIONAL
Grupo Generacional 1

La participante de mayor edad, que vivi6 esta experiencia durante la década de
los sesenta, nos permite reconocer cdmo visualizd sus cambios fisicos, al mirar
cémo su cuerpo se fue modificando. Sin embargo, también expresa, con ciertos
sentimientos de decepcién, cémo la familia se mantuvo algo indiferente a lo que le
pasaba, la abuela le dio pocas explicaciones y no supo cémo colocarse una toalla
sanitaria hasta unos 5 afios después de iniciar su menarquia. Finalmente, siente
que no “sufrié” dolor fisico y que eso le deja ver que no fue tan “mala” experiencia.
Sin lugar a duda, se aprecia desinformacién y escaso acompanamiento, pero tam-
bién la capacidad de superar los retos que esto implicé (figura 3).

F‘g' 3 Maria
Sin tantos cambios A/ /Ké S~ )
y = Le dije a mi abuelita, que me salia
En esencia creo no tuve tantos sangre, pero no se Me quita y es
cambios, pues a pesar de que mucha, ella no me dio una explicacic
se ensancharon mis caderas y como tal, nada més me dijo te tiene
ello era evidente en la 2 ] que poner esto para que no vayas a
secundaria, pues las relaciones manchar tu faldita, esta fue la Gnica
con mis amigas y amigos & explicacion que me dio.
siempre fueron sin cambios. x»_\-

e i ‘ No fue tan malg Q
= =y W\l 2 o
CA7 Imaginate - —_— Al Nunca me vino un dolor, por el que
\ - B ea/b?a/ 5@ - se podria decir que no lo vivi la
) _ W Rikety verdad no lo vivi tan mal a pesar de
Pero jimaginatel, scudnto Menarquia a los 9 afos que no me lo explicaron.
tiempo tardé para que yo !K ®

supiera coOmo? pasaron \ N Q'
e hubiera gustadg): = |
= @«

muchisimos afos, pues se
podria decir, que empecé
a ponerme una toalla

2 P
sanitaria bien, a lo mejor Por lo menos me hubiese gustado saber como se pone una
cuando tenia yo como toalla sanitaria, porque de verdad, -no solamente de ahora lo
unos 14. digo- y pues, a lo mejor me da risa, pero en el momento

iimaginate! ponerte una toalla sanitaria al reves, pues era
9 doloroso, imuy dolorosol, imaginate! se pegaba en donde no
debia de pegarse, o seq, cosas muy feas.

Figura 3. Narrativas de la participante del Grupo Generacional 1.

Fuente: elaboracién propia.
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Grupo Generacional 2

Algunas de las participantes del Grupo Generacional 2 expresan no hablar de lo
que les estaba pasando; querian ocultarlo, asi que mentian sobre si se mancharon
o que escondian la ropa para lavarla. También se observa que varias de las madres o
abuelas fueron las que les dieron algo de informacién en el momento en que les
ocurria (figura 4).

2 Ry @ 1)
e ) Mi menarquia )
Me lastimé la * - 0 ) S

pierna \\ / /&) S 3

i primera menstruacion me bajé

y ese dia yo estaba con mi entre mayo, cuando me bajé fue

abuelita y mi prima me dijo en mi casa, manché un vestido
“oye, traes manchado..tu que traia y fue bien curioso
vestido” y mds que me porque pues yo dije “¢pues ora

acuerdo de que era blanco, yo qué esta pasando?"..

dije “jjah, si!l, es que me
lastimé la pierna” asi como

que “ino!”, dice, “gya te baj6?”, | .
le digo “jjinolll, jme lastimé!, A escondidas &
ahorita veo que me pasé”.. y
ﬁ &{M(/Z( 4& A escondidas le agarré una toalla
a"‘@%omtario ami mamg, y asi, me la llevé
Mentiras Me”‘?"qu'c entre los durante esos cuatro, cinco dias que

9allanos me durd la menstruacion, me fui a la
..pero _— escuela, iba con miedo, iba con,
inventando cosas, inseguridad, no le dije nada a mi
¢ho?, y ya de ahj, —— f > mamdg, sentia yo que se iba a enojar,

me.., me fui g todavia no hablabamos del tema.
corriendo, me 3 N Te"l Qa f\"l 0

acuerdo que me il )

puse un suéter ..me cambié, Iavé el vestldo rqp|d|3|mo, y regresé de nuevo

largoy me fui ala casa de mi abuelita, pero mi abuelita me dijo que por

corriendo répido ami  qué me habia ido, le digo, “ah, es que, es que ya tenia frio”,

casa... pero.., pero pues yo seguia ocultdndolo..

Figura 4. Narrativas que explican su experiencia hacia la M1 de las participantes

del Grupo Generacional 2.

Fuente: elaboracién propia.

Narran sus valoraciones y creencias transmitidas entre amigas que impiden la comu-
nicacién maés abierta con sus madres. Se identifican sentimientos de la afliccién
de dejar de ser nina, lo que dificulta lograr enfrentar el cambio de manera més
asertiva (figura 5).
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Mis cambios ﬁﬂ No pasa nada "

W fo” ,
De los cambios fisicos que se \ % Creo que en ese momento'me

presentaron fue realmente en Iq hubiera gustado que me

estatura.. Como que, si al principio hubieran dicho que no posaba
me causo un poquito de conflicto nada, que mi ciclo simple y
porque me sentia, asi como sencillamente habia empezado

diferente, pero luego ya después me temprqno, yqueyo podia seguir
acostumbré y me gusto ese cambio siendo una nina hasta que mi
que resaltaba entre los demas. q—ﬁcerebro madurara esa etapa.

s, ’_;"\\\ii }) '0 2 (4 mama: Lorg

Ya no me van a .y pues, yo me sentia ya con la

querer ?2; g w(ao/[( [(& ik, confianza ¢no?, ya después mi

mamé me platicod que.., pues que

Menarquia entre los se puso a llorar, que sintio feo,
.yo senti que, al ser ya senorita. 9aTlafos pero bueno.., eran cosas de la
me iba a dejar de querer mi . . vida y pues.., natural.

mamd, y mi papd igual.. que ya no &

iban a tener a su “pequena” s
porque pues asi me llaman, que ya 3 '/‘ A
no iban a tener a su nifg, entonces

yo se lo segui ccultando a mi
mama. FAMILIA

Pues, a pesar de que, bueno.., ya tenia nociones del
tema yo seguia como, con mis miedos, como que, no
le tuve la confianza a mi mama@, se lo estuve
escondiendo por varios meses FAMILIA,

Figura 5. Narrativas sobre los cambios que percibieron sobre la aparicién de su menarquia

las participantes del Grupo Generacional 2.

Fuente: elaboracién propia.

Varias comparten que les hubiera gustado recibir informacion anticipadamente,
que no pasaba nada, que todo era normal, para sentir mas confianza y tranquili-
dad. Hubo comentarios con respecto al temor de “salir embarazada” sin tener
novio o decepcionar a los padres con este tipo de “error”, las criticas de cémo los
familiares cercanos expresan sus prejuicios sobre que ya puede “salir embarazada”
al comenzar a menstruar (figuras 6y 7).
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Fig. 6

’Segur siendo nifo

Me siento bien

\Q V

.."estoy manchada, ya me Ahora que estoy mas grande

baj6” dice “jjicCoOMo?NI"... “si, ya me doy cuenta de que

me bajé” y me dice “a ver, Q fisicamente mi cuerpo cambio,
vente’, y fue cuando nos pero mi mente no, mi mente

metimos a su cuarto y ya me % seguia asj, siendo la de una nina.
dijo, “ccomo te sientes?”, le Si me hubiera gustado que me
digo.. “bien, no me duele nada”, dieran esa orientacion.

“pues cambiate.., ahorita lavo «

tu ropa, ¢te manchaste?”, le /}N AT
digo “sl.. “ - Y

Ongocbd - ihme Cgmmmerareste

- Menarquia entre los el traes, voy a lavar* yo
..mi mama dice “¢por 9aT anos P le dije “no, yo la lavo" y ella
- le extrafd muchisimo...

qué no me dijiste?”, le £
digo “pues es que
pensé que me ibas a

porque pues yo nuncal..
unos minutos antes yame

Estoy manchad habia bajado y pues

regafar..” “¢cémo te !
voy a reganar? hija, si r@pldp me puse la toalla
eso es normal”... Y pues estaba manchada, pues resulta  sanitaria, pero pues no me
cambiate y ahorita te que, mi mama dice “no, dame tu ropa”y cambié el calzon...
preparo un tecito... y “sPor qué no me la quieres dar?”y por

écomo estas? y qué esto y por qué el otro y yo le dije “es

metete a banar... que ya me bajo".

Figura 6. Narrativas sobre la relacion de la familia, la infancia, la salud y la experiencia
menstrual de las participantes del Grupo Generacional 2.

Fuente: elaboracion propia.

. Fig. 7
Y al final miedor /5_) emg:ﬁgg;da

e - N
.Iban mis amigos por miy sin RQ/
problemas, siempre ha existido Desde una temprana edad entendi

mucho la confianza, entonces, a que mi cuerpo habia cambiado y
mi me daba miedo salir que yo podia quedar embarazada..
embarazada, pero mucho miedo, me sentia como gue con ese temor...

pues, por la confianza gque me me faltd esa orientacion de que
estén dando mis papds. como puedes quedar embarazada...
no necesariamente porque tuvieras

% Y /}N un I’WO\{IO
Tenia una amiga que me w/ﬁa/ ———— :
compartié sus miedos sobre Q _ / @W@@ L( Q amg«
informar a sus familiares... Menarquia entre los

porgue su mama decia que

9 allafos )
a quien le bajaba antes de e — -
los 15 afios seguramente era Mi primeraTelacion sexual la tuve a

porque ya se habia “ido por 3 los 21 anos, entre mis 15 Y 21 anos me
ahi con alguien”, por lo que daba miedo quedar embarazada,
ella no le avis6 a nadie. lo 1. mucho miedo.. lamentablemente.. yo
mantuvo oculto por mucho ‘ escuchaba que me deci(_}n.: “ojalé y
tiempo no salga embarazada” “ojald y no sé
qué” porque, yo considero que fuiy

..entonces esa confianza, pues, me daba  soy una buena hija, mis papds me
miedo traicionarla, mi papd me decia “si, hija, daban mucha confianza..

ve a tal fiesta, yo voy por ti o te voy a dejar”

4

Mi amiga

i

Decepcionar

Figura 7. Narrativas sobre la relacién de la familia, la infancia, la salud y la experiencia
menstrual de las participantes del Grupo Generacional 2.

Fuente: elaboracion propia.
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Grupo Generacional 3.

Las jovenes de alrededor de 20 anos, a pesar de tener preocupaciones parecidas a
las otras generaciones, muestran mas apertura para expresar lo que sentian y lo
que vivieron. Refieren més las conversaciones con sus padres, ellos les dan con-
sejos para cuidarse y, en especial, hablan con sus padres sobre su ciclo menstrual
(figura 8). Las jévenes hablan de su cuerpo, de sus cambios fisicos; por ejemplo,
indican que “a partir de ello aprendi a identificar mas la relacion que tengo con mi
cuerpo... a conocerme” (figura 9). La diferencia mas reveladora, fue observar que
hablaban del inicio de su vida sexual y del uso de anticonceptivos; a pesar de esto,
ellas refieren no haber ido con un profesional para que las orientara (figura 10y 11).
Sin embargo, esto ya muestra una mayor apertura.

Mi padre §W /69 Mejor estudiar \_._>

~mi padre al tener 4 hijas ha .me dijgron ”6yé pﬁs, puedes tener
tenido que adaptarse a la '\QJ un embarazo adolescente” o seaq,

situacion y conocer o dl no me lo platicaron tal cudl, pero si
menos hablar de cuando me decia mi mama... mi papa
estamos en nuestros dias, y decia “no, no se vayan a casar”

juntos reimos de que en “ “tienen que estudiar’, “échenle
esos dias estamos - ganas”
“inaguantables” 4 .

i f m Metamorfosis 2)

hapados a La ¢ R Ahora pienso que el problema

; central no se encontraba en la

= antiguo (Q@M‘%& ﬂjﬂj 2} & 29 Girgs- menstruacion, sinc en el cambio

.clertamente no tengo una Menarquia a los 9 afos de nina a mujer, yo me sentia que

madre como la de una de mis
amigas que la lleva al
ginecblogo y le compra
anticonceptivos. iNo!, mi madre
y en general mi familia es un
poco mas chapada ala

ese no era mi cuerpo; no me
sentia igual que los grandes.
3 X

a eres seRorita' &=
dave: da Los wroy = '

antigua.. ..pero también creo por los tabls
» Mis padres siempre nos decian cuidado con qus existen,.. cuando le hible,c

Q los niRos, no dejen de estudiar, busquen ser b pcd;es de que ya me habia
respetadas.., No nos hablaban directamente bﬂlg‘ﬁog mr\] padreime abrazo y me

43 de que pudiéramos quedar embarazadas.. Jlesitliet Aasr yse?g‘“'rft;:‘j

Figura 8. Narrativas sobre los vinculos con la familia, la salud y la experiencia menstrual de las

participantes del Grupo Generacional 3.

Fuente: elaboracién propia.

121



: F'9- 9 i oueropn ) ﬁ’
« k

HGleT del_ cuerpo Quizda pcmr de ello uprendl a
identificar mas la relacion que

Hablar del cuerpo implica hablar tengo yo Gon mi Guerpo o seq, ya
de la menstruacion, que, desde empezar a conocerme mds y pues
pequenas, en la escuela o en la en muchos aspectos; de mis

familia se pueda hablar de ello pechos, de mi menstruacion..

* W 8 2

Me salian también granitos en
mis cachetes, en mi cara, pero

?20,,\%9 w/m{? ?9 [ mgchos (e;to también fue en el

mismo periodo), creo fue hasta

Se vinieron muchos cambio

en mi cuerpo, los pechos y Menarqulu alos 9 anos la secundaria donde me
las caderas, pero creo que comenzaron d interesar los
en ese momento no le tomé chicos y por supuesto yo a ellos,
importancia, pues a mi lo 3 . ahi ya me magquillaba y trataba
que me interesaba era Primera de arreglarme mucho mas.

LAt experiencia
Cuando comenceé a p en mi cuerpo creo fue cuando tuve mi primera
relacion, a los 16 anos, pues ahi te miras con otro cuerpo. No sabia ni que
esperar, nada mds te sientes como rara, como tu cuerpo lo sientes diferente
£N0?, como que hasta caminar yo sentia que caminaba diferente. Idealizas
demasiado esa primera vez, lo romantizas.

Figura 9. Narrativas sobre los cambios corporales de las participantes del Grupo Generacional 3.

Fuente: elaboracién propia.
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..C0sas que yo ni le ponia atencion
.. Yo te puedo decir que Ia, a mi menstruacion porque...
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que, siento que me estan protecciones, yo me sentia la mds
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muchas situaciones, — demasiado, tengo colicos; porqus

iPrevenir!, jprevenir!,
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yo me acuerdo que antes de
empezar a atender ese tipo de
contacto con los anticonceptivos
amino me dolia nada de mi, de
mi, inada, nada, nadal, cuando
empecé a tomar los métodos

et e habl 7 ; ‘ gntlconceptlvos fue cuando me
ebemos de hablar més de nuestro cuerpo, para conocerlo y saber empecé a sentir mal.

como funciona, para no correr peligros, pues yo por ejemplo
comence a tomar pastillas anticonceptivas sin tener un cuidado
adecuado, sin asesoria médica, sino nada més asiy ello por un
tiempo altero mi cuerpo.

que por ignorancia o
por no conocer pues
si nos afectan tarde

o temprano..

Conocer nuestro
cuerpo

Figura 10. Narrativas sobre la sexualidad y la salud de las participantes del Grupo Generacional 3.

Fuente: elaboracién propia.
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..una relacion amor-odio.. existen muchas cosas

que te incomodan, las toallas sanitarias, el que te
manches y los demas lo noten, el que no puedas
jugar o hacer cosas que siempre haces.., eso es __..miamiga yo la notaba
algo que si me mata que hasta vomité del dolor de s .\ todavia inocente y pues..,
los colicos.., creo que eso ha sido lo maés fuerte de ove yo ya tenia mi novio...
que me haya bajado.., genera que te sientas fatal y

te pongas de mal humor.

Figura 11. Narrativas sobre las experiencias menstruales de las participantes

del Grupo Generacional 3.

Fuente: elaboracién propia.

DISCUSION

Parece ser que la experiencia de Lena sobre la falta de conocimientos es una con-
comitante. Nuestras participantes mostraron de diferentes maneras la necesidad de
haber sido informadas. Decia una de ellas: “Nadie mas me ensend ... Que tuviera
yo alguna tia, una conocida o alguien... o sea, fui mas auténoma”. Sin embargo,
los conocimientos y apoyos con los que una nifia debe contar no abarcan sola-
mente los cambios fisicos, sino que deberian abordar aspectos psicoldgicos, afec-
tivos y sociales. No hablar con las ninas sobre gestién de la menstruacién puede
someterlas a situaciones complejas, dificiles, impredecibles, vergonzosas y hasta
humillantes, en donde no cuentan con los recursos apropiados para enfrentarlas,
como cuando una participante dijo: “Por lo menos me hubiera gustado saber cémo
se pone una toalla sanitaria... Imaginate ponerte una toalla sanitaria al revés, pues
era doloroso, muy doloroso”. Otro aspecto por destacar es que la madre y el nacleo
familiar son la fuente mas importante de informacién y de apoyo. Cuando esta es
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deficiente, puede fomentar las creencias y mitos erréneos que reportan las parti-
cipantes, como cuando una expresd: “Me hubiera gustado que me hubieran dicho
que no pasaba nada, que mi ciclo simple y sencillamente habia empezado tem-
prano, y que yo podia seguir siendo una nifia hasta que mi cerebro madurara esa
etapa”. A Lena también le hubiera gustado que le dijeran: “Esto es normal, no pasa
nada, no se te rompié nada por dentro, no morirds.” Asimismo, padres que repli-
caban creencias erréneas de que la menarquia esté estrictamente relacionada con
la fertilidad, o con la conversion de nifia a mujer, como cuando otra participante
menciond: “Su mama decia que a quien le bajaba antes de los 15 afos seguramente
era porque ya se habia ido por ahi con alguien”.

Otra de las repercusiones de las creencias erréneas fueron las emociones que
reportaron, donde podemos apreciar como todas las participantes vivieron miedo,
confusidn, pena y tendian a ocultarlo, de manera semejante a como lo encontraron
Marvan y Alcala Herrera (2014). Escuchemos el discurso de una de las participan-
tes que explicd: “A pesar de que, bueno..., ya tenfa nociones del tema, yo seguia
como con mis miedos, como que no le tuve la confianza a mi mama4, se lo estuve
escondiendo por varios meses, yo senti que, al ser ya seforita, me iba a dejar de
querer y mi papé igual, que ya me iban a dejar de querer, que ya no iban a tener a
su ‘pequena’, porque pues asi me llaman, que ya no iban a tener a su nifia; entonces
yo se lo segui ocultando a mi mama”.

Los contextos producen trastornos, enfermedades, potencialidades y posibili-
tan capacidades que en escenarios o temporalidades especificas se incrementan o
dejan de presentarse. Pese a que el contexto y experiencias de nuestras participan-
tes no fueron favorecedoras, llama la atencién que estas no mostraron indicios en
sus discursos que pudieran sugerir algtn trastorno, enfermedad, o padecimientos
relacionados a su MT que la literatura ha asociado. Ello nos permite suponer que
las representaciones sobre los acontecimientos de vida de las mujeres entrevistadas
se encuentran entrelazadas por cargas con menor peso socioafectivo que en otros
grupos sociales.

Observamos que, para las participantes, los cambios fisicos como el ensancha-
miento de caderas o el desarrollo de los senos no fueron aspectos relevantes en sus
dinamicas y relaciones socioafectivas. Lo que prevalece es la percepcion propia
de la infancia y el peso minimo que tiene el constructo social sobre de ella. Asi lo
expresa una de las participantes: “Quiza a partir de ello aprendi a identificar mas



la relacion que tengo yo con mi cuerpo, o sea, ya empezar a conocerme mas y pues en
muchos aspectos; de mis pechos, de mi menstruacion...”. Otra joven indicé: “... Debe-
mos hablar mas de nuestro cuerpo, para conocerlo y saber cémo funciona, para no
correr peligro...”. Si bien aparecen percepciones referidas a los aspectos negativos
(Marvan y Alcalé Herrera, 2014), ellos se centran en factores relacionados con los
vinculos afectivo-parentales, mas que con las relaciones con sus iguales en com-
portamientos de tipo sexual.

Todas las participantes identificaron dos o tres afios después de su menarquia
cambios notables en sus cuerpos, pero también tomando mucho en cuenta las for-
mas de pensar con respecto a sus compaieras de la misma edad, que no fueron
MT. Como cuando una de las participantes compartié lo siguiente: “Quizé al final
pienso que el hecho de haberme bajado desde los nueve te lleva a experimentar cosas
primero que otras nifas...”.

Las historias de vida compartidas por las participantes revelan diversidad de
relaciones sociales. Algunas mujeres crecieron con sus abuelas, otras con padres
distantes, algunas bajo modelos patriarcales y algunas mas enfrentando situaciones
de pobreza extrema y diferentes formas de violencia social. Cuando fueron entrevis-
tadas, reportaron tener estudios desde secundaria hasta licenciatura, familias uni-
das y no estaban lidiando con problemas de depresién, de ansiedad, de alcoholismo
o de drogadiccién. En otras palabras, parece que la experiencia de la Mt no fue un
punto de quiebre significativo en sus vidas en términos sociales y emocionales,
tanto en ese momento como en su desarrollo posterior. No significa que no hayan
enfrentado problemas o adversidades, sino méas bien que lograron soslayarlas de
una u otra forma. Posiblemente desarrollaron estrategias de afrontamiento que les
fueron dtiles (Marvan y Alcald Herrera, 2014).

CONCLUSION

Las participantes no mostraron ningdn sintoma de patologia o trastorno de con-
ducta, como lo indica la literatura médica al respecto. Los riesgos e incertidumbres
que enfrentaron fueron superados a través de sus propias fortalezas. Las construc-
ciones resilientes que muestran nos ayudan a comprender el potencial humano en lo
que respecta a los tejidos relacionales y afectivos que surgen de la significacién que las
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participantes dan a los contextos de desarrollo, donde el breve apoyo de la madre
o de la abuela constituyen espacios de sentido para dar continuidad al cotidiano
de la vida. Las construcciones contextuales realizadas por nuestras participantes
nos permiten identificar procesos psicosociales de sus comunidades, asi como los
cambios generacionales que se presentan. Para nuestra participante de la Gene-
racién 1, el respeto a las tradiciones, la autoridad de los adultos y los temas taba
parecen definir los miedos y las formas de enfrentar la MT. En contraste, las muje-
res de la Generacién 2 muestran mayores niveles de interaccién y de comunicacién
con los padres, asi como procesos vinculares con sus grupos de pares, lo cual esta
ausente en la Generacién 1. La Generacién 3 refleja una mayor preocupacién por
el cuerpo, por las primeras experiencias sexuales y, por ende, las preocupaciones
sobre el uso de anticonceptivos sin previo conocimiento.

Es necesario senalar que, si bien la evidencia de los cambios generacionales se
identifica en formas de afrontamiento y en las preocupaciones propias de cada grupo,
en lo referente al acompanamiento familiar es lejano. En suma, es pertinente reflexio-
nar sobre la urgencia de la educacién sexual tanto en los espacios familiares como en
los educativos, ya que se observa la ausencia total de los profesores y de la educa-
cién dentro de la escuela. Lena es una mujer real, su historia fue registrada de forma
anecdodtica. Lena inspird este capitulo, pero no contamos con un registro cuidadoso
para realizar el anélisis de su experiencia. Sin embargo, asi, de forma anecdética, la
historia de Lena no es muy diferente a las historias de otras mujeres que vivieron
la menarquia anticipadamente, como se puede apreciar en este estudio. Considera-
mos importante que, como psicélogos, recomendemos a las mujeres reflexionar sobre
cémo fueron sus experiencias. Compartir las historias de este estudio con ninas y
adolescentes podria ayudarlas a tener en cuenta cémo habrian sido estas experiencias
si las protagonistas hubiesen contado con apoyo y conocimiento oportuno. En las
mujeres es mas facil sentir empatia; sin embargo, es importante hacer conciencia en
los hombres y volverlos sensibles ante este tipo de eventos, dado que todos y cada uno,
sin excepcién, comparte la vida con alguna o varias mujeres: madre, hermanas, ami-
gas, hijas, pareja, etc. Reflexionar sobre esto nos ayuda a conocer y a entender mejor
cémo la MT puede impactar a las personas de diferentes maneras y cémo el apoyo y la
comprensién pueden marcar la diferencia en este proceso de transicién.

Agradecemos a los estudiantes de la Facultad de Psicologia Generacion 2023
del grupo 2007, que colaboraron en la transcripcién de los textos, en las entrevistas



y en la bisqueda de participantes: Diego Anaya, Paula Barriga, Ana Cruz, Laura
Espinosa, Sofia Figueroa, Yahir Gémez, Andrea Reynoso, Denixa Rivera, Mario
Sanchez y Luz E. Segundo, asi como a las mujeres MT que aceptaron compartir
sus historias.
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GESTION EMOCIONAL DEL DUELO ANTICIPADO
EN CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS
CON DEMENCIA

A1LVARO RODRIGUEZ MORA!

INTRODUCCION

En los dltimos afos, el envejecimiento de la poblacién mundial ha aumentado a
un ritmo mas acelerado que el de otros grupos demograficos. Este envejecimiento
conlleva un incremento de los niveles de dependencia y, por lo tanto, un mayor
ndmero de personas mayores que requieren la ayuda de una tercera persona para
realizar las actividades cotidianas (Villarejo Galende et al., 2021). Los motivos que
pueden llevar a una persona mayor a ser dependiente son variados; sin embargo,
una de las causas mas frecuentes de esta situacion son las enfermedades neurode-
generativas, entre ellas la demencia. Actualmente, el deterioro cognitivo asociado
a la demencia en la poblacién anciana se ha convertido en uno de los principales
problemas de las sociedades occidentales. Segin el Gltimo informe de la Organi-
zacién Mundial de la Salud (oms) (2023), mas de 55 millones de personas en todo
el mundo padecen demencia. En particular, entre 5% y 8% de la poblacion mayor
de 60 afos desarrollara demencia en algtin momento de sus vidas.

Las consecuencias de la demencia para la sociedad son mdaltiples. Ademas del
coste econémico, médico y social, el deterioro cognitivo tiene un impacto signi-
ficativo en el entorno de la persona con demencia, especialmente en la figura del
cuidador/a informal o familiar, definido como aquella persona que forma parte
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del entorno maés cercano del enfermo y que se encarga de la mayor parte del cui-
dado, proporcionandole atencién, apoyo o asistencia en las actividades cotidianas
(Rodriguez Mora, 2023).

Asumir el rol de cuidador/a, principalmente de manera informal, de una persona
con demencia implica una gran carga fisica, pero también psicoldgica, lo que genera
un impacto significativo en el estado de salud y en la calidad de vida del cuidador/a.
Este impacto se debe a que las tareas de cuidado generalmente tienden a prolongarse
en el tiempo, lo que, por tanto, supone una fuente de estrés cronico. Este estrés cro-
nico que experimenta el cuidador/a informal se ha conceptualizado bajo el término
“sobrecarga asociada al cuidador”, entendido como una situacién concreta de estrés
generado por el cuidado de personas con demencia (Zarit et al., 1980).

Ademas de dicha sobrecarga, dentro de las consecuencias mas frecuentes que
puede sufrir el cuidador/a se encuentran las alteraciones del estado de dnimo y
los trastornos de ansiedad. Esta repercusién derivada del cuidado ha sido mayori-
tariamente tratada desde la psicologia de la salud; sin embargo, una de las situa-
ciones sobrevenidas que también genera el cuidado prolongado de una persona
con demencia es el denominado “duelo anticipado”, al que no se le ha prestado la
suficiente atencion. Generalmente, cuando se hace referencia a las intervenciones
dirigidas a los cuidadores/as de personas con demencia para afrontar el duelo de
la persona receptora del cuidado, dichas intervenciones se enfocan en el proceso
de afrontamiento una vez ha fallecido el familiar. No obstante, en muchas oca-
siones, los sentimientos generados por este duelo anticipado y sus consecuencias
negativas pueden ser mas intensos para algunos cuidadores/as que el propio duelo
posmortem. Por ello, conocer los procesos que llevan a los cuidadores/as a presen-
tar un proceso de duelo anticipado, asi como las posibles lineas de intervencién al
respecto, es un area fundamental en la atencién a las personas cuidadoras, en que
actualmente la psicologia de la salud no ha profundizado.

CONCEPTO Y DEFINICION DE DUELO ANTICIPADO

Lindemann (1944) fue el primer autor en utilizar el término “dolor anticipado”
para hacer referencia a las reacciones emocionales similares al duelo que manifes-
taban aquellas personas que se enfrentaban a un posible fallecimiento de alguien



con quien mantenian una vinculacién emocional. Este dolor anticipado tendria la
peculiaridad de que la pérdida atn no se hubiera consumado; es decir, la persona
enferma atin no habria fallecido. Lindemann describié que esta reaccién emocio-
nal se caracterizaba por presentar en el cuidador/a sintomatologia depresiva, una
elevada preocupacién por la persona a la que se atribuye el posible fallecimiento,
una rumiacion constante sobre todas las posibilidades en las que la persona podria
fallecer y una anticipacion de las conductas a llevar a cabo en caso de que el falleci-
miento llegara a suceder. Asimismo, este “dolor anticipado” pondria a la persona cui-
dadora en alerta para comenzar un proceso de duelo previo a la muerte del receptor
del cuidado. Como resultado de esta preparacién o duelo anticipado, el cuidador/a
lograria una mejor adaptacién al proceso de la muerte fisica de la persona enferma,
lo que conllevaria a una rapida y mejor continuidad con su vida anterior.

Actualmente, el concepto de “dolor anticipado” acufiado por Lindemann ha
evolucionado hacia un nuevo término denominado “duelo anticipado”. Méas con-
cretamente, y relacionado con el cuidado de una persona con demencia, este duelo
anticipado surge como consecuencia de la propia tarea de cuidado y del deterioro
asociado a la enfermedad neurodegenerativa. Esta reaccién puede manifestarse desde
el anuncio del diagndstico hasta el fallecimiento de la persona con demencia. Por
su parte, la aparicién del duelo anticipado en el cuidador/a suele ser mas frecuente en
las fases avanzadas y finales de la enfermedad del receptor de cuidado, debido al
proceso mas severo del deterioro (Liew et al., 2019).

CONCEPTO ACTUAL DE DUELO ANTICIPADO

El duelo anticipatorio o anticipado experimentado por los cuidadores/as se refiere
a un sentimiento especifico de duelo previo a la muerte, en respuesta a las pérdi-
das que se van produciendo debido a la propia evolucién y al deterioro caracteris-
tico de la enfermedad del receptor de cuidado (Blandin y Pepin, 2017; Cheung et
al., 2018). Este sentimiento de pérdida es ambiguo, ya que la persona enferma se
encuentra fisicamente presente; sin embargo, el cuidador/a y su entorno la perci-
ben como psicolégicamente ausente (Liew, 2016). Esta experiencia se considera
una reaccion humana universal ante una pérdida percibida y/o real (Dehpour y
Koffman, 2023).
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Mas concretamente, el cuidado de personas con demencia implica estados emo-
cionales cambiantes en respuesta a pérdidas significativas y situaciones muy diver-
sas a medida que la enfermedad progresa en la persona con demencia. En el duelo,
en general, dentro del proceso demencial se identifican mecanismos especificos para
atravesar patrones de pérdida a lo largo del tiempo (Blandin y Pepin, 2017).

Por otra parte, los sentimientos que surgen en el duelo anticipado no son solo
consecuencia de la pérdida progresiva de su familiar motivada por el deterioro de
la demencia, sino que, ademads, a estos sentimientos se les une la percepcion que
tiene el cuidador/a de la pérdida de aspectos de su vida personal, que se manifiesta
como una pérdida en su libertad personal, laboral, social y de ocio (Noyes et al.,
2010). Estas pérdidas incluyen la merma de intimidad y compaiiia, de libertad per-
sonal, de oportunidades sociales u ocupacionales, y de la identidad de rol de la
persona cuidadora (Large y Slinger, 2015).

El duelo anticipado dentro de la situacion de cuidado de una persona con demen-
cia surge porque, en el largo proceso de cuidar a alguien que ha sido diagnosticado
con un trastorno neurodegenerativo, los cuidadores/as informales o familiares se
enfrentan a una situacién que, a priori, resulta paraddjica. En primer lugar, los
familiares veran cémo la enfermedad causa un deterioro que hara que la persona
con demencia cambie en todos los aspectos que solian definirla. En segundo lugar,
dicho deterioro generado por la enfermedad hace que el cuidador/a perciba una
muerte progresiva mientras la persona con demencia sigue fisicamente viva. Este
tipo de pérdida resulta muy ambigua, ya que el cuidador/a debe hacer el esfuerzo
de despedirse de su familiar sin que este haya fallecido fisicamente. Asimismo,
esta pérdida y despedida resulta incierta o intangible, prolongandose en el tiempo
debido a que no se tiene la certeza de cuando ocurrird. Esta ambigiiedad puede
considerarse uno de los aspectos mas desafiantes de la experiencia de cuidar (Boss,
2016). Por este motivo, y de forma angustiosa, las relaciones que se establecen
entre el cuidador/a y el enfermo se ven gravemente afectadas, generando una cons-
tante redefinicion de las tareas de cuidado y del contexto donde este se proporciona
(Paun et al., 2022). Por lo tanto, los cuidadores/as informales de personas depen-
dientes con demencia inician su experiencia de duelo mucho antes de la muerte
fisica del paciente (Cheung et al., 2018).

Como se ha comentado, la situacién de duelo anticipado que sufren los cuida-
dores/as informales de personas con demencia no ha sido un fenémeno amplia-



mente estudiado por las ciencias de la salud, y mas concretamente por la psicolo-
gia. Sin embargo, su incidencia y repercusién en el bienestar del cuidador/a son
muy significativas. En una reciente revision sistematica realizada por Kustanti et
al. (2023), con una muestra de 5 470 cuidadores/as, se estimé que la prevalencia
del duelo anticipatorio se situaba en 24.78%, siendo significativamente mayores
las tasas de prevalencia en las mujeres cuidadoras (16.64%) frente a los hombres
cuidadores (6.11%). Estos autores también determinaron que la prevalencia del duelo
anticipado es sustancialmente mayor en comparacion con el duelo posterior a la
pérdida en la poblacién general. Por lo tanto, el duelo previo a la pérdida tiene
una mayor magnitud en comparacién con el duelo posterior a dicha pérdida de la
persona enferma.

Por otra parte, los cuidadores/as que eran cdnyuges de la persona con demen-
cia, y la cual se encontraba en una fase mas avanzada, tenian mayor probabilidad
de presentar un duelo anticipado que aquellos con otros tipos de parentesco o en
otras fases de la enfermedad (Cheung et al., 2018).

VARIABLES QUE INFLUYEN EN EL DUELO ANTICIPADO

La importancia del duelo anticipado dentro del proceso de cuidado es fundamental
para el bienestar del cuidador/a. Por lo tanto, profundizar en su estudio y en la com-
prensién de este fenémeno, y, en consecuencia, en su abordaje terapéutico, resulta
imprescindible.

La literatura cientifica ha contribuido a esclarecer este fendmeno, desarrollando
distintos modelos explicativos. Entre ellos se encuentra el modelo de Rubin et al.
(2021), denominado Modelo de dos vias de duelo por demencia. En dicho modelo,
los autores identifican las variables que interactdian entre si y que, como consecuen-
cia, conducen a la experiencia de duelo. Ademas, los autores sefialan que el duelo
anticipado, como fenémeno, se compone de cuatro dimensiones: 1) las caracte-
risticas de la persona con demencia; 2) las circunstancias objetivas de la persona
cuidada y de su cuidador/a (incluyendo la carga objetiva de los cuidados y las pér-
didas asociadas al cuidado); 3) los factores contextuales en los que se produce el
cuidado; y 4) las estrategias de afrontamiento del sistema familiar, incluida la salud
del cuidador/a.
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Por su parte, el modelo de Blandin y Pepin (2017), denominado Modelo de duelo
por demencia, describe los distintos estados psicolégicos asociados al duelo antici-
pado. El modelo explica un proceso de duelo que alterna tres estados: 1) la separacion,
entendida como la reaccién emocional ante las pérdidas que se van produciendo a
medida que el deterioro avanza; 2) la liminalidad, definida como el estado emocio-
nal intermedio que se da al pasar de una situacién a otra debido al deterioro, gene-
rando un sentimiento intenso de ambigiiedad; y 3) el resurgimiento, descrito como
la aceptacidn y adaptacion de los estados anteriores. Cada uno de estos momentos
del modelo se caracteriza por ser un mecanismo dinamico que facilita o dificulta el
transito del cuidador/a a través del proceso de duelo.

Ademas de estos modelos, se han identificado dos aspectos que influyen nota-
blemente en el duelo anticipado. En primer lugar, la alta implicacién por parte del
cuidador/a en los cuidados de la persona enferma, lo que provoca que un familiar
asuma y ejerza el rol de cuidador/a como prioritario y, en ocasiones, como @nico,
relegando a un segundo plano otros roles propios de la persona, como los de cén-
yuge o hijo, restandoles importancia.

Y, en segundo lugar, la anticipacién que realiza el cuidador/a de una futura situa-
cién de soledad cuando fallezca el receptor de cuidado con demencia, lleva a los
cuidadores/as a pensar que tendran un mal futuro cuando el familiar enfermo ya
no esté presente. Esta percepcién negativa del futuro, en muchas ocasiones, suele
ser contradictoria con los sentimientos de sobrecarga, tanto fisica como psicol6-
gica, que padece el cuidador debido a las funciones de cuidado, ya que, en nume-
rosas ocasiones, el cuidador/a, motivado por esta sobrecarga, experimenta senti-
mientos de desesperanza hacia el futuro (Rodriguez Mora, 2023). Sin embargo,
en el duelo anticipado aparecen estos sentimientos de ambivalencia, que generan
sentimientos de angustia en el cuidador (Paun et al., 2022).

Por otra parte, diversos estudios han concluido que la presencia del duelo anti-
cipado en el cuidador/a se relaciona con la aparicién y evolucion de las alteraciones
emocionales derivadas del cuidado. Mas concretamente, el tipo de reaccién de duelo
previo a la muerte del familiar parece estar asociado con la percepcion de sobre-
carga que padece el cuidador/a (Chan et al., 2013; Liew et al., 2020). En esta linea,
los estudios longitudinales realizados en cuidadores/as de personas con demencia
han indicado que los altos niveles de duelo anticipado se asocian con una mayor
percepcion de la incidencia de la sobrecarga y de la depresién de los cuidadores



(Liew et al., 2019). Sin embargo, la presencia de un duelo anticipado afrontado
de forma mas adaptativa por el cuidador/a puede tener efectos positivos. Parece
ser que los cuidadores/as que se perciben a si mismos como mejor preparados y
adaptados para la muerte de su familiar con demencia experimentan un duelo mas
constructivo y una mejor adaptacién a esta circunstancia. En esta linea, cuando
el cuidador/a renuncia a su propio dolor y sufrimiento por la pérdida futura de su
familiar, basdndose en que es lo mejor para él que deje de sufrir, el afrontamiento
de estos sentimientos de culpa que aparecen durante el proceso tiene una inciden-
cia positiva, mejorando el proceso de duelo anticipado que pueda llegar a desarro-
llar (Supiano et al., 2022).

Asimismo, diversas estrategias que pueden ayudar al cuidador/a a realizar un
mejor afrontamiento en la situacion de pérdida anticipada incluyen la aceptacion
del deterioro cognitivo y, como consecuencia, la pérdida de identidad personal del
enfermo. En los casos en los que la personalidad del enfermo se deteriora y va cam-
biando, la preparacién para el duelo implicaria un esfuerzo por parte del cuidador/a
para acceder a los recuerdos anteriores de su familiar y mantenerlos durante el pro-
ceso de deterioro, sin negar la realidad ni la presencia del deterioro cognitivo.

Por otra parte, otra variable que tiene una alta influencia en el devenir del duelo
anticipado hace referencia a la relacién previa entre el cuidador/a y el familiar con
demencia. En esta linea, aquellos cuidadores/as que tuvieron una buena relacién
previa con su familiar percibirian el fallecimiento de la persona con demencia con
un sentimiento de paz. Por su parte, aquellos con una mala relacién previa harfan un
esfuerzo por resolver dicha situacion antes de que el deterioro cognitivo avanzara.
Sin embargo, si esta situacién no pudiera resolverse y el conflicto no se solucionara,
estos cuidadores/as experimentarian el fallecimiento del familiar como el “cierre”
de la relacion (Supiano et al., 2022). Es por ello que estos altimos experimentarian
un duelo anticipado mucho méas angustioso y problemaético, con una mayor inci-
dencia en su bienestar, que aquellos que mantenian una buena relacién.

En cuanto al apoyo en las labores de cuidado, ya sea desde el punto de vista instru-
mental o emocional, o entendido como el acompanamiento en el cuidado, este factor
influy en que los cuidadores/as principales estuvieran mejor preparados ante el duelo
previo a la pérdida del familiar. En esta linea, la confirmacion de una “realidad com-
partida” de la persona con demencia y de la enfermedad, en particular con los fami-
liares, condujo a compartir recuerdos, cuidado y atencién (Supiano ef al., 2022).
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EL DUELO ANTICIPADO EN LA PRACTICA CLINICA

Como se abordé anteriormente, el duelo anticipado es un fendmeno de suma impor-
tancia para el cuidador/a de personas con demencia, y su influencia tiene una rela-
cidén directa con el bienestar de este. Sin embargo, hasta ahora, el concepto de duelo
previo a la muerte entre los cuidadores/as informales de personas dependientes con
demencia no ha sido incorporado de forma rutinaria en la practica clinica. De hecho,
este concepto actualmente no se encuentra recogido en ninguna guia clinica de
intervencidn, y, por lo tanto, su omisién en la atencién clinica tiene consecuencias
para los afectados, como se ha mencionado.

Ya se ha analizado qué variables parecen tener una relacién directa con el duelo
anticipado. Ademas, la literatura existente también pone de manifiesto cémo hay
determinados factores de riesgo que intervienen en este proceso. En este sentido,
la presencia de factores de riesgo como formas graves de demencia, problemas de
comportamiento o trastornos de conducta en la persona enferma, cuidadores/as con-
yugales y/o cuidados diarios continuados durante mucho tiempo son factores que
tienen una importante incidencia en el curso del duelo anticipado. Por lo tanto, estos
factores, asi como las variables anteriormente mencionadas, pueden utilizarse
como criterios antes de una evaluacién mas formal del duelo previo a la muerte
en cuidadores/as de personas con demencia (Dehpour y Koffman, 2023). Esta eva-
luacién necesaria permitira conocer y prever la evolucién del duelo anticipado en
el cuidador/a.

Por ello, el duelo, como reaccidén a las pérdidas a largo plazo asociadas a la
demencia, va a requerir intervenciones complejas que tengan en cuenta su natura-
leza ambigua para ayudar a los cuidadores/as a encontrar un significado mas que
un “cierre” (Paun et al., 2022).

INTERVENCION EN EL DUELO ANTICIPADO

Durante décadas, los tratamientos realizados con los cuidadores/as de personas con
demencia centraban la intervencién en dos lineas principales. La primera, dirigida
a informar y formar en relacion con las tareas y funciones del cuidado. En esta
linea, los programas psicoeducativos se centran en ofrecer estrategias de resolu-



cién de problemas derivados del cuidado, asi como conocimientos sobre la enfer-
medad y su proceso. Estas intervenciones se basan en lo que Pearlin (1990) deno-
mina los estresores primarios dentro de su modelo de estrés del cuidador. Como
se indica, estas intervenciones son de naturaleza préctica o instrumental, y podrian
tener un impacto a nivel emocional debido a que se les proporciona a los cuidadores/as
un mayor control sobre la situacién de cuidado. Sin embargo, estas estrategias no
inciden de forma directa en las consecuencias emocionales derivadas del cuidado.

Por otra parte, y como se ha comentado anteriormente, con la intencién de afron-
tar las consecuencias emocionales derivadas del cuidado, otro grupo de intervencio-
nes se ha centrado en incidir sobre la sobrecarga, la ansiedad y la depresién. En esta
linea, intervenciones como los grupos de autoayuda, la psicoterapia, las intervencio-
nes basadas en mindfulness o los programas de respiro familiar van encaminadas a
reducir los efectos emocionales del cuidado (Pinquart y Sérensen, 2006).

Sin embargo, y aunque el interés por trabajar con cuidadores/as ha sido cre-
ciente, el tratamiento del duelo anticipado no ha gozado de tanta atencién como
los aspectos mencionados. En las tltimas décadas, han sido muy escasos los traba-
jos desarrollados sobre las intervenciones realizadas para abordar el duelo antici-
pado en los cuidadores/as (Wilson et al., 2017). Las intervenciones més frecuentes
se han basado en la aplicacién de la Terapia Cognitivo-Conductual, basada en el
modelo de estrés del cuidador (Meichsner et al., 2019).

Cabe mencionar que, Gltimamente, se observa un incremento en los estudios
que abordan el duelo anticipado en los cuidadores/as, aunque atin no se ha conver-
tido en uno de los principales objetivos a trabajar.

Recientes estudios han concluido que una intervencién basada en la preparacion
previa de los cuidadores/as para la situacion de pérdida generada por la demencia,
antes del fallecimiento de la persona receptora de cuidados, presentd beneficios tras
la muerte del familiar (Bravo Benitez et al., 2021; Supiano et al., 2022).

En el estudio de Paun et al. (2022), los autores concluyeron que, tras aplicar una
intervencion en cuidadores/as, esta resultd eficaz en el conocimiento de la demen-
cia, la afioranza, dar sentido a la situacion de cuidado y experimentar una sensacion
de paz por parte del cuidador/a. Por su parte, Bravo Benitez et al. (2021), tras la
aplicacion de un programa de intervencién de 10 sesiones que incluyd exposicién en
imaginacidn y exposicién en vivo, reestructuracion cognitiva, ensayos conductuales
y entrenamiento en habilidades sociales para mejorar la aceptacién tanto de la situa-

141



142

cién de cuidado como de las consecuencias de la futura pérdida, sugirieron que
la intervencién fue eficaz para mejorar los sintomas del duelo, la carga del cuidador, la
resiliencia, el crecimiento postraumatico y la calidad de vida de los cuidadores/as.

En la reciente revision sistematica de Rupp et al. (2023), se pone de manifiesto
que una intervencién adecuada en el duelo anticipado no solo reduce los problemas
derivados de este, sino que también tiene un efecto beneficioso en otros aspectos
propios del cuidado. Estas variables incluyen algunas comunes que sufren los cuida-
dores/as informales, como la percepcion de sobrecarga o la depresion, pero también
variables menos habituales, como el empoderamiento y la resiliencia. Ademaés, el
efecto de la intervencién ha mostrado mejoria en distintos aspectos del cuidador/a
y sus funciones de cuidado, como la aceptacién de la situacién, el fomento de la
accién, el centrarse en los aspectos positivos que el cuidado ofrece, el desarrollo de
un crecimiento postraumatico y la basqueda de sentido hacia la tarea que realiza, lo
que incrementa su salud percibida y calidad de vida. Todo esto generaria un estado
de esperanza, mejorando la autoeficacia general y ayudando a buscar los recursos
sociales disponibles. Como consecuencia de todo ello, estas acciones emprendidas
por el cuidador/a llevarian a una preparacion adecuada para la muerte del familiar.

Por su parte, Boss (2016) propone que las intervenciones para afrontar el duelo
anticipado se centren mayoritariamente en la resiliencia del cuidador/a, en lugar de
en el “cierre” una vez fallecido el paciente. Por lo tanto, las lineas de intervencién
deberian abordar aspectos como encontrar un significado en el cuidado, norma-
lizar la ambivalencia mostrada a lo largo del proceso, revisar los apegos con la
persona con demencia y fomentar la reesperanza en el cuidador/a. Sin embargo,
existen pocas intervenciones basadas en un modelo de duelo del cuidador disefiado
especificamente para mejorar la salud emocional de los cuidadores/as de pacientes
con demencia, tanto en las manifestaciones del duelo antes como después de la
muerte (Bravo Benitez et al., 2021).

CONCLUSION

A pesar de que la intervencidn en el duelo anticipado es un tema reciente, el cre-
ciente nimero de trabajos que abordan esta problemética del cuidador/a parece
generar un mayor interés, demostrando que dicha intervencion puede tener efectos



beneficiosos. Su estudio ha revelado la necesidad urgente de desarrollar y perfec-
cionar intervenciones dentro de la psicologia de la salud que aborden las particula-
ridades de este fendmeno. A partir de la literatura cientifica existente, se proponen
varias lineas estratégicas que podrian orientar las futuras investigaciones y la prac-
tica clinica en las intervenciones con cuidadores/as informales.

En primer lugar, se propone la elaboracién y validacién de protocolos de inter-
vencién psicolégica adaptados al contexto del duelo anticipado. Esta adaptacién
debe incluir técnicas especificas, como la reestructuracion cognitiva enfocada en
la aceptacion del deterioro progresivo, la exposicién en imaginacién para anticipar la
pérdida, y el entrenamiento en habilidades sociales para fortalecer las redes de apoyo
del cuidador. La integracion de estas técnicas podria facilitar una mayor resiliencia
emocional y reducir la incidencia de un duelo complicado posmortem, propio de
las enfermedades neurodegenerativas.

Ademas, se sugiere explorar el potencial de las intervenciones basadas en min-
dfulness, dada su alta eficacia en la gestion del estrés y la sobrecarga emocional en
otras problematicas psicoldgicas. La practica de la atencién plena podria ayudar a
los cuidadores a mantenerse en el presente, reduciendo la rumiacion sobre el futuro
y aumentando la aceptacion de la realidad actual. La incorporacion del mindfulness
dentro de los programas de intervencién para cuidadores/as podria ser particular-
mente beneficiosa para mejorar su bienestar psicolégico y calidad de vida.

Por su parte, el desarrollo de programas psicoeducativos personalizados, que
no solo proporcionen informacién sobre la enfermedad y sus consecuencias, sino
que también incluyan componentes emocionales y relacionales, parece ser funda-
mental en el abordaje del duelo anticipado. Estos programas deben estar disefiados
para fortalecer la autoeficacia del cuidador/a, promoviendo una comprensiéon mas
profunda del duelo anticipado y facilitando una mejor preparacién emocional para
la pérdida inminente.

También es necesario establecer un enfoque terapéutico integral que aborde, en
el contexto del duelo anticipado, las relaciones familiares previas y las dinamicas de
apego. Como se mencioné anteriormente, los estudios han demostrado que la calidad
de la relacién previa entre el cuidador y el receptor del cuidado influye significativa-
mente en la experiencia tanto del duelo anticipado como del posmortem. Por lo tanto,
las intervenciones que incluyan la identificacion y manejo de posibles conflictos en
estas relaciones podrian ser esenciales para promover un duelo méas adaptativo.
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Finalmente, se subraya la importancia de incorporar el duelo anticipado en las
guias clinicas y en la formacién de los profesionales de la salud. Una de las prin-
cipales limitaciones en este contexto radica en la toma de conciencia que deben
tener estos profesionales. Es crucial que sean los primeros en reconocer la exis-
tencia del duelo anticipado en los cuidadores de personas con demencia, para que
se pueda llevar a cabo una intervencion adecuada. Este reconocimiento y toma de
conciencia por parte de los profesionales de la salud debe basarse, en primer lugar,
en evitar confundir los sintomas provocados por el duelo anticipado con los efectos
de la sobrecarga del cuidador, lo que podria llevar a pasar por alto este fenémeno
(Rupp et al., 2023). Este enfoque no solo permitira una identificacién mas precisa
y temprana, sino que también facilitara el desarrollo de intervenciones basadas en
la evidencia, que respondan de manera més eficaz a las necesidades emocionales
de los cuidadores.

Por lo tanto, el abordaje del duelo anticipado desde la psicologia de la salud
debe ser multidimensional, integrando aspectos cognitivos, emocionales y relacio-
nales. Al avanzar en estas lineas de investigacién y practica, se podra proporcionar
un apoyo mas integral y eficaz a los cuidadores de personas con demencia, mejo-
rando su calidad de vida y facilitando un proceso de duelo més saludable.
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NIVELES DE SOBRECARGA PERCIBIDA,
SINDROME DE BURNOUT, SINTOMAS ASOCIADOS
AL ESTRES Y SU RELACION CON LOS ESTILOS
DE AFRONTAMIENTO EN CUIDADORAS PRIMARIAS
INFORMALES DE PACIENTES PSIQUIATRICOS

FraNcisco JaviER RosAs SANTIAGO!
CINDY MARIEL RENDON ALEJO?

INTRODUCCION

Las personas diagnosticadas con un trastorno mental grave experimentan afecta-
ciones en diversas areas de su vida, como el funcionamiento familiar, social, labo-
ral y la salud fisica (Espinosa Lépez y Valiente Ots, 2017; Uwakwe et al., 2017).
El riesgo de dependencia en estas personas es elevado debido a la disminucién de
su autonomia y la necesidad de apoyo para realizar sus actividades cotidianas (De
Leodn et al., 2016). En este contexto, el cuidado en el hogar de pacientes psiquia-
tricos recae generalmente en la Cuidadora Primaria Informal (cp1), quien suele ser
una mujer que asume esta responsabilidad debido a lazos sanguineos y/o afectivos.
Esta labor se realiza sin remuneracién econdmica ni capacitacion formal, y la cpr
dedica, en promedio, 14 horas diarias al cuidado (Navarro y Carbonell, 2018; Sala-
zar Barajas et al., 2019; Irfan et al., 2017).

De acuerdo con las estadisticas del Instituto Nacional de Estadistica y Geogra-
fia (2022) en su Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados, se reportaron 4.9

!nstituto de Investigaciones Psicolégicas, Universidad Veracruzana, México.
2 Servicios de Salud de Veracruz, México.
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millones de hogares con al menos una persona que requiere cuidados. En cuanto
a la distribucién del cuidado en los hogares, se observd que 39.6% de estos con-
taba con una sola persona que necesitaba cuidados, 37% con dos personas, 15.8%
con tres personas y 7.5% con cuatro o mas personas. En la mayoria de los casos,
las mujeres son las responsables del cuidado, representando 45.1% del total. En
México, la carga por discapacidad también incluye a personas que padecen trastor-
nos mentales, enfermedades neurolégicas, dependencia a sustancias y conductas
suicidas. En el caso de los trastornos mentales graves, como la esquizofrenia y el
trastorno bipolar, representan 8% de la carga por enfermedad, mientras que tras-
tornos como la ansiedad, depresién, autolesiones y trastorno somatomorfo repre-
sentan 36% de dicha carga (Organizacion Panamericana de la Salud, 2018).

A pesar de la carga y discapacidad que representan los trastornos mentales en
la poblacién, existe una escasa inversion presupuestaria en salud mental por parte
de los gobiernos de paises con ingresos bajos y medios (Diaz Castro et al., 2017).
La Organizacién Mundial de la Salud (oms) reporté que mas de 70% del gasto
publico destinado a la salud mental en paises con ingresos medios se dirige a hos-
pitales especializados, lo que indica que en muchos paises se invierte menos en la
atencién primaria de la salud mental (oms, 2021). Ademas, la desinstitucionaliza-
cién de la atencidn psiquiatrica ha incrementado la necesidad de cuidado familiar
y comunitario, extendiendo esta demanda por tiempo indefinido en estos ambitos
(Thornicroft y Tansella, 2013).

La tarea de cuidar en casa a un paciente psiquidtrico genera un alto nivel de
estrés que se intensifica a medida que la enfermedad progresa negativamente
(Jaramillo et al., 2019). Las cuidadoras primarias informales (cp1) de pacientes psi-
quiatricos son especialmente vulnerables a experimentar repercusiones negativas
en su bienestar fisico, psicoldgico y social (Ruiz et al., 2012; Flores Terrones et al.,
2019). El cuidado informal ha sido histéricamente asignado a las mujeres, lo que ha
feminizado esta labor debido a los estereotipos vinculados al trabajo doméstico, colo-
cando a las mujeres como las principales responsables del cuidado de otras personas,
incluso sin el apoyo adecuado por parte de los gobiernos. A pesar de que este trabajo
contribuye de manera significativa al sistema de salud, la carga recae mayormente
sobre ellas (Vaquiro y Stiepovich, 2010). Como se ha sefialado, el cuidado informal
sigue siendo una responsabilidad principalmente femenina, a pesar de los cambios
en el mercado laboral que han incrementado la participacién de las mujeres. Esto



ha empeorado atin mas la situacién de salud de las cp1, quienes enfrentan mayores
dificultades debido a estas responsabilidades adicionales (Gallardo, 2016).

En este sentido, las cuidadoras primarias informales (cp1) se enfrentan a un
mayor riesgo de sobrecarga psicoldgica y fisica, problemas de suefio, abandono
de relaciones sociales y descuido de si mismas (Instituto Nacional de las Personas
Adultas Mayores, 2020; Acker, 2011). En el caso de las cp1 de pacientes en dialisis,
se ha identificado la presencia de afectaciones en areas sociales, espirituales y una
baja habilidad para el cuidado (Cantillo Medina et al., 2021). En lo que respecta
especificamente al ambito psicoldgico, se ha documentado que las cpl son mas pro-
pensas a padecer depresién, ansiedad, sobrecarga percibida, sindrome de burnout
y experimentar sintomas relacionados con el estrés, en comparacién con poblacio-
nes no cuidadoras (Rosas Santiago et al., 2019). Ademas, se ha reportado que 75%
de las cuidadoras mujeres presentan un mayor riesgo de sobrecarga severa que los
cuidadores hombres (Garcia Mochén, 2019).

La sobrecarga de la persona cuidadora se refiere al agotamiento mental, la ansie-
dad y/o depresién que resultan de la alta responsabilidad, las situaciones estresan-
tes acumuladas y la carga de trabajo asociada al cuidado de otra persona (Zam-
brano y Flores et al., 2012; Ceballos, 2007). Algunos estudios indican que mas de
30% de los cuidadores de pacientes con trastornos mentales graves experimentan
niveles severos de sobrecarga percibida (Mera et al., 2017; Bequis Lacera et al., 2019;
Pineiro et al., 2017). Entre los factores que contribuyen a una sobrecarga elevada
se encuentran la falta de capacitacién en cuanto al cuidado que deben brindar, o
incluso en su propio autocuidado. Ademaés, la disfuncionalidad familiar, el alto nivel
de dependencia de la persona a cuidar y el uso de estrategias pasivas de afronta-
miento, como la evitacién y el distanciamiento, también impactan negativamente
(Guijarro Requena et al., 2022; Espitia et al., 2024; Valladares Salazar y Cardenas,
2017; Ascencios Ortiz y Pereyra Zaldivar, 2019; Kazemi et al., 2021).

Las cp1 enfrentan diversas situaciones estresantes utilizando estrategias de afron-
tamiento, las cuales se entienden como los esfuerzos cognitivos y conductuales para
manejar las demandas internas o externas que se perciben como excesivas en rela-
cién con los recursos personales disponibles (Lazarus y Folkman, 1986). Existen
varias clasificaciones de estrategias de afrontamiento, una de las cuales es la pro-
puesta por Lazarus y Folkman (1991), que las divide en: @) estrategias de afron-
tamiento activo (AA), que buscan modificar la situacién problematica mediante la
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accién, y b) estrategias de afrontamiento pasivo (aP), que se enfocan en regular las
emociones generadas por el problema. En las cuidadoras de pacientes psiquiatricos,
se ha encontrado que el uso de afrontamiento activo estd asociado con menores
niveles de sobrecarga percibida y con menores consecuencias negativas derivadas
del cuidado (Gerson et al., 2011; Mederos et al., 2019).

Cuando las estrategias de afrontamiento resultan ineficaces, el estrés experi-
mentado por las cpi puede mantenerse durante periodos prolongados, lo que las
coloca en riesgo de desarrollar sindrome de burnout (sBo). Este sindrome se carac-
teriza por tres esferas principales: 1) Agotamiento emocional, que hace referencia
al desgaste de los recursos emocionales, acompanado del sentimiento de no poder
ofrecer nada mas a los demas; 2) Despersonalizacion, que se refiere al desarrollo de
actitudes negativas hacia las personas con las que se interactia, en este caso, hacia
la persona que se cuida; y 3) Realizacion personal, que es la percepcién negativa
respecto al trabajo realizado, evaluandose a si mismo de manera desfavorable por
no cumplir con las expectativas personales sobre los logros en su labor (Maslach y
Jackson, 1982).

Ademas, este sindrome tiene consecuencias negativas en la salud de quienes
lo padecen. Se han encontrado diversas afecciones tanto fisicas como psicoldgicas
(Sanchez y Fontalba, 2017) y sociales (Campos Puente ef al., 2019). En cuanto al
porcentaje de sBo reportado en otros estudios sobre personas cuidadoras, se observd
que 78% de las cuidadoras de pacientes con psicosis temprana presentaron altos
indices de sBo en al menos una de las tres dimensiones del sindrome (Onwumere et
al., 2017). Por otro lado, en un estudio realizado con cuidadoras de pacientes con
Alzheimer, 34.7% de las participantes presentaron niveles elevados de agotamiento
emocional dentro del sBo (Campos Puente, 2016).

Los datos presentados anteriormente provienen de investigaciones sobre los pro-
cesos de valoracién subjetiva del cuidado, el afrontamiento y el impacto de esta
labor en la salud de las cp1 de pacientes con demencia. Sin embargo, atn son limi-
tados los estudios sobre cp1 de personas diagnosticadas con trastornos psicdticos,
del animo o de ansiedad, quienes enfrentan tareas y demandas especificas en el
cuidado. Es crucial realizar esfuerzos para llenar este vacio en el conocimiento, espe-
cialmente si se considera que los estudios en estas poblaciones pueden ser funda-
mentales para el diseno de intervenciones dirigidas especificamente a cuidadoras
de pacientes con diversos diagndsticos psiquiatricos.



Este estudio tiene como objetivos: 1) describir y analizar los niveles de sobre-
carga percibida y el sindrome de burnout en las cp1 de pacientes psiquidtricos diag-
nosticados con trastornos psicoticos y trastornos ansioso-depresivos; y 2) analizar
la relacion entre el afrontamiento, la sobrecarga, el burnout y los sintomas asocia-
dos al estrés.

METODO
Participantes

Se utilizé una muestra por conveniencia, compuesta por cien cuidadoras prima-
rias informales de pacientes psiquiétricos que asistieron al Instituto Veracruzano
de Salud Mental Dr. Rafael Velasco Fernandez, ubicado en Xalapa, Veracruz,
México, entre octubre de 2018 y enero de 2019. Los participantes cumplieron
con los siguientes criterios de inclusién: ser la persona responsable del cuidado
de un paciente diagnosticado con un trastorno psicético, trastorno del animo o
trastorno de ansiedad; no recibir remuneracién econémica por el cuidado del
paciente; compartir el domicilio con el paciente; aceptar participar en el estudio
y firmar el consentimiento informado. El criterio de exclusién fue presentar una
condicién de salud que impidiera al participante completar los instrumentos. Ade-
mas, el criterio de eliminacién consistié en no responder de manera completa a
los instrumentos.

Instrumentos

Cuestionario de datos sociodemogrdficos. Este cuestionario fue disefiado especi-
ficamente para recopilar informacién general sobre los participantes, incluyendo
aspectos como edad, sexo, escolaridad, religién, parentesco con el paciente, ocupa-
cion, diagndstico del paciente, afios de experiencia en la labor de cuidado, y horas
diarias dedicadas al cuidado. También se incluy6 un apartado para obtener infor-
macion sobre el estado de salud del participante.

Entrevista de carga del cuidador de Zarit (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980).
En su versién espanola (Montorio, Fernandez, Lopez y Sanchez, 1998), esta entre-
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vista consta de 22 items que abordan sintomas psicopatoldgicos, salud fisica y sinto-
mas sociales desde la experiencia del cuidador. Se utiliza una escala tipo Likert con
cuatro opciones de respuesta: “Nunca”, “Casi nunca”, “Algunas veces”, “Frecuen-
temente” o “Siempre”. Estas opciones reflejan la frecuencia con la que el cuidador
se identifica con las preguntas relacionadas con la sobrecarga en su experiencia
de cuidado. La puntuacién total del instrumento varia entre O y 88 puntos. De
acuerdo con la suma obtenida en la escala, se clasifica el grado de sobrecarga del
cuidador: de 0 a 47 puntos: ausencia de sobrecarga; de 48 a 55 puntos: sobrecarga
leve; de 56 a 88 puntos: sobrecarga intensa. Este instrumento presenta un alfa de
Cronbach de 0.88, lo que indica una alta fiabilidad en las mediciones.

Escala de Afrontamiento Frente a Riesgos Extremos. Elaborada por Lépez Vaz-
quez y Marvan Gardufo (2004) y adaptada para su uso en cuidadores de pacientes
psiquiatricos por Rosas Santiago, Marvan y Lagunes Cérdoba (2017). Esta escala
estd disefada con respuestas en formato tipo Likert, compuesta por 26 items de
afirmaciones que evaltan dos dimensiones de estrategias de afrontamiento: afron-
tamiento activo y afrontamiento pasivo. La escala se adapta a la poblacién de cuida-
dores y mide las formas de afrontamiento que emplean. Cuenta con cinco opciones
de respuesta que indican la frecuencia con la que los participantes se han sentido
identificados con las afirmaciones de cada item. Estas opciones de respuesta varian
desde “nunca” hasta “siempre”. El alfa de Cronbach para la subescala de estrate-
gias de afrontamiento activo es 0.837, y el alfa de Cronbach para la subescala de
estrategias de afrontamiento pasivo es 0.718.

Inventario de Sintomatologia Asociada al Estrés. Instrumento disenado inicial-
mente por Benevides et al. (2002) En este estudio se utiliz6 la version mexicana
validada por Ortiz Viveros y Ortega Herrera (2009). Se trata de un inventario
disenado para aplicarse a personas dedicadas al cuidado, con respuestas en for-
mato tipo Likert. Esta compuesto por 30 items que evaldan los sintomas asocia-
dos al estrés (saE), divididos en dos factores: 15 items sobre sintomas psicoso-
ciales y 15 items sobre sintomas psicosomaticos. El cuidador debe responder en
funcidn de la frecuencia con la que ha experimentado ciertos sintomas durante la
dltima semana. El instrumento cuenta con cinco opciones de respuesta, que van
desde “nunca” hasta “siempre”. El alfa de Cronbach para la subescala de sintomas
psicosociales es 0.85, y el alfa de Cronbach para la subescala de sintomas psico-
somaticos es 0.72.



Maslach Burnout Inventory (MB1). Creado por Maslach y Jackson (1996), el MBI
esta compuesto por 22 afirmaciones que evaldan la tridimensionalidad del sin-
drome de burnout: 9 reactivos que miden agotamiento emocional (AE), 5 reactivos
que miden despersonalizacién (Dp) y 8 reactivos que miden realizacién personal
(rr). Las respuestas son de tipo Likert, con siete opciones de respuesta que van
desde “nunca” hasta “todos los dias”, indicando la frecuencia con la que el cuidador
se ha sentido identificado con cada afirmacion. Un mayor puntaje en AE y DP indica
un nivel mas alto de burnout (sBo), mientras que la dimensién R se interpreta de
manera inversa. Se utilizaron los rangos de puntajes propuestos por los autores
en el instrumento original, los cuales han sido empleados en diversos estudios en
espanol sobre cuidadores (De las Cuevas, 1994; De Valle Alonso et al., 2015). Los
puntajes para cada dimension son los siguientes: agotamiento emocional (AE): nivel
bajo: 0 a 18; nivel medio: 19 a 27; nivel alto: 28 a 54. Despersonalizacién (Dp):
nivel bajo: 0 a 5; nivel medio: 6 a 10; nivel alto: 11 a 30. Realizacién personal (rp):
nivel bajo: 33 a 48; nivel medio: 25 a 32; nivel alto: 0 a 24. Los valores de alfa de
Cronbach para las subescalas son los siguientes: R = 0.85, AE = 0.83 y P = 0.74.

PROCEDIMIENTO

Inicialmente, se obtuvo la aprobacién por parte del Comité de Etica de la institu-
cién donde labora el primer autor (folio CONBIOETICA-30-CEI-006-20191210).
Posteriormente, una estudiante de Psicologia en servicio social fue capacitada para
la aplicacién de los instrumentos psicométricos y se encargd de invitar a cpi de
pacientes psiquidtricos a participar en la investigacion, de lunes a viernes. Dado
que no se contaba con un espacio adecuado para aplicar los instrumentos de manera
individual, la evaluadora se acercaba a las cuidadoras en la sala de espera durante
el turno matutino. Se les explic6 la importancia de visibilizar su labor como cui-
dadoras y de conocer los posibles impactos a su salud al dedicarse a esta tarea.
También se les comunicaron los objetivos de la investigacion y los aspectos éticos
relacionados. Quienes aceptaron participar firmaron un consentimiento informado
impreso, en el que se enfatizaba que su participacién era voluntaria, y que rechazar
o abandonar el estudio no implicaria ninguna consecuencia negativa para ellas ni
para el paciente a su cargo. Se procurd la discrecion en la exposicién de las respues-
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tas, realizando la actividad en un espacio exclusivo para ello. Posteriormente, las
participantes respondieron las medidas de autoinforme en un intervalo de tiempo
de 10 a 35 minutos.

ANALISIS DE DATOS

Para el analisis de datos, se utilizd el programa estadistico IBM SPSS version 25.0
para Windows 10. Se empleé estadistica descriptiva para los datos sociodemogra-
ficos, utilizando medias y desviacién estandar para variables de razén e intervalo, y
frecuencias y porcentajes para las variables nominales. Para evaluar la normalidad
de los datos, se aplico la prueba de Kolmogorov-Smirnov. Las correlaciones se cal-
cularon mediante el coeficiente de correlacién de Pearson (r), las comparaciones
intergrupales se realizaron mediante ANOVA de una via, y la técnica post hoc de
Tukey-B fue empleada para los contrastes de multiples comparaciones. Se estable-
ci6 un valor de alfa prefijado de 0.05 para todos los anélisis.

RESULTADOS
Caracteristicas de las cp
Las caracteristicas sociodemogréaficas de los encuestados se encuentran en la tabla 1.

Tabla 1. Datos Sociodemogréficos de las cpi

Variables N= 100
Edad anos M= 49.2 £ 12.14 DS
Horas diarias de cuidado al paciente M= 113594 DS

Af - 6 el
fos transcumdo§ dfasde que inicié e M= 3.79 + 2.16 DS
padecimiento

Afos t idos desd inici6
os transcurridos des c?que inici6é M= 3.45+2.22 DS
sus labores como cuidador

Mujer 74

Sexo

Hombre 26




(Contintia)

Variables N= 100
Ninguna 3
Primaria 30
Secundaria 26
Escolaridad Preparatoria 14
Carrera técnica 2
Licenciatura 23
Posgrado 2
Ninguna 11
Catdlica 69
Cristiana 6
Religion Testigo de Jehova 6
Protestante 2
Iglesia de Jesucristo 1
Evangelista 4
Luz del mundo 1
Nada religioso 9
Religiosidad Poco religioso 35
Algo religioso 44
Muy religioso 12
Amigo 3
Hijo 17
Parentesco con el paciente Padre/madre 20
Pareja 14
Hermano 11
Otro 5
Primera vez siendo cuidador de No 13
paciente psiquiatrico Si 87
Es el cuidador primario No 0
Si 100
Diagnéstico en categorfas de los Trastornos psicoticos 55
pacientes a cargo Trastornos del &nimo y ansiosos 45
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(Concluye)

Variables N= 100
No 15
Trabajo 64
Acttvidad extra al cuidado
Estudio 1
Otra 20
Suspensién de actividades por la No 42
labor de cuidador S{ 58
o del ) Cuidador 61
Persona responsable de la economia Un familiar 20
del hogar

Otro
Cuidador y familiar 8
, No 42

Otra persona que apoye en el cuidado ~

Si 48
Padece una enfermedad el cuidador No 61
Si 39
El cuidador esté bajo tratamiento No 65
médico Si 35

Fuente: elaboracién propia.

Sobrecarga percibida y sindrome de burnout en cip
Los niveles de scp y Burnout de cpi se describen en la tabla 2.

Tabla 2. Frecuencia de los niveles de Sobrecarga Percibida y dimensiones del MBI en la muestra

(N=100)
Variables Niveles
Alto Medio Bajo
Agotamiento Emocional 24 17 59
Despersonalizacién 18 27 55
Realizacién Personal 2 0 98
Severo Leve Ausencia
Sobrecarga percibida 5 15 80

Fuente: elaboracion propia.




Correlaciones entre los estilos de Afrontamiento, SCP, SBO Y SAE

Se encontrd una correlacion negativa entre el afrontamiento activo y dos dimen-
siones del sindrome de burnout: agotamiento emocional (r = -0.200; p < 0.05) y
realizacién personal (r = -0.449; p < 0.01). Por otro lado, el afrontamiento pasivo
se correlaciond positivamente con la despersonalizacién (r = 0.251; p < 0.05).
No se encontrd una relacion significativa entre los estilos de afrontamiento y las
categorias de sintomas asociados al estrés (SAE) y sintomas relacionados con el
cuidado (scp).

Andalisis secundarios

Al explorar las relaciones entre otras variables de estudio, se encontrd una corre-
lacidn negativa entre el afrontamiento pasivo (ap) y el tiempo, medido en afos,
desde el inicio del padecimiento (r = -0.235; p < 0.01). Esto sugiere que las cpI
emplean menos afrontamiento pasivo cuando el familiar a su cargo ha padecido un
trastorno psiquiatrico durante un periodo mas prolongado.

En cuanto a la presencia de sintomas asociados al estrés (sAE), las cuidadoras
principales (cpi) presentan esta sintomatologia en mayor medida cuando dedican
mas horas diarias a su labor de cuidado (r = 0.239; p < 0.05). Respecto a la varia-
ble de sintomas relacionados con el cuidado (scp), se encontrd que, a mayor edad
del cuidador, mayores indices de scp se reportan (r = 0.227; p < 0.05). Ademas,
aquellos cuidadores con més anos de experiencia a cargo de su paciente presentan
niveles més altos de scp (r = 0.214; p < 0.01). También se observé que los cuidado-
res que dedican méas horas diarias a su paciente presentan puntuaciones mas altas
en esta variable (r = 0.234; p < 0.01).

Ademas, utilizando la técnica estadistica ANOVA de una via, se encontrd que
las cuidadoras principales (cP1) que dejaron de realizar alguna actividad, como tra-
bajar, debido a las exigencias del cuidado presentaron mayores puntuaciones de
sintomas asociados al estrés (SAE) en comparacién con aquellas que no abando-
naron ninguna actividad (F(2, 96) = 5.09; p < 0.05). Por otro lado, las cuidadoras
que reportaron tener algin padecimiento de salud también experimentaron mayo-
res puntuaciones de sAE que aquellas que no padecian enfermedades (F(1, 97) =
5.36; p < 0.05).
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DISCUSION
Perfil del cuidador

En este estudio se presenta el perfil de las cpi de pacientes psiquidtricos como mayo-
ritariamente femenino (74% de los casos), dato que coincide con los resultados de
un estudio similar, en el que el porcentaje de poblacion femenina dedicada a esta
labor fue de 74.9% (Flores Terrones et al., 2019). Otros estudios también reportan
que la mayoria de las personas dedicadas al cuidado informal son mujeres (Espitia
et al., 2024; Lazaro y Esparza, 2020; Shrestha et al., 2019; Garcia Mochén et al.,
2019; Kazemi et al., 2021; Allen et al., 2019; Montero et al., 2014; Feldberg et
al., 2016; Galindo et al., 2017). Como senalan Mier et al. (2007), son principal-
mente las mujeres quienes se encargan del cuidado de otras personas, contribu-
yendo al sostenimiento del bienestar social.

En cuanto a la edad de las cuidadoras principales (cpi), se encontré una media de
49 afios, cifra similar a los resultados del estudio de Bequis Lacera et al. (2019), cuyo
promedio de edad fue de 47 afios, y también a los hallazgos del estudio de Konimi
et al. (2016), con una media de 46 anos. Dentro del perfil identificado, se destaca
que las cuidadoras son, en su mayoria, madres del paciente (Navarro y Carbonell,
2018; Mora Castafieda et al., 2018; Mera et al., 2017) y tienen un nivel educativo
basico, informacion que coincide con otras investigaciones realizadas con personas
cuidadoras de pacientes psiquiatricos (Montero et al., 2014; Demirbas y Ozel, 2017).

Las pautas del sexismo son particulares, ya que se espera que las mujeres reali-
cen actividades diferentes a las de los hombres, lo que marca la divisién del trabajo
segln el sexo. Las creencias de que las mujeres son mas capaces, que estan prepa-
radas para ciertas tareas y que es su deber proporcionar asistencia y apoyo a quie-
nes lo necesitan, contribuyen a la feminizacion de los cuidados (Navarro, 2016).
Al socializar estos rasgos en las nuevas generaciones, se educa a los individuos con
estas normas de género, lo que facilita su mantenimiento a lo largo del tiempo.

Niveles de scpy sBo en las cuidadoras estudiadas

En este estudio se report6 que 80% de las cpl no manifestd scp, 15% presenté indices
leves y 5% experimentd scp intensa. Los resultados de otras investigaciones coinci-



den en este aspecto, ya que mas de la mitad de las personas cuidadoras de pacientes
con trastornos mentales graves no presentaron scp (Ribé et al., 2018; Pifeiro et al.,
2017). Sin embargo, estos hallazgos difieren significativamente de otros estudios
en los que la mayoria de las cuidadoras de pacientes con trastornos mentales graves
presentaron niveles altos de scp (Hajebi et al., 2019; Navarro y Carbonell, 2018).
Esto resalta la necesidad de continuar estudiando la scp en este grupo, ya que los
resultados actuales no son del todo concluyentes. Una posible explicacién de estas
diferencias podria radicar en los diversos grados de disfuncionalidad y dependen-
cia de los pacientes a quienes asisten las cp1. Por lo tanto, futuros estudios deberian
incluir medidas sobre la gravedad de los sintomas del receptor de cuidados para
comprender mejor la scp.

Las cp1 que presentaron mayores niveles de scp fueron aquellas que més tiempo
han desempefiado la labor de cuidado. Asimismo, las cuidadoras de mayor edad
también mostraron mayores niveles de scp, lo cual coincide con los resultados de
Mera et al. (2017). Ademas, las cuidadoras que dedican més horas diarias a la aten-
cién del paciente también experimentaron mayores puntuaciones de scp, lo que con-
cuerda con los hallazgos de Rodriguez Gonzélez et al. (2017). Este resultado es
esperado, ya que una de las repercusiones negativas del cuidado, considerada parte
del constructo scp, es la percepcion de que el paciente exige demasiado tiempo y
atencién por parte del cpi.

Por otra parte, la muestra de cp1 en este estudio no presentd altos indices de
sBo. Incluso al analizar sus dimensiones, solo 24% de las cuidadoras manifestd
altos indices en agotamiento emocional (AE), 18% en despersonalizacién (ppr), y
en realizacién personal (rRp), casi el total de las cuidadoras reportd bajos indices.
El porcentaje de cp1 que presenté altos indices en AE es similar al de las cuidado-
ras de personas con Alzheimer (25%) reportado por Yildizhan et al. (2018). Sin
embargo, hay evidencia de que mas de la mitad (58%) de las personas cuidadoras
de pacientes con psicosis de curso temprano presentan alto agotamiento emocional
(Onwumere et al., 2018). Ademas, otro estudio muestra que 78% de las personas
dedicadas al cuidado de pacientes con psicosis temprana presentan altos indices
en al menos una de las tres dimensiones (Onwumere et al., 2017). A diferencia de
quienes cuidan a personas con un primer episodio psicético, aquellas que asisten
a pacientes con trastornos mentales graves enfrentan condiciones distintas, lo que
podria explicar las diferencias encontradas.

159



160

Sintomas asociados al estrés en el cuidador

El padecimiento de una enfermedad médica en las personas dedicadas al cuidado
se relaciond con una mayor manifestaciéon de sintomas asociados al estrés, en
comparacion con aquellas que no padecen ninguna enfermedad. Estos resultados
coinciden con los hallazgos de Campos Puente et al. (2019), quienes indicaron
que las personas encargadas del cuidado de pacientes con Alzheimer que repor-
taron padecer enfermedades crénicas presentaron niveles més altos de estrés.
Ademas, las cuidadoras a menudo olvidan tomar sus medicamentos a tiempo en
relacién con el tratamiento de su propia enfermedad crénica, lo que implica que
dedicarse al cuidado puede generar descuidos importantes en su salud (Burton
et al., 1997).

Este hallazgo debe ser considerado en futuras investigaciones, en las que se
incluyan medidas mas directas de la salud de las personas cuidadoras. Ademas,
se deben tener en cuenta variables como la gravedad e intensidad de los sinto-
mas del paciente a cargo. No obstante, se sugiere que el tiempo dedicado al cui-
dado podria ser un factor que impacte sobre la salud del cuidador, ya que en este
estudio se observé que, a mayor cantidad de horas diarias dedicadas al cuidado,
mayor es el indice de sAE en las cpi. En este sentido, seria pertinente explorar
también el impacto de la labor de cuidado en las conductas de autocuidado del
propio cuidador.

El uso de estrategias de afrontamiento de la cpi

Las estrategias de afrontamiento que se asociaron con bajos indices de sBo en la
experiencia del cuidador fueron aquellas relacionadas con el afrontamiento activo
(AA). Se encontrd una correlacién negativa entre el aA y dos dimensiones del sBo:
agotamiento emocional (AE) y realizacién personal (Rp). Esto sugiere que las cp1 que
adoptan conductas de afrontamiento activo ante situaciones estresantes experimen-
tan menor agotamiento emocional y una mayor percepcién de autoeficacia y rea-
lizacién personal en su trabajo de cuidado. Este hallazgo resalta la importancia de
que las cpi realicen esfuerzos para abordar de manera directa las situaciones que
consideran estresantes, con el fin de evitar el mantenimiento prolongado del estrés
y preservar su bienestar personal en su rol de cuidadoras.



Este resultado coincide con la investigacion de Rosas Santiago y Lagunes Cér-
doba (2016), que encontrd una relacién entre el uso de afrontamiento activo (aA)
y niveles bajos de sBo en las cpi de pacientes psiquiatricos. Por otro lado, el uso de
afrontamiento pasivo (AP) se correlaciond positivamente con la despersonalizacién
(op), lo cual coincide con los hallazgos de Onwumere et al. (2017). Esto sugiere
que el uso de afrontamiento pasivo podria aumentar la probabilidad de experi-
mentar consecuencias del estrés, que se reflejan en actitudes y comportamientos
negativos hacia la persona que se cuida.

Los resultados de este estudio coinciden con el modelo transaccional del estrés
de Lazarus y Folkman (1986), el cual sostiene que los modos de afrontamiento
actian como moduladores del estrés en respuesta a eventos amenazantes que sur-
gen en el entorno.

Limitaciones del estudio y sugerencias para futuras investigaciones

En cuanto a las limitaciones del estudio, se destaca que el tamano de la muestra no
permite generalizar los resultados. Ademas, no se realizaron mediciones de varia-
bles que podrian influir en los hallazgos reportados, tales como los antecedentes
relacionales entre cuidador y paciente, la personalidad, el apoyo social percibido,
el nivel socioecondémico, entre otros factores que podrian impactar en el bienestar
del cuidador.

Asimismo, futuros estudios deberian incluir un enfoque cualitativo que per-
mita una comprensién mas profunda del estrés del cuidador, considerando que
los factores subjetivos y culturales podrian ser determinantes en este tipo de expe-
riencias.

Con base en los resultados obtenidos, se sugiere el disefio e implementacion
de programas de psicoeducacién e intervenciones cognitivo-conductuales dirigi-
dos a disminuir la sobrecarga, los sintomas de estrés y el sindrome de burnout en
las cp1, haciendo énfasis en los beneficios del uso de estrategias de afrontamiento
activo. Existen evidencias que respaldan la eficacia de las intervenciones cognitivo-
conductuales para aumentar el uso de afrontamiento activo y reducir los niveles de
sobrecarga percibida, asi como los sintomas relacionados con el estrés en las cpi
de pacientes psiquiatricos (Rosas Santiago et al., 2019).
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CONCLUSION

El perfil de las cuidadoras de pacientes psiquiatricos confirma la persistencia de la
feminizacion del cuidado, sostenida por normas de género que asignan a las muje-
res la responsabilidad de esta labor.

Aunque en este estudio la mayoria no presentd niveles altos de sobrecarga o bur-
nout, la evidencia comparativa indica que factores como la edad, el tiempo de dedi-
cacidén y la gravedad de los sintomas del paciente incrementan el riesgo de malestar.
La presencia de sintomas que estan asociados al estrés y la influencia de las estra-
tegias de afrontamiento refuerzan ambas la necesidad de intervenciones dirigidas
a promover recursos activos que reduzcan el agotamiento emocional y fortalezcan
la autoeficacia.

A pesar de ser una actividad no remunerada, el cuidado informal demanda tiempo,
esfuerzo y recursos, afectando la vida del cuidador en distintas dimensiones: pér-
dida de actividades personales, limitacién del tiempo libre, dificultades econémi-
cas e interpersonales, asi como descuido del autocuidado. Este impacto acumula-
tivo puede generar mayores niveles de estrés y consecuencias a largo plazo, lo que
subraya la urgencia de politicas y programas que integren el bienestar de las cuida-
doras como un objetivo prioritario.

En este sentido, cuidar al cuidador es un imperativo ético y social. Atender sus
necesidades mediante recursos de apoyo, programas psicoeducativos e intervencio-
nes psicolégicas basadas en la evidencia no solo contribuiria a mejorar su calidad
de vida, sino que también fortaleceria la sostenibilidad de los sistemas de cuidado,
constituyendo una medida esencial de salud pablica y de justicia social.
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CuipApoOS PALIATIVOS, SUFRIMIENTO Y ESPERANZA.
DEL SUFRIMIENTO A LA ESPERANZA EN CUIDADOS
PALIATIVOS
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Lo que supone un sufrimiento intolerable para el ser humano es tener una
experiencia desagradable que cree que no tendra fin.

NIETZSCHE

INTRODUCCION

En la actualidad, los temas relacionados con la comunicacién y los recursos psico-
16gicos positivos en pacientes con enfermedades crénicas, y mas especificamente
en aquellos al final de la vida, continian cobrando creciente importancia en la préc-
tica clinica, en los foros de discusién cientifica y en los espacios académicos. La
reconceptualizacién de la esperanza como un proceso individualizado y caracteri-
zado transversalmente en distintas etapas o fases se ha convertido en un imperativo
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tanto humano como ético. Un abordaje adecuado de la esperanza puede contribuir
significativamente a potenciar o preservar la calidad de vida de los diversos actores
sociales: pacientes, familiares y personal de salud. En cambio, un manejo inade-
cuado de la esperanza puede ser una fuente de sufrimiento.

El criterio, cada vez mas aceptado, de tratar los sintomas, molestias y preocupa-
ciones de manera temprana, utilizando un enfoque multimodal que integre procedi-
mientos biomédicos y psicosociales en un contexto de apoyo emocional y comunica-
cidén adecuada, exige una caracterizacidn de las esperanzas dentro de los contextos
hospitalarios y de atencién sanitaria. Por lo tanto, es necesario que los profesiona-
les de la salud, especialmente los médicos, reciban una formacién especializada y
cuenten con una guia metodoldgica que les proporcione herramientas psicoldgicas
para su labor profesional, particularmente en la compleja tarea de comunicarse de
manera efectiva y empatica con sus pacientes y familiares.

La adecuada reconceptualizacion del sufrimiento y la esperanza por parte de
los profesionales de la salud permitiria mejorar la calidad de la atencién, incre-
mentar la calidad de vida de los usuarios de estos servicios y, al mismo tiempo,
preservar a los proveedores de salud del desgaste emocional. Esto es especialmente
relevante cuando no se cuentan con las herramientas necesarias para afrontar las
situaciones que surgen diariamente en la practica clinica.

DESARROLLO

Segin Peldez et al. (2015), en 1967 nace en Londres el movimiento moderno de
hospicios, que se atribuye a la fundacién del St. Christopher’s Hospice, hoy reconocido
como el primer centro médico para la atencion de pacientes terminales (Caunedo,
2016). Esta institucion fue fundada por Cicely Saunders, considerada la funda-
dora de la atencidn paliativa moderna (Martinez Cruz, 2012). Saunders, enfermera
inglesa que posteriormente estudié medicina, quedé profundamente impactada por
la forma en que morian los soldados durante la Segunda Guerra Mundial, pade-
ciendo dolor y sufrimiento. Se propuso hacer todo lo posible para aliviar el sufri-
miento de estos enfermos moribundos, afirmando que, mas alla de la medicina, lo
que realmente podiamos ofrecer eran cuidados meticulosos de enfermeria para los
pacientes incurables (Martinez Cruz, 2012). Cicely Saunders fue pionera de lo que



hoy conocemos como “cuidados paliativos”, los cuales buscan proporcionar aten-
cioén integral, activa y continua a los pacientes y sus familias mediante un equipo
multidisciplinario. El objetivo no es alargar la vida a toda costa, sino mejorar la
calidad de vida del paciente y cubrir sus necesidades en la medida de lo posible
(Pelaez et al., 2015).

En 1990, la Organizacién Mundial de la Salud (oms) publicé una primera defi-
nicién de los cuidados paliativos, describiéndolos como el cuidado total activo de
los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. En esta defini-
cion, se destaca que el control del dolor y otros sintomas, asi como de problemas
psicolégicos, sociales y espirituales, es primordial. Esta definicién fue un documento
clave para el desarrollo de los cuidados paliativos (WHO, 1990). La oms también
subraya que los cuidados paliativos no deben limitarse exclusivamente a los Gltimos
dias de vida, sino que deben aplicarse progresivamente a medida que avanza la
enfermedad, en funcién de las necesidades de pacientes y familias, aclarando que
no son exclusivos de pacientes con cancer (oms, 1995, 2014).

A'lo largo de los afios, la definicién de los cuidados paliativos ha sufrido ml-
tiples modificaciones, en linea con su crecimiento exponencial a nivel mundial.
Segiin Pino (2009), en 2002, la oms lo conceptualizé como el cuidado activo e
integral de los pacientes cuya enfermedad no responde a terapias curativas, con un
enfoque en el alivio del dolor y otros sintomas, ademas de considerar los problemas
psicolégicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la maxima calidad de
vida posible tanto para el paciente como para su familia. Ademas, se ha insistido en
que muchos aspectos de los cuidados paliativos son aplicables también en las fases
tempranas de la enfermedad, junto con tratamientos especificos. En 2004, en una
definicién similar, la oms destacé la prevencion y alivio del sufrimiento mediante
la identificacion temprana, evaluacidn y tratamiento adecuado del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales.

En 2018, la Asociacién Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos (1aHPC,
por sus siglas en inglés), considerando que los términos “cuidados paliativos”
y “hospicio” se han utilizado de manera intercambiable y que atin no existe un
consenso conceptual claro sobre cuando deben ser ofrecidos, a quiénes y por quié-
nes, reviso las sucesivas definiciones de cuidados paliativos proporcionadas por
la oms. Como resultado, la 1aHPC elabord una definicidon consensuada centrada
en el alivio del sufrimiento, aplicable a cualquier diagnéstico, prondstico, pro-
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cedencia, nivel de atencién o ingresos. Ademads, ofrecié recomendaciones a los
gobiernos para lograr la integracién de estos cuidados en los sistemas de salud
(1aHPC, 2018).

Desde 1993, el Children’s Hospice International propuso un nuevo enfoque en
los cuidados paliativos, reconociendo que es posible administrar tratamiento cura-
tivo y paliativo de manera simultanea. Junto con el tratamiento esencial para con-
trolar la enfermedad, se puede incorporar la terapia de apoyo necesaria para que el
paciente la sobrelleve de la mejor manera posible. Este enfoque subraya que los cui-
dados paliativos no son excluyentes de la atencién curativa (Rubio y Garcia, 2012).

La atencién médica contemporanea ha presenciado significativos avances en el
tratamiento del cancer, lo que ha aumentado las tasas de supervivencia y mejorado
la calidad de vida de los pacientes. Sin embargo, a pesar de estos logros, los cuida-
dos paliativos en el ambito oncoldgico han emergido como una esfera crucial de
investigacion y préctica clinica. Los cuidados paliativos ofrecen un enfoque holistico
destinado a aliviar el sufrimiento fisico, psicoldgico y espiritual, no solo del paciente,
sino también de sus familias (Ciprés Roig y Gutiérrez Rada, 2020). Su aplicacién en
el ambito oncoldgico ha experimentado notables avances en las tltimas décadas, con
un énfasis creciente en la atencion integral de los pacientes. La atencién paliativa en
pacientes con céncer no se limita a las fases terminales de la enfermedad, sino que
se integra desde el momento del diagnéstico, asegurando una atencién compasiva
y centrada en el paciente. Este enfoque se alinea con la perspectiva moderna de la
atencion médica, que reconoce la importancia de abordar no solo la enfermedad en
si, sino también el impacto integral en la calidad de vida del paciente y su entorno
(Lafferriere, 2023). A medida que se avanza en la comprensién de las complejidades
de las necesidades de los pacientes con cancer, es imperativo conocer los avances en
los cuidados paliativos oncoldgicos.

Los cuidados paliativos no son exclusivos de los pacientes al final de la vida; la
concepcién més actualizada del tema sugiere que sus objetivos se implementen desde
el momento en que los pacientes entran en contacto con las instituciones de salud,
en consonancia con lo que se describe como “cuidados continuos”. Los objetivos del
cuidado se modifican en funcién de la etapa de la enfermedad, de las necesidades
cambiantes y dindmicas de los pacientes y sus familiares, entre otros determinantes.

Los cuidados paliativos constituyen, por tanto, una necesidad urgente y huma-
nitaria de cardcter mundial para las personas con cancer u otras enfermedades



crénicas mortales. Son particularmente necesarios en aquellos lugares donde una
alta proporcion de los pacientes se encuentra en fases avanzadas y con pocas
posibilidades de curacién, como sucede en los paises en vias de desarrollo. Ideal-
mente, deberian estar integrados al continuo de cuidados de todas las enfermedades
potencialmente mortales, tales como viH/SIDA, insuficiencia cardiaca congestiva,
enfermedades cerebrovasculares, trastornos neurodegenerativos, enfermedades respi-
ratorias crénicas y trastornos propios de la edad avanzada. Se estima que millo-
nes de personas en todo el mundo requerirdn cuidados paliativos para paliar el
sufrimiento durante la fase final de sus enfermedades en 2050 (Allende y Veras-
tegui, 2020).

El sufrimiento es una experiencia inevitable en la existencia humana, causada
por un estado de desamparo profundo debido a la pérdida de la integridad personal
o por un peligro que se percibe como capaz de provocar dicha pérdida (Mufioz et
al., 2014; Grau et al., 2019; Rodriguez et al., 2021). Se sufre en nuestra condicién
de personas, desde lo fisico, psicoldgico, social y espiritual. Wachholtz et al. (2016)
recuerdan que Cicely Saunders acund el concepto de “dolor total”, descrito como el
fendmeno bio-psico-social-espiritual de la experiencia del dolor, mientras que Viktor
Frankl propuso tres tipos de sufrimiento: fisico, psicolégico y espiritual. Durante
el tiempo que estuvo en los campos de concentracién nazis, observé que quienes se
aferraban a algtn sentido o significado eran capaces de mantener su resiliencia fisica
y psicoldgica. Estos ejemplos subrayan la multidimensionalidad del ser humano y,
por ende, del sufrimiento. Dado que esta experiencia afecta todos los aspectos de
una persona, su abordaje debe ser altamente individualizado y no generalizable.
Por ello, seria imprudente desarrollar una guia metodoldgica detallada para el ali-
vio del sufrimiento que sea aplicable de manera igual a todos los pacientes.

La conceptualizacién del sufrimiento no solo ha sido reciente, sino también com-
pleja. Es un término que, al igual que muchos otros, se ha integrado de tal manera
en la jerga coloquial cotidiana que ha generado confusién y ambigiiedad. Algunos
lo asocian con cualidades personales estables o lo vinculan con acciones inten-
cionales y decisiones en cuanto a actitudes frente a la vida (Grau et al., 2019).
Atienza (2020) sostiene que, desde los trabajos pioneros de Callahan y Cassell, se
ha reconocido que uno de los fines de la medicina del siglo xx1 y una de las princi-
pales obligaciones de los profesionales de la salud es prevenir y aliviar el sufrimiento
causado por la enfermedad y las dolencias.
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Chapman y Gravin (1999) conceptualizaron el sufrimiento como un complejo
estado afectivo, cognitivo y negativo, caracterizado por la sensacion de amenaza
a la integridad, un sentimiento de impotencia para hacerle frente a tal amenaza, y
el agotamiento de los recursos personales que permiten enfrentarla. En realidad,
la investigacion sobre el sufrimiento ha sido reciente, y no fue hasta hace relativa-
mente poco que se consideré como una categoria psicoldgica (Bayés, 2001). No
obstante, su abordaje ha ganado sistematizacién en el contexto de la salud y ha
ocupado un lugar fundamental en la atencidn paliativa (Bayés, 2006; Grau, 2009;
Viel et al., 2014).

Se trata de un constructo subjetivo susceptible de definirse operacionalmente,
en el cual no solo la percepcién de amenaza juega un papel esencial, sino también
la carencia o insuficiencia de recursos personales y la insatisfaccién de necesida-
des, incluidas las de orden espiritual (Bayés, 2001; Juan y Maté, 2008).

En el modelo propuesto por la oms, la intervencidn psicosocial la realiza un
equipo multidisciplinario, en el cual el psicélogo juega un papel fundamental. En
cada etapa de la evolucidn del paciente, el sufrimiento tanto del paciente como de
sus familiares puede estar presente, y este puede ir acompanado de alteraciones que
es necesario identificar y tratar (Ascencio y Grau, 2020). La diversidad de aspectos
a evaluar hace que el proceso de diagndstico psicoldgico en este tipo de enfermos
sea complejo. Ademas, el estado de deterioro general de los pacientes obliga a utili-
zar métodos sencillos, rapidos y eficaces que faciliten una evaluacién dindmica de
las condiciones del enfermo y sus familiares, con el objetivo de redisenar las estra-
tegias de intervencién con la flexibilidad y la rigurosidad necesarias. La evaluacién
de la calidad de vida y del sufrimiento al final de la vida ocupa un lugar crucial entre
las tareas que el equipo debe enfrentar. Los psicélogos desempefnan un rol impor-
tante al disefar, orientar y conducir esta evaluacion, asi como al proveer al resto de
los profesionales del equipo de conocimientos, actitudes y practicas que tengan en
cuenta los aspectos psicolégicos y espirituales (Grau et al., 2015).

Es frecuente que los términos “dolor” y “sufrimiento” se usen indistintamente
(Cassell, 1995; Dominguez y Olvera, 2005; Gémez Sancho y Grau, 2006; Grau,
2016). Sin embargo, no son fenémenos idénticos, a pesar de que en muchas oca-
siones se utilice la connotacién moral del dolor para referirse al sufrimiento. No
todas las personas con dolor sufren, ni todas las que sufren padecen dolor. Gene-
ralmente, las personas con dolor sufren cuando no conocen su origen, cuando creen



que no puede ser aliviado, cuando su significado es negativo o cuando se percibe
como una amenaza incontrolable (Bayés, 2001). El dolor fisico se transforma en
sufrimiento cuando es considerado como un signo precursor de un dafio impor-
tante que amenaza la existencia, o cuando se teme su prolongacién o intensifica-
cidn futura sin posibilidades de control. La falta de comprension de la naturaleza
del sufrimiento puede ocasionar que una intervencién técnicamente adecuada no
solo falle en el control del sufrimiento, sino que se convierta en su causa. De hecho,
resulta imprescindible describir el modelo médico actual como biologicista, reduc-
cionista, mecanicista, centrado méas en la enfermedad que en la salud, desper-
sonalizado, deshumanizado y mercantil, lo cual, en si mismo, genera fuentes de
sufrimiento para los pacientes con cancer y sus familiares (Llanta, 2023).

En el cancer, las fuentes de sufrimiento pueden surgir de diversas situaciones,
como la representacion social y cultural de la enfermedad, la percepcién de ame-
naza, los sintomas, las complicaciones, las reacciones aversivas a los tratamientos,
los prondsticos inciertos y la percepcion de carencia de recursos de afrontamiento
para hacerle frente. El sufrimiento no proviene solo del sintoma en si, sino también
de su significacién. Para algunas personas, evaluarse como indefensas frente a la
enfermedad se convierte en una fuente insoportable de sufrimiento, mientras que
para otras puede ser un espacio de crecimiento personal. Por lo tanto, el sufrimiento
y su control constituyen una responsabilidad fundamental en el ejercicio profesio-
nal (Llanta, 2024).

En enfermedades crénicas como el céancer, el sufrimiento puede ser experi-
mentado por los pacientes, sus familiares y los miembros del equipo de salud, y se
ha demostrado que las fuentes y manifestaciones de ese sufrimiento varian entre
cada uno de estos grupos (Llanté et al., 2006; Llanta et al., 2008; Llanta, 2016).
Kathleen Foley (1997) sefialé que las experiencias de sufrimiento de los pacien-
tes, las familias y el personal sanitario estdn frecuentemente interconectadas de
manera estrecha e inseparable, de modo que el malestar o bienestar experimentado
por uno de los tres actores puede amplificar las emociones de los demas.

En los pacientes, el sufrimiento esta méas relacionado con las experiencias deri-
vadas de las implicaciones de la enfermedad y los tratamientos, las pérdidas que
deben elaborar, los tiempos de espera, la presencia de estados emocionales desa-
gradables y otros eventos estresantes que no estdn directamente vinculados con
la enfermedad o los tratamientos. Ademas, el sufrimiento de los pacientes se ve
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exacerbado por la falta de recursos por parte de los familiares y profesionales para
acompanarlos adecuadamente a lo largo de todo el proceso de la enfermedad (Llanta
et al., 2008).

En una investigacién realizada para describir los significados y fuentes de espe-
ranza en pacientes con diagndsticos oncoldgicos (Llanté et al., 2012), se observd
que aquellos pacientes que tenian un claro sentido de existencia y asumian la enfer-
medad como un reto, una oportunidad para el crecimiento y el desarrollo personal,
en lugar de verla como una limitacién o castigo, lograban construir esperanzas
més efectivas y alcanzaban mejores resultados. Factores como el apoyo social per-
cibido, la autoestima, la seguridad en si mismo, los pensamientos y vivencias posi-
tivas, los grupos de autoayuda y el sentirse amado y querido son fundamentales en
el proceso de construccién de esperanza. Cuando estos factores estan ausentes, el
sufrimiento afecta no solo a los pacientes, sino también a los familiares y profesio-
nales de la salud.

Los familiares, y especialmente los cuidadores primarios, enfrentan sus pro-
pias experiencias de sufrimiento durante el proceso de atencién a los pacientes con
cancer. Una de las fuentes principales de este sufrimiento esta relacionada con lo
que se ha denominado “conspiracion del silencio”, un fenémeno en el cual los fami-
liares y los cuidadores intentan negar la verdad sobre la enfermedad del paciente,
a menudo para protegerlo de la angustia. Sin embargo, esta estrategia de ocul-
tamiento puede resultar contraproducente, ya que el paciente podria beneficiarse
mas si se adoptan formas piadosas de comunicacién de la verdad, adaptadas a su
capacidad de recibirla. La “conspiracion del silencio” puede ser tanto adaptativa
como desadaptativa, dependiendo de las necesidades de informacién del paciente.
En este contexto, se establecen los principios de la “verdad deseada” y la “verdad
soportable”, los cuales deben equilibrarse para facilitar el proceso de toma de deci-
siones y el bienestar emocional de todos los involucrados.

(Estan ajenos al sufrimiento los miembros de los equipos interdisciplinarios
durante el ejercicio de su profesion? Estarian muy lejos de la verdad quienes res-
pondieran que si. El sufrimiento surge de la falta de formacién profesional para
comunicar malas noticias o informaciones dificiles, para cuidar y acompanar,
para sustituir la lastima por la compasion, para brindar apoyo y aliviar el sufrimiento.
También se sufre por la inadecuacién al esfuerzo terapéutico, al emplear medi-
das desproporcionadas para mantener la vida, o por considerar la muerte como un



fracaso terapéutico, lo que lleva a cosificar la relacién médico-paciente. Ademas, el
sufrimiento proviene de mantener un distanciamiento emocional o una sobreinvo-
lucracion con los enfermos y sus familiares, asi como de la falta de recursos per-
sonolégicos y psicolégicos para el trabajo en equipo, y la insuficiencia de compe-
tencias para manejar las propias vivencias y los estados emocionales negativos. La
presencia del estrés laboral, el desgaste profesional y la fatiga compasiva en estos
profesionales constituye una realidad, y puede ser tanto causa como consecuencia
de sufrimiento, no solo para ellos y sus propias familias, sino también para quienes
reciben sus atenciones de salud y sus cuidadores.

Todo paciente, independientemente de la enfermedad y del estadio evolutivo
en el que se encuentre, debe ser atendido por personas que inspiren seguridad y
esperanza, incluso frente a la realidad mas devastadora. En muchas ocasiones, no
es el paciente quien experimenta mayor desolacién e impotencia, sino el propio
profesional, ante la inminencia de tener que comunicar una mala noticia sin dejar
de transmitir esperanza (Llanta et al., 2005).

En las experiencias de sufrimiento en cuidados paliativos, la esperanza juega
un papel fundamental. Esta puede ser una fuente de bienestar, pero también puede
generar sufrimiento cuando no se gestiona de manera adecuada y se ofrecen ilusio-
nes, anhelos, suefios futuros irrealizables, una negacién desadaptativa de la realidad,
un optimismo exagerado e irrealista, fantasias de omnipotencia y éxitos desmedi-
dos, entre otros. Un sentido adecuado de la esperanza proporciona la capacidad de
aceptar la pérdida y la vulnerabilidad al enfrentar la incertidumbre (Llanta, 2024).
Acompanar a los enfermos desde la esperanza implica acoger, consolar, apoyar,
dar espacio, intercambiar, compartir, escuchar, manejar el silencio, evitar generar
dependencia, no mentir ni imponer, y, sobre todo, crear la confianza de que nunca
estardn solos.

Es importante destacar el valor de la esperanza como un recurso positivo, aso-
ciado no solo a la capacidad de afrontar de manera efectiva, sino también a vivir
con sentido y bienestar, mas alla de la mera supervivencia. Numerosos estudios
han correlacionado la esperanza con satisfaccion, bienestar, salud, felicidad, opti-
mismo, resiliencia y otros descriptores salutogénicos, tanto en general como en
situaciones de crisis (Benzein y Berg, 2005; Llanta et al., 2005; Grau et al., 2006;
Sachs et al., 2013; Grau y Scull, 2016; Rodriguez, 2016; Drews, 2017; Cesaro,
2018; Olsman, 2020; Pereyra y Pomazalaza, 2021; Aliaga et al., 2022).
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Segin Bayés, en Medicina, las esperanzas se reconstruyen; para Barreto, se
ensanchan; y para Llant4, se construyen, reestructuran y reconceptualizan (Llanté
et al., 2008). Para ello, es necesario desarrollar una comunicacién empatica y dia-
16gica, en la que se reconozca que la vulnerabilidad y la fragilidad de los pacientes
no les privan de su autonomia moral. La esperanza inteligente reside en los pacien-
tes si la condicionamos mediante el desarrollo de un modelo deliberativo, conside-
randolos como interlocutores validos y no solo como sujetos con derecho a recibir
el bien, sino también a ser escuchados.

Ninguna enfermedad deberia transitarse sin la presencia de la esperanza, cuyo
manejo terapéutico adecuado es indispensable en los pacientes que requieren cuida-
dos paliativos, especialmente aquellos en fase terminal. Este es uno de los derechos de
los pacientes mientras estén vivos, hasta los Gltimos momentos de su existencia.
Debemos comprender que la esperanza es un viaje, no un destino; en esta etapa de
la enfermedad, es mas necesario que nunca saber reconceptualizar las esperanzas
en funcién de situaciones concretas y alcanzables para el paciente y/o sus familia-
res (Llanta et al., 2008).

El manejo de la esperanza en pacientes con cdncer o cualquier enfermedad
que ponga en riesgo su vida es sumamente dificil. Por lo general, se inserta en la
conocida triada: las esperanzas de los pacientes, las de la familia y las del equipo
médico, que muchas veces no coinciden, lo cual puede convertirse en otra fuente
de distrés emocional.

El manejo terapéutico de la esperanza y la desesperanza requiere un entrena-
miento en habilidades sociocomunicativas, con el objetivo de mantener una comuni-
cacidn abierta, clara, diafana, transparente y profesional, sin jerga médica innece-
saria, que transmita seguridad y confianza (Llanta et al., 2008). Segin el profesor
Sanz (2000), la empatia y la transmisién de estados de &nimo son fundamentales.
La empatia implica la capacidad de interpretar los sentimientos ajenos y darse cuenta
de lo que los demas sienten sin necesidad de que lo verbalicen. Por su parte, la trans-
misién de estados de animo es un procedimiento terapéutico muy atil que permite
modular las emociones negativas, evocar las positivas y abrir ventanas cuando se
cierran puertas.

Es necesario que los médicos comprendan que, desde la Psicologia, se pro-
pone un modelo que distingue dos tipos de esperanza: la esperanza generalizada
(relacionada con una mejora futura indeterminada) y la esperanza particularizada



(relacionada con la obtencién de un objetivo o estado concreto) (Bayés, 2001; Llanta
et al., 2005). Las esperanzas no tienen que ser necesariamente grandes en ampli-
tud, pero si en intensidad. A medida que la enfermedad progresa, las esperanzas
pueden volverse mas pequenas, pero suficientemente realistas como para garanti-
zar una preservacién adecuada de la calidad de vida y el bienestar subjetivo hasta
el tltimo momento (Grau et al., 2015; Ascencio y Grau, 2020).

En el manejo terapéutico de las esperanzas para aliviar el sufrimiento en pacien-
tes en cuidados paliativos, es importante que estas se centren mas en “sentirse mejor”
(feeling better) que en “estar mejor” (getting better). Esto puede implicar objetivos
como pasar una noche sin dolor, recibir la visita de un nieto, salir al jardin o disfru-
tar de una golosina, y fomentar la percepcién de control frente a la indefensién. Se
trata de reconceptualizar la esperanza hacia metas concretas, viviéndola no solo en
los resultados, sino en el proceso mismo. Como decia Vaclav Havel: “La esperanza
es una orientacion del espiritu, una orientacion del corazén. No es la conviccién
de que algo saldra bien, sino la certeza de que algo tiene sentido, sea cual sea el
resultado” (cit. Benito ef al., 2008, p. 108).

Durante la intervencién del sufrimiento y la satisfaccion de necesidades espi-
rituales a través del manejo terapéutico de la esperanza, es importante tener en
cuenta, como sefnalan algunos autores de manera acertada, que “los profesionales
no somos la esperanza, somos el eco de la esperanza de los pacientes...” (Benito
et al., 2008, p. 105).

Las intervenciones orientadas a nutrir adecuadamente la esperanza pueden
centrarse en: mantener una comunicacién abierta, franca y honesta; un control
adecuado de los sintomas; la promocién y desarrollo de relaciones interpersona-
les; ayudar al paciente y a su familia a alcanzar objetivos précticos; explorar los
recursos espirituales propios; identificar, destacar y fomentar valores personales
como la determinacién, el coraje y la serenidad; alentar la alegria cuando sea
apropiado; afirmar la autoestima; y crear buenos recuerdos a través de la revi-
sién de vida (terapia de los recuerdos) (Grau y Scull, 2016; Balboni et al., 2017,
Ascencio y Grau, 2020).

Las consecuencias perjudiciales de un manejo inadecuado de la esperanza esta-
rian enfocadas, entre otros efectos negativos, en: la pérdida de confianza en el médico,
la pérdida del sentido de la vida y la aparicion de crisis existenciales, el surgimiento
de estados emocionales negativos y conductas desorganizadas e ineficaces para resol-
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ver los conflictos, el aumento del dolor y otros sintomas, asi como del sufrimiento,
ademads de favorecer la presencia de la conspiracion del silencio.
Algunas recomendaciones para un adecuado abordaje de las esperanzas in-

Explorar las actitudes hacia la esperanza y el sentido de la vida
Considerar que su manejo es un proceso dindmico y ciclico; es un viaje, no
un destino

Su contenido debe integrar una relacién con el pasado, presente y futuro
Pueden ser particularizadas o generalizadas

Son individuales y deben ajustarse a la realidad

No deben ser negadas, rechazadas ni juzgadas

Deben ser alentadas, cultivadas, reorientadas y nunca ignoradas ni des-
mentidas

El médico y los recursos que prescribe son fuente y eco de esperanza

La informacién adecuada no destruye la esperanza

Ninguna enfermedad debe transitar sin su presencia

La peticién de esperanza es mas que una solicitud para mentir

Nadie tiene el derecho de dar falsas esperanzas

La esperanza generalmente va en contra del encarnizamiento terapéutico
Todo tratamiento debe ser realizado por personas que inspiren esperanza
Ofrecer esperanza no va en contra de principios éticos

La esperanza no tiene que ser grande; puede ser pequefia pero realista e
intensa

Las esperanzas alimentadas y luego destruidas hacen mas dafio que aque-
llas que nunca han sido suscitadas

No se trata de la cantidad de esperanza, sino de un enfoque simple y rea-
lista que promueva una orientacién positiva

El propio paciente es quien mejor puede guiar el proceso de mantener una
esperanza inteligente

Requiere alta competencia técnica, pero también gran sensibilidad humana
y una sélida formacién ética

Precisa un marco de referencia humano, ético, honesto y creible, que per-
mita redefinir las esperanzas



*  Deben ser reconceptualizadas en funcién de situaciones concretas y alcan-
zables
* Laesperanza de expectativa cambia a esperanza de deseo en la fase terminal

Estas recomendaciones permiten que un paciente en enfermedad avanzada com-
prenda de manera adecuada su situacién y enfoque sus afrontamientos de forma
mas centrada en el problema. Por ejemplo, un paciente de 23 afios con diagnéstico
de osteosarcoma, estudiante universitario, casado y con dos hijos, intenta iniciar
una conversacion centrada en su situacion con su esposa y familia. Sin embargo,
lo que recibe de ellos son respuestas como “las esperanzas son lo dltimo que se
pierde” y el rechazo de abandonar los tratamientos curativos. Ademas, su médico,
debido a la falta de formacion en comunicacién y manejo de las esperanzas, esti-
mula falsas expectativas. Esto genera fuentes de sufrimiento al no centrarse en las
verdaderas necesidades del paciente, ni en estimular esperanzas particularizadas,
adaptadas al aqui y ahora, que le permitan vivir su vida con sentido hasta el dltimo
momento. La ilusidn, los anhelos, los suefos futuros irrealizables, la negacién de la
realidad, el optimismo exagerado y las fantasias futuras de omnipotencia y éxitos
desmedidos no deben confundirse con un manejo adecuado de las esperanzas.

Mas alla de estas recomendaciones concretas sobre la esperanza, algo que es
inherente a la relacién con el enfermo y sus familiares, y que robustece y brinda
serenidad, es la provisién y aceptacion del amor incondicional. Alba Payas (2002,
p. 20) afirma: “En la Gltima etapa de la vida, la persona afronta diversas necesida-
des espirituales fundamentales que, si son elaboradas de forma efectiva, le ayuda-
rén a encontrar significado a su vida y a mantener la esperanza y aceptacion frente
a la muerte”. Payas destaca como una de las tres necesidades de mayor interés
clinico la de sentirse amado y amar hasta el final. Como ya lo decia José Marti, el
Apéstol cubano, mas de un siglo atras, en una carta a Carmen Miyares: “Poco hace
en el mundo quien no se sienta amado” (Marti, 1975, p. 227).

Las esperanzas, como recurso positivo para la regulacion de la conducta en
los cuidados paliativos, presentan desafios que pueden enmarcarse desde la pers-
pectiva de superar el modelo médico biologicista, reduccionista, mercantil, des-
humanizado y despersonalizado, centrado principalmente en la enfermedad. La
no cosificacion de la relacion médico-paciente y poner al paciente en el nicleo
de la atencién requiere un entrenamiento en habilidades sociocomunicativas, el
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desarrollo de conductas empaticas, cordiales, compasivas, asi como la transmi-
sién adecuada de estados de animo. También es fundamental la capacidad para
ofrecer apoyo social, seguridad y confianza, lo que exige una formacién especifica
en consejeria (counselling).

El desarrollo de investigaciones que vinculen los cuidados paliativos y los recur-
sos psicolégicos positivos en pacientes con cancer, como la esperanza, representa
un desafio actual. Varias lineas de investigacion pueden derivarse de este enfoque,
tales como la adecuacion del esfuerzo terapéutico, la transmisién de malas noticias,
los aspectos éticos del cuidado, la compasién y el counselling. Ademas, la relacién
con otras categorias, como el sentido de la vida, la inteligencia emocional, la fle-
xibilidad psicolégica, e incluso fendmenos como el desgaste ocupacional, la fatiga
por compasién y el trabajo en equipo, podrian constituir investigaciones de gran
valor y contribucién al campo.

CONCLUSION

Los profesionales que acompafian a las personas al final de su vida deben asu-
mir un compromiso de responsabilidad, superando las limitaciones propias de su
quehacer profesional en el manejo del sufrimiento y la esperanza. La falta de una
guia metodolégica que los oriente en su labor diaria sigue siendo una necesidad no
resuelta en el campo de los cuidados paliativos.

La esperanza, como constructo, se relaciona con fendmenos como el opti-
mismo, los deseos, las aspiraciones, los suefios e ilusiones, las expectativas, las nece-
sidades, los motivos y el sentido de la vida. Antagénicamente, también se vincula
con la nocién de sufrimiento. Sin embargo, esto no implica que no puedan obte-
nerse medidas sencillas de evaluacién que orienten la asistencia a pacientes y
familiares.

En la practica médica, su enfoque es individual, permanente como sentido de
vida, temporal en su contenido e intenso como proceso de adaptacién a la enfer-
medad. No se trata entonces de la cantidad de esperanza, sino de un enfoque
simple y realista que promueva un sentido de orientacion positiva en la persona-
lidad frente a la enfermedad.



REFERENCIAS

Aliaga, D. J., Quispe, G., Quinteros, D., Adriano, C. E. y White, M. (2022). Hope and res-
ilience related to fear of COVID-19 in young people. International Journal of Envi-
ronmental Research and Public Health, 19(5004), 1-10. https://doi.org/10.3390/
ijerph19095004

Allende, S. y Verastegui, E. (eds.). (2020). Futuro de la medicina paliativa en oncologia. En
Clinicas Oncologicas de Iberoamérica: Medicina Paliativa (pp. 237-246). Ciudad de
México: Planeacién y Desarrollo Editorial, S. A. de C. V.

Ascencio, L. y Grau, J. (2020). Abordaje psicosocial. En S. Allende y E. Verastegui (eds.),
Clinicas Oncologicas de Iberoamérica: Medicina Paliativa (pp. 165-190). Ciudad de
México: Planeacién y Desarrollo Editorial, S. A. de C. V.

Atienza, F. (2020). Los fines de la medicina por Daniel Callaham. Bioética y Ciencias de la
Salud, 8(1). https://said.es/daniel-callaham-y-los-fines-de-la-medicina

Balboni, T. A., Fitchett, G., Handzo, G. F. et al. (2017). State of the science of spirituality
and palliative care research. Part II: Screening, assessment and interventions. Jour-
nal of Pain and Symptom Management, 53(3), 441-453.

Bayés, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Barcelona: Martinez Roca.

Bayés, R. (2006). Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid: Alianza Editorial.

Benito, E., Barbero, J. y Payés, A. (2008). El acompafiamiento espiritual en cuidados palia-
tivos. Una introduccion y una propuesta. sEcPAL. Madrid: Arén.

Benzein, E. G. y Berg, A. C. (2005). The level of and relation between hope, hopelessness,
and fatigue in patients and family members in palliative care. Palliative Medicine,
19, 234-240.

Cassell, E.J. (1995). Pain and suffering. En W. T. Reich (ed.), Encyclopedia of bioethics (pp.
1897-1905). Nueva York: Simon y Schuster.

Caunedo, J. (2016). Los cuidados de enfermeria al paciente terminal en su domicilio. RgR.
Enferm Comunitaria Rev SEAPA, 4(4), 18-32.

Cesaro, C. (2018). Esperanza en pacientes oncolégicos paliativos, hacia una revision siste-
matica. Psicooncologia, 15(2), 261-286. https://doi.org/10.5209/PSIC.61435

Ciprés Roig, S. y Gutiérrez Rada, C. (2020). Factores relacionados con el lugar de fallecimiento
en cuidadospaliativos pedidtricos. 14(3). Cosultadoel 1 defebrero de 2024 en http://scielo.
isciii.es/scielo.php?script=sci_arttextypid=S1988-348X2020000300010ylng=es

185



186

Chapman, C. R. y Gravin, J. (1999). Suffering: The contributions of persistent pain. Lan-
cet, 353(9171), 2233-2237.

Dominguez, B. y Olvera, Y. (2005). Dolor y sufrimiento humano. Técnicas no invasivas
psicolégicas para el manejo del dolor crénico. México: Trillas.

Drews, M. F. (2017). La evolucién de la esperanza en los pacientes con enfermedad termi-
nal. Nursing, 34(5), 9-10. https://doi.org/10.1016/j.nursi.2017.10004

Foley, K. M. (1997). Competent care for the dying instead of physical-assisted suicide. The
New England Journal of Medicine, 336, 54-58.

Go6mez Sancho, M. y Grau, J. (2006). Dolor y sufrimiento al final de la vida. Madrid: Arén.

Grau, J. (2009). Alleviating cancer patients’ suffering: Whose responsibility is it? View-
point in Medicc Review, verano de 2009, 11(3), 52.

Grau, J. (2016). La evaluacién y la intervencién en las enfermedades crénicas: Retos para la
Psicologia. Rev Latinoamericana de Medicina Conductual, 6(1), 41-52.

Grau, J., Chacén, M. y Llanta, M. C. (2006). La reconceptualizacién de la esperanza en el
paciente moribundo. Memorias del I1 Congreso de Tanatologia, IMT, México, DF.

Grau, J., Chacén, M. y Llant4, M. C. (2015). La evaluacién psicoldgica del sufrimiento y de
la calidad de vida al final de la vida. Una revisién. En G. R. Ortiz y 1. Stangle (eds.),
Psicologia de la Salud. Diversas perspectivas para mejorar la calidad de vida (pp. 172-
218). Puebla, México: Editora de la Benemérita Universidad Auténoma de Puebla.

Grau, J. y Scull, M. (2016). La satisfaccion de las necesidades psicosociales y espirituales
en el contexto de los cuidados integrales al final de la vida. En Cuidados Paliativos:
Control de sintomas: principios generales, técnicas y modalidades. Fuerteventura,
Espana: Aula Interdisciplinar S.L., Manual para la Comisién Canaria de Formacién
Continuada de las Profesiones Sanitarias del Gobierno de Canarias.

Grau, J., Rodriguez, C. y Chacén, M. (2019). A avaliagdo do sofrimento no fim da vida:
Uma revisao da perspectiva do psicodiagndstico. En V. A. Angerami (ed.), Atuagdo
do psicologo no contexto da satide (pp. 453-480). Belo Horizonte: Artesa Editora.

International Association for Hospice and Palliative Care (1aHcp) (2018). Consensus-based
definition of palliative care. Houston, TX: International Association for Hospice
y Palliative Care. https://hospicecare.com//what-we-do/projects/consensus-based-
definition-of-palliative-care/definition

Juan, E. y Maté, J. (2008). ¢{Qué dicen los expertos de las necesidades espirituales?: Revisién
bibliografica. En E. Benito, J. Barbero y A. Payas (eds.), El acompafiamiento espiritual en

cuidados paliativos. Una introduccién y una propuesta (cap. 11, pp. 16-39). Madrid: Aran.



Lafferriere, J. N. (2023). Palliative care in legal regulations on health in Argentina. Rev
Argent Salud Publica, 15(113). https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.6483

Llanta, M. C. (2016). Calidad de vida percibida por pacientes oncopediatricos y reportada
por cuidadores primarios y facultativos. [Doctoral thesis, 2011-2013, INOR/Facul-
tad de Psicologia], La Habana, Cuba.

Llanta, M. C. (2023). Del sufrimiento a la esperanza: Contribuciones desde la Psicooncolo-
gfa. Conference presented at the IT Congreso de Cuidados Paliativos y Tanatologia,
Guatemala.

Llanta, M. C. (2024). Oncologia y esperanzas: Contribuciones desde la Psicooncologia.
Conference presented at the 6th Congreso de Oncologia Basica y 1st Simposio de
Psicooncologia, Manabi, Ecuador: SOLCA.

Llanta, M. C., Grau, J., y Massip, C. (2005). La Psicologia de la Salud y la lucha contra
el cancer. En J. Grau y E. Hernandez (eds.), Psicologia de la Salud: Fundamentos
y aplicaciones (pp. 467-506). Guadalajara: Centro Universitario de Ciencias de la
Salud.

Llant4, M. C., Grau, J., Massip, C., Pire, T., Rivero, M. y Ortiz, G. R. (2005). La esperanza
en el paciente oncoldgico: Hacia su reconceptualizacién. Revista Psicologia y Salud,
15, 187-194.

Llant4, M. C., Grau, J., Pire, T., Vilad, L. y Massip, C. (2006). Evaluacién del sufrimiento
en pacientes oncoldgicos. Informe de investigacion. Instituto Nacional de Oncologia
y Radiobiologia/iNoR, La Habana, Cuba.

Llanta, M. C., Massip, C. y Martinez, Y. (2012). La significacién de la esperanza en el
paciente oncoldgico. Revista Electronica Medicina, Salud y Sociedad, 2(3).

Llanta, M. C., Pire, T., Grau, J., Vilaq, L., Massip, C., Grau, R. y Ortiz, G. R. (2008).
Evaluacién del sufrimiento en pacientes con quimioterapia del Instituto Cubano de
Oncologia y Radiobiologia. Revista Psicologia y Salud, 18(2), 149-154.

Marti, J. (1975). Obras completas (t. 20, p. 227). La Habana: Editorial de Ciencias Sociales.

Martinez Cruz, M. (2012). Enfermeria en cuidados paliativos y al final de la vida. Barce-
lona: Elsevier.

Munoz, A., Morales, 1., Bermejo, J. C. y Galan, J. M. (2014). La Enfermeria y los Cuidados
del Sufrimiento Espiritual. Index de Enfermeria, 23, 153-156.

Olsman, E. (2020). Hope in Health Care: A Synthesis of Review Studies. En Historical and
Multidisciplinary Perspectives on Hope (pp. 197-214). Switzerland: Springer. https://
doi.org/10.1007/978-3-030-46489-9

187


https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.6483
https://doi.org/10.1007/978-3-030-46489-9
https://doi.org/10.1007/978-3-030-46489-9

188

Organizacién Mundial de la Salud (oms) (1995). Asistencia paliativa. En Programas Nacio-
nales de Lucha contra el Cdncer. Directrices sobre Politica y Gestion (pp. 82-86).
Ginebra: oms.

Organizacién Mundial de la Salud (owms). (2014). Cuidados Paliativos épor donde empezar?
Borrados para su implementacion por los gobiernos. Guia practica.

Payas, A. (2002). Acompanyament espiritual en liltima etapa de la vida. Barcelona: Socie-
tat Catalano-Balear de Cures Palliatives.

Pelaez Cantero, M. J., Madrid Rodriguez, A. y Urda Cardona, A. (2015). Cuidados Paliati-
vos Pediatricos. Revista Espafiola de Pediatria, 71(5), 290-293.

Pereyra, M. y Pomalaza, D. (2021). Meta-analisis de investigaciones sobre la esperanza-
desesperanza. Trabajo presentado en el XXII Congreso Virtual Internacional de
Psiquiatria, Psicologia y Salud Mental, Interpsiquis 21.

Pino, C. E. (2009). Cuidados paliativos: Evolucién y Tendencias. Médicas UIS, 22, 246-251.

Rodriguez Ramirez, C., Grau Valdés, Y. y Grau Abalo, J. A. (2021). Sintomas asociados al
sufrimiento en pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis. Enfermeria
Nefrologica, 24(3), 295-302.

Rodriguez, E. (2016). El sentido del sufrimiento. Experiencia de los enfermos de céncer.
Ars Medica, 3, 1-12.

Rubio, J. V. y Garcia, M. A. (2012). Cuidados paliativos pediatricos. Boletin de Pediatria,
52, 131-145.

Sachs, E., Kolva, E., Pessin, H., Rosenfeld, B. y Breitbart, W. (2013). On sinking and
swimming: the dialectic of hope, hopelessness, and acceptance in terminal cancer.
American Journal of Hospice and Palliative Care, 30(2), 121-127.

Sanz, J. (2000). El factor humano en la relacién clinica. El binomio razén-emocién. Medi-
cina Clinica, 114(6), 222-226.

Viel, S., Mateo, D., Sanchez, C., Chaurand, A., Gonzélez, M., y Limonero, J. T. (2014).
Guia de deteccion de malestar emocional en la atencion paliativa integral. Barce-
lona: Sociedad Catalano-balear de Cures Palliatives.

Wachholtz, A., Fitch, C., Makowski, S. y Tija, J. (2016). A comprehensive approach to the
patient at end of life: Assessment of multidimensional suffering. Southern Medical
Journal, 109(4), 200-206.

World Health Organization (wHO) (1990). Cancer pain relief and palliative care report
(Technical Series 804). Geneva: WHO.



EXPRESIONES SILENCIOSAS: EL ARTE
COMO HERRAMIENTA DE EVALUACION EN ONCOLOGIA
PEDIATRICA

OLimPIA PETZOLD!

INTRODUCCION

Este capitulo presenta un anélisis del uso del arte como herramienta de evaluacién
en la experiencia de la enfermedad en pacientes pediatricos, con un enfoque espe-
cifico en el paciente oncolégico. Para ello se ofrece una sintesis de la evolucion del
arte en el campo de la psicologia, se describen los componentes basicos a conside-
rar en una sesidn basada en arte y se exploran las perspectivas tedricas de la artete-
rapia. Ademads, se analiza un caso latinoamericano de un programa de evaluacion
basado en arte, centrado en la exploracién de la experiencia de la enfermedad.

EVOLUCION DEL ARTE EN LA PSICOLOGIA

El estudio del arte infantil como medio de expresién emocional y psicoldgica ha
sido un foco de interés desde el siglo pasado. A continuacién, se describe la utili-
zacién del dibujo en la psicologia como un primer paso en la evolucién del arte en
este campo de la ciencia, para luego abordar el uso més amplio del arte en el ambito
de la psicologia de la salud.
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Inicialmente, Burt (1921) utilizé el dibujo como herramienta para medir la inte-
ligencia, lo cual representé un enfoque diferente al método clasico que se basaba
en el rendimiento en matematicas, escritura y lectura. Posteriormente, autores como
Goodenough (1926) y Harris (1963) plantearon que ciertas caracteristicas del dibujo
—como el nimero de detalles, la proporcidn entre las partes del cuerpo y la coordi-
nacién motora necesaria para realizarlo— podian correlacionarse con la edad men-
tal del nifo, la cual, a su vez, podia servir como medida de inteligencia (Carreras,
2013; Rueda et al., 2020).

Mas tarde, Goodenough (1926) desarroll6 el Test de la Figura Humana, descu-
briendo que, ademas de ser una medida de inteligencia, podia utilizarse como un
test proyectivo para obtener informacién sobre aspectos de la personalidad e indi-
cadores emocionales del nino (Paine et al., 1985; Marin et al., 2006; Aradjo y Fer-
nandes, 2015; Marin et al., 2020). Posteriormente, autores como Machover (1949)
y Koppitz (1968) introdujeron pruebas de dibujo proyectivo como una forma de
evaluacion en la que el dibujo reflejaba la realidad psicoldgica interna y la experien-
cia subjetiva de la persona.

La prueba de la Figura Humana de Machover es una de las mas reconocidas e
influyentes en la psicologia infantil. Se fundamenta en la premisa de que “... La figura
humana dibujada por un individuo al que se le solicita ‘dibujar a una persona’ esta
intimamente relacionada con los impulsos, ansiedades, conflictos y compensaciones
propias de esa persona. De alguna manera, la figura dibujada es la persona y el papel
representa el entorno...” (Machover, 1949, p. 35). En la psicooncologia, esta prueba
se ha utilizado para evaluar la autopercepcion de los pacientes con céncer, mostrando
cémo la autoimagen se refleja en sus dibujos (Shoshani y Kreitler, 2021). Koppitz
(1968), por su parte, identificé 30 indicadores emocionales especificos en los dibu-
jos que tienden a aparecer con mas frecuencia en ninos con conflictos emocionales
(Brits, 2018). Su enfoque tedrico se apoya en la teoria de las relaciones interperso-
nales de Sullivan, destacando la importancia de la percepcién consciente que el nifio
tiene de si mismo y de las personas significativas en su vida (Koppitz, 1968).

A partir de estas pruebas proyectivas, el dibujo y otras formas de expresion artistica
comenzaron a considerarse una herramienta ttil para la evaluacién. El dibujo puede
entenderse como una extension de la persona, una representacién de si misma y una
creacion Gnica que, a través de medios de comunicacién no verbal, permite inferir
aspectos relevantes de quien lo realiz6, como su experiencia, necesidades y conflictos.



El uso del arte como herramienta en el ambito de la salud va més alla del dibujo,
pudiendo abarcar diversas formas de expresién artistica, como la pintura, el cuento,
la mascara, el collage, la escultura y otras técnicas que pueden emplearse en el
entorno hospitalario para la evaluacién e intervencién en nifos y adolescentes con
cancer. Esta aproximacion se conceptualiza como “el uso de la expresion artistica
y de imagenes con individuos que estdn fisicamente enfermos, que experimentan
un trauma en el cuerpo o que se someten a un tratamiento médico agresivo, como
cirugia o quimioterapia” (Malchiodi, 1993, p. 66).

El arte en el &mbito de la salud ofrece diversos beneficios, ya que puede uti-
lizarse como: @) una herramienta de evaluacién para explorar la percepcién de
los pacientes sobre la enfermedad y sus sentimientos al respecto, especialmente
aquellos que son dificiles de expresar verbalmente (Sadruddin et al., 2013; Bally
et al., 2023); y b) una herramienta de intervencidn, ya que actdia como técnica de
relajacion y distraccién, promoviendo la catarsis de emociones relacionadas con
la enfermedad y una sensacion de control derivada de la posibilidad de crear una
obra artistica (Bazargan y Pakdaman, 2016; Beh-Pajooh et al., 2018; Bally et al.,
2023). En este sentido, la arteterapia funciona como un contrapeso a la pérdida de
control e independencia que los pacientes experimentan debido al tratamiento y la
enfermedad. Asimismo, representa una forma en la que los pacientes pueden dejar
su “legado” a través del objeto creado, el cual se percibe como una extensién de si
mismos (Malchiodi, 1999), reforzando su autoestima y sensacion de bienestar al
verse capaces de completar un proyecto artistico.

Cuando se habla de la utilizacién del arte, ya sea como herramienta de eva-
luacién o de intervencion (Galvez et al., 2021; Bally et al., 2023), es necesario
considerar tres aspectos fundamentales: el proceso creativo, el producto artistico
final y la comunicacién entre paciente y terapeuta. A continuacidn, se presenta una
descripcidn de estos tres elementos clave.

COMPONENTES DEL ARTE COMO HERRAMIENTA DE EVALUACION/
INTERVENCION

Proceso Creativo (Manicoma y Boronska, 2003): representa un proceso indivi-
dual que surge a partir de ideas, sensaciones y sentimientos, los cuales se expresan
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mediante el uso de lineas, formas y colores, hasta concretarse en una obra de arte
Gnica que vincula el mundo interior del creador con la realidad de su enfermedad.
Al interactuar con el medio artistico (pintura, collage, plastilina, etc.), se estimula
la expresion de la experiencia que el nifio necesita exteriorizar, asi como la forma
en que elegird expresarla. Es decir, la manera en que se emplean los materiales
estd asociada a las necesidades emocionales o psicoldgicas del paciente (Haiblum
Itskovitch et al., 2018). Durante este proceso, el nifio se ve inmerso en un proceso
interno de creacidén que se exterioriza a través de un proyecto artistico. Este pro-
ceso, que generalmente se lleva a cabo en silencio, puede ir acompafiado, en oca-
siones, de expresiones verbales espontaneas del paciente sobre lo que esté creando.

Producto final: constituye una representacion nica de la persona que lo cred,
una extension y parte de si misma materializada en un trabajo de arte que expresa
la realidad frente a su experiencia (Aguilar, 2017), en este caso, el cancer. Los
pacientes con cancer se enfrentan a una realidad caracterizada por la falta de con-
trol, tanto debido a la enfermedad como al tratamiento al que deben someterse, lo
cual se ve agravado por la amenaza percibida que implica el entorno hospitalario
(Lewandowska et al., 2021). Como consecuencia, se manifiestan sentimientos de
miedo, ansiedad y tristeza en respuesta a la experiencia de la enfermedad (Ding et
al., 2024; Enskir et al., 2020).

El producto artistico ofrece la oportunidad de expresar el mundo interior, los
pensamientos y las emociones de los pacientes en relacion con la enfermedad. Al
mismo tiempo, permite a los pacientes, si asi lo desean, explicar con sus propias
palabras el significado de su creacion artistica. A través del producto final, los nifios
validan sus sentimientos o experiencias, lo que les facilita poner distancia entre
ellos y su enfermedad, haciéndola tangible y visible (Malchiodi, 1998).

Malchiodi (1998) enfatiza la necesidad de evaluar, corroborar y atender ele-
mentos particulares del trabajo artistico, como el color, el tamano y los temas
o narrativas expresadas, ya que estos podrian aludir a un contenido emocional
importante.

La indagacién del terapeuta sobre los elementos presentes en el proyecto artis-
tico constituye un factor fundamental para una adecuada evaluacién psicoemo-
cional del paciente. El objetivo es encontrar un equilibrio entre ser un observador
de los posibles indicadores emocionales expresados a través del arte y la posterior
corroboracién de esas senales.



Una estrategia atil para evitar la interpretacion subjetiva de la obra de arte del
nino consiste en invitarlo a hablar y a escribir sobre ella. De este modo, podemos
esclarecer su significado y aproximarnos mejor a la experiencia del paciente (Mal-
chiodi, 1998; Angell y Alexander, 2015; Altay et al., 2017).

Relacion Paciente-Terapeuta: el papel del terapeuta en las sesiones en las que
se emplea el arte como herramienta de evaluacion o intervencién es fundamental
para la relacién que se desarrolla con el paciente. Gazit et al. (2021) plantean que
cuanto mas positiva sea percibida la relacion terapéutica por parte del paciente, mas
positiva serd su respuesta a la experiencia artistica y su actitud hacia el producto
final. Igualmente, Corem et al. (2015) hallaron una correlacién positiva entre el
nivel de seguridad de apego de los clientes hacia sus terapeutas y la experiencia
artistica. La presencia del terapeuta permite observar el trabajo creativo, ayudar al
nifo en la eleccién de materiales, asignar tareas y atender las preguntas que puedan
surgir durante el proceso creativo. Al mismo tiempo, el terapeuta actita como un
receptor de confianza en caso de que surjan sentimientos abrumadores durante la
sesion (Gazit et al., 2021). Representa una figura segura, con la que se establece
una interrelacidn positiva para que el nifio pueda experimentar, jugar y expresarse a
través del arte. Este ambiente seguro y de confianza guiara la comunicacién verbal
y el intercambio entre el paciente y el terapeuta (Malchiodi, 1998).

Dependiendo de la perspectiva teérica adoptada, el terapeuta se centrara en
aspectos especificos durante la sesion. A continuacidn, se presenta una revision
tedrica de los enfoques principales de la arteterapia.

PERSPECTIVAS TEORICAS EN LA ARTETERAPIA

Existen diferentes enfoques tedricos dentro del campo de la arteterapia. En la
siguiente revision de la literatura al respecto, se consideran las perspectivas psicoa-
naliticas, humanista, cognitivo-conductual y sistémica. A continuacién, se ofrece
un andlisis critico de estos enfoques, en relacién con su aplicacién en el caso espe-
cifico de pacientes oncoldgicos pediétricos.

Enfoques psicodindmicos: consideran los procesos inconscientes, como los meca-
nismos de defensa y la transferencia, utilizando estos procesos para trabajar con las
necesidades, fantasias o experiencias de los pacientes (Rubin, 2001). La arteterapia
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desde el marco psicodindmico puede tener una visién determinista del paciente,
ya que los impulsos inconscientes “dominarian” y empujarian al nifio a la accidn,
afectando la toma de decisiones conscientes sobre lo que podria cambiar. Esta pers-
pectiva tiene un enfoque pesimista y conflictivo, pues el paciente se encuentra cons-
tantemente luchando entre dos fuerzas opuestas (Eros y Tanatos) que no le permi-
ten alcanzar la armonia ni una mejor adaptacién a la vida. Dicho enfoque resulta
dificil de aplicar con ninos, especialmente cuando se requiere una intervencién a
corto plazo (menos de seis meses), ya que este tipo de abordaje desde la perspectiva
psicodinamica implica un periodo mas extenso. Ademas, cuando se utiliza este
enfoque, el alcance de los resultados concretos no siempre es facil de percibir por
parte de los pacientes més jévenes.

Enfoques humanisticos: los enfoques humanistas en arteterapia comparten una
visién positiva del ser humano, ya que se centran en el aspecto gratificante de su
esencia, y una vision optimista, al concebir al ser humano como capaz de enfrentar
y superar dificultades. En este enfoque, la persona es vista como la creadora de
su propio destino y esta en constante bisqueda de su desarrollo personal (Moon,
2001). En resumen, las perspectivas humanisticas coinciden en la visién del ser
humano y se centran en sus cualidades y capacidades para alcanzar la autorrea-
lizacién. Sin embargo, pueden variar en su forma particular de trabajar durante
el proceso de arteterapia, la técnica especifica utilizada o el aspecto humano que
se privilegia. En el enfoque existencial, lo esencial es la basqueda del sentido de la
vida a través del arte (Moon, 2001). En el enfoque centrado en la persona, el factor
crucial es alcanzar la autorrealizacion, siendo la relacién que se establece entre el
terapeuta y el participante un elemento central (Rogers, 2001). Gracias al desarro-
llo creativo del nino, que se manifiesta a través de su trabajo artistico, el nifio puede
expresar su mundo interior y, de este modo, alcanzar el crecimiento personal. Por su
parte, el enfoque fenomenoldgico se centra en la percepcion intencional del trabajo
artistico realizado, incluyendo la observacién de la experiencia inmediata del nifio
respecto a su propia produccién (Betensky, 2001). Posteriormente, se busca promo-
ver la toma de conciencia entre los aspectos expresados en la produccién artistica
y la vida real del paciente (Betensky, 2001). Finalmente, el enfoque Gestalt, basado
en principios similares al enfoque fenomenoldgico (Rhyne, 2001), busca que el
nino, a través de la observacion y el contacto fisico con la obra, tome conciencia
de sus emociones y pensamientos respecto a la situacién en cuestion. Permitir una



expresion abierta, libre y segura de estas emociones facilitaria al paciente realizar
los ajustes necesarios para adaptarse a la nueva realidad, haciéndolo responsable
de su propio proceso y dandole mayor control sobre lo que esta viviendo. En este
caso, tanto el proceso terapéutico como la situacién problematica se consideran
como un todo.

Enfoque cognitivo-conductual (Rubin, 2001): al analizar las caracteristicas del
enfoque cognitivo-conductual en arteterapia, se pueden destacar varias ventajas,
como el establecimiento de objetivos medibles, concretos y definidos de manera
operacional. Este enfoque permite evaluar la eficacia de la terapia a lo largo del
proceso (en diversas sesiones) y verificar en qué medida se estan logrando los obje-
tivos planteados al inicio. Ademas, facilita la motivacion del nifio y el interés de los
padres, ya que pueden observar resultados concretos en términos de cambios en el
comportamiento. El refuerzo, por otro lado, es un elemento clave que favorece la
modificacién de comportamientos del nifio, contribuyendo al progreso de la terapia.

No obstante, un aspecto importante a considerar desde esta perspectiva, cuando
se trabaja con el paciente oncolégico pediatrico, es que puede resultar dificil para
el nino identificar y expresar la imagen mental que le causa malestar. Segtn este
enfoque terapéutico, la identificacién del problema o situacién en el plano men-
tal es un paso previo a la expresién artistica. Este proceso requiere un esfuerzo
cognitivo significativo, especialmente cuando se trata de una situacion estresante
como el cancer. En otras palabras, dado que no es facil para el nifio reconocer qué
aspectos de la experiencia de tener cancer le afectan, también se vuelve complicado
para €l expresarlo graficamente. Esto puede implicar limitaciones en el uso del arte
como herramienta terapéutica desde esta perspectiva.

Otro aspecto a tener en cuenta es la falta de espacio o tiempo durante la terapia
para que el nifio pueda expresar libremente sus emociones a través de una mani-
festacion abierta de lo que la obra de arte podria generar. Esto es especialmente
relevante en el caso de los nifios con cancer, cuyas emociones podrian estar ocultas
o bloqueadas.

Enfoques sistémicos: segiin Sobol y Williams (2001), la perspectiva sistémica
abarca la arteterapia grupal y familiar.

Arteterapia de Grupo: la arteterapia de grupo puede dividirse en tres tipos: a) El
grupo de estudio, en el que las personas participan para realizar un trabajo artis-
tico influenciado, en cierta medida, por la presencia de otros miembros del grupo;
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sin embargo, el foco principal sigue siendo, por un lado, el proceso y la produc-
cién individual, y, por otro, la relacién terapeuta-participante; b) el grupo tematico
o basado en tareas, en el que el grupo trabaja con un tema concreto, en funcién de
las necesidades particulares que puedan surgir en un momento o espacio deter-
minado; ¢) el grupo orientado al proceso, que se centra en la interaccién entre los
miembros del grupo y, al mismo tiempo, en la interrelacién con el lider a través de
la palabra y el trabajo artistico (Sobol y Williams, 2001).

Arteterapia Familiar: se basa en el uso de expresiones artisticas para promover
la salud y el crecimiento psicolégico desde una perspectiva sistémica, contemplando
los sintomas que presenta uno o mas miembros de la familia. En este caso, los
miembros de la familia elaboran un trabajo artistico con el objetivo de explorar
los sentimientos y las relaciones dentro del ntcleo familiar, a fin de promover cam-
bios en el sistema familiar (Sobol y Williams, 2001). Esta perspectiva considera
aspectos como el ciclo de vida familiar, el tipo de comunicacién, la estructura y la
dindmica familiares (Sobol y Williams, 2001).

Emplear una perspectiva familiar sistémica con nifos con céncer seria una tarea
mucho méas compleja, ya que involucra aspectos y dindmicas familiares. Por lo tanto,
el estudio en el que se sustenta el programa de evaluacién basado en arte, que se
describe como caso final de este capitulo, consider6 una visién holistica de la arte-
terapia, incluyendo diferentes dimensiones de la vida del paciente. Esta abarco las
emociones y percepciones sobre la situacién especifica de la enfermedad, en lugar
de trabajar directamente con la familia. Sin embargo, al considerarse la familia un
eje esencial en el equilibrio del paciente, se incluyd la dimensién familiar, abar-
cando sus relaciones y figuras significativas, de manera que se pudiera tener una
comprension integral de la experiencia del paciente y responder asi de manera més
efectiva a las necesidades de esta poblacién pediatrica.

ESTUDIOS PREVIOS SOBRE EL USO DEL ARTE
COMO HERRAMIENTA DE EVALUACION EN PACIENTES
ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

A continuacidn, se presenta una revision de varios estudios publicados en el drea de
la oncologia pediatrica que emplean el arte como método de evaluacién. Los estu-



dios seleccionados fueron realizados entre 2013 y 2023 y se centraron en pacientes
menores de 18 afios.

Sadruddin y Hameed-ur-Rehman (2013) realizaron un estudio fenomeno-
16gico cualitativo que explord la autopercepcion de 78 ninos (de 7 a 12 afios) en
tratamiento para el cancer y examind la relacién de los nifios con sus pares a través
del dibujo. Los dibujos se clasificaron en tres categorias: 1) expresiones faciales:
tristeza, seriedad, dolor y enojo; 2) autoimagen: asociada a baja autoestima y pér-
dida de partes del cuerpo; y 3) lazos familiares: asociados a la soledad o al desapego
emocional. Los resultados del estudio apuntan a la efectividad del dibujo como una
técnica eficaz para la evaluacién cognitivo-emocional en nifios con céncer, en lo
que se refiere a la autopercepcidn, la expresion emocional y las relaciones con los
demas.

z&ngstrémBrénnstrém y Norberg (2014) estudiaron a nueve pacientes pedia-
tricos (de 3 a 9 afios) que recibian quimioterapia, con el objetivo de describir su
experiencia del confort. A partir de las entrevistas y de los dibujos realizados por
los nifos, emergieron cuatro temas del analisis de contenido: soportar el malestar,
expresar el malestar, encontrar confort y confortar a los demas. Se encontrd que
el dibujo constituye un elemento efectivo para la comunicacién del malestar por
parte de los nifios.

Woodgate et al. (2014) realizaron un estudio cualitativo con el objetivo de com-
prender los desafios existenciales a los que se enfrentan los nifios con cancer. El
estudio incluy6 a 13 nifios (entre 8 y 17 afios) en tratamiento activo, quienes regis-
traron sus experiencias a través de una herramienta de dibujo computarizada. Los
resultados mostraron cuatro temas emergentes sobre los desafios existenciales de
estos pacientes: 1) preocupacion existencial, 2) vacio existencial, 3) anhelo existen-
cial y 4) crecimiento existencial. Estos resultados sugieren que el dibujo puede ser
beneficioso para facilitar la expresion de los desafios existenciales de los pacientes
oncolbgicos pediatricos.

Arruda Colli et al. (2015) utilizaron el dibujo y el contar historias como méto-
dos para explorar los sentimientos que se experimentan ante una recaida de la
enfermedad en ocho nifios (de 5 a 12 afios) con cdncer avanzado. Los resultados
mostraron que los pacientes experimentaron fragilidad, abandono y soledad; asi-
mismo una sensacién de lucha entre el bien y el mal, y la basqueda de proteccion
y afecto.
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Hyslop et al. (2018) describieron el uso de los dibujos en treinta nifios (entre
4y 7 anos) diagnosticados con cancer para facilitar la expresién de los sintomas.
Como resultado, se encontrd que los ninos pudieron utilizar los dibujos para dar a
conocer sus sintomas fisicos y psicosociales, asi como elementos ambientales (casa,
hospital). Ademas, el dibujo ayudé a construir una relacion entre el entrevistador y
el participante, al proporcionar un punto de partida para la discusion.

Linder et al. (2018) estudiaron a veintisiete nifios (de 6 a 7 afios) con cancer
para evaluar cdmo percibian y expresaban sus sintomas. El método de investiga-
cion incluy6 el dibujo y la entrevista. Se encontrd que el uso de técnicas basadas
en el arte puede mejorar la evaluacién de los sintomas, al proporcionar una com-
prensién més profunda de la perspectiva del nifio, lo que resulta en un manejo mas
efectivo y personalizado de los sintomas y facilita la comunicacién entre el personal
de salud y el paciente.

Bryan et al. (2019) examinaron el uso de métodos de investigacion basados en
arte como un medio para explorar las experiencias de siete ninos (de 4 a 12 afios)
con cancer y sus relaciones con los proveedores de atencién médica. La observa-
cidn participante proporcioné la mayor profundidad y riqueza en la recopilacién de
datos para comprender las relaciones entre los pacientes y los proveedores de salud
del centro oncolégico pediatrico.

Por su parte, los métodos de dibujo y escritura fueron efectivos para establecer
una relacién efectiva entre el investigador y el nifio. Esto se evalué siguiendo los
criterios de puntuacion de la investigacidn y los criterios de la guia clinica (Bryan et
al., 2019), ambos desarrollados como parte del disefio de investigacién del estudio
mencionado.

Ebrahimpour et al. (2021) identificaron las opiniones de veinte nifos (de 6
a 12 afos) diagnosticados con cancer sobre los factores que los conectan con la
esperanza en una unidad de hospitalizacién oncoldgica, para esto se uso Photo-
voice, que es un enfoque basado en las artes. Los resultados revelaron seis temas que
representan las fuentes de esperanza para los participantes: conexién emocional con
el personal de enfermeria, la ludoteca como medio para suavizar el espacio hospi-
talario, la presencia de uno de los padres, simbolos de recuperacién, un toque de
naturaleza en el entorno hospitalario y escapar de la “jaula del hospital”.

Galvez et al. (2021) exploraron el uso de expresiones estéticas para estudiar el
mundo de ninos diagnosticados con cancer avanzado. En este estudio, que incluy6



a tres participantes (de 10 a 14 anos), se encontré que los métodos de la fenomeno-
logia hermenéutica son eficaces para transmitir el tema, recopilar datos relevantes
y analizar los hallazgos sobre la experiencia de la enfermedad del paciente.

Como parte final de este capitulo, se resalta un estudio que se centré en un pro-
grama de evaluacién basado en la utilizacion del arte como un método de explora-
cion holistica de la experiencia del paciente oncoldgico pediatrico.

Este programa constituye un ejemplo practico en Latinoamérica de cémo es
posible emplear el arte como una herramienta para acceder al mundo interior del
nifio y adolescente con céncer y facilitar la comunicacién entre el proveedor de
salud y el paciente.

CASO LATINOAMERICANO: PROGRAMA DE EVALUACION BASADO
EN ARTE DE LAS EXPERIENCIAS Y NECESIDADES DE NINOS
Y ADOLESCENTES CON CANCER

Petzold y Razavi (2022, 2023) desarrollaron un programa de evaluacién cuyo obje-
tivo era evaluar las necesidades y experiencias de los nifios y adolescentes con céancer.
El estudio se realizé en el Hospital de Especialidades Pediatricas de Maracaibo,
Venezuela, con veinte pacientes (entre 6 y 17 afios) con diagndstico de cancer en
cualquier etapa de la trayectoria de la enfermedad, incluyendo la fase de diagnds-
tico, la fase de tratamiento, la recaida y hasta seis meses después de la finalizacién
exitosa del tratamiento.

El programa de evaluacion basado en el arte explord las experiencias de los
pacientes con respecto al cancer a través del dibujo, la escultura, la pintura y la
fabricacién de mascaras. Consistid en siete sesiones a lo largo de seis meses. En
las dos primeras sesiones se aplicaron las pruebas proyectivas del Dibujo de la
Figura Humana de Machover y el Dibujo de la Familia de Corman. En las siguien-
tes cinco sesiones del programa (cuadro 1), a través de ejercicios artisticos utili-
zando diferentes medios, se abordaron los siguientes temas: la imagen corporal, la
percepcién de la enfermedad, la experiencia en el hospital, los sentimientos hacia
la enfermedad y el tratamiento (Petzold y Razavi, 2022).
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Cuadro 1. Programa de Evaluacién basado en Arte

Sesidn

Objetivo

Actividad

Materiales

La enfermedad y mi

cuerpo sano

Evaluar la percepcién
y los sentimientos del
nifio hacia su cuerpo, en
relacion con la salud y la
enfermedad

Dibujar primero
el cuerpo con la
enfermedad y luego el
cuerpo sano

Hoja de dibujo (29.8
x 22.5 cm), crayones,
lapices de colores,
pasteles suaves, colores
acrilicos, acuarelas,
pinceles

Mi historia en el
hospital

Evaluar la experiencia
del nifio en el hospital

Crear una historia en
un folleto que cuente su
vida en el hospital

Cuadernillo de hojas
de papel blanco A4
dobladas por la mitad,
crayones, lapices de
colores

Escultura libre

Promover sentimientos
de bienestar y evaluar
qué aspectos de la vida
del nifio se asocian a
ellos

Usar arcilla para
representar un objeto
o sfmbolo que los haga
sentir felices

Arcilla, colores acrilicos,
pinceles

Hacer una mascara:
“lo que no digo”

Expresar
preocupaciones y
sentimientos que han
estado ocultos o que
hasta ahora no se han
expresado con respecto
a la enfermedad y el

tratamiento

Hacer una méscara, y
representar o verbalizar
sentimientos
y preocupaciones
ocultas con respecto
a la enfermedad y
tratamiento

Papel de color,
rotuladores, tijeras,

pegamento

Dibujo libre

Promover la creatividad
y la libre expresion de
los pacientes

Hacer un dibujo de la
forma que quieran con
los materiales de su
eleccién

Hoja de dibujo (29.8
X 22.5 c¢cm), crayones,
lapices de colores,
pasteles suaves, colores
acrilicos, acuarelas,
pinceles, rotuladores

Fuente: elaboracién propia.

La investigacién utiliz6 una metodologia cualitativa basada en el analisis de con-
tenido de las entrevistas y trabajos de arte realizados por los pacientes (Petzold y
Razavi, 2022; Petzold y Razavi, 2023). Cada sesion fue grabada en audio, para luego
ser transcrita y analizada mediante analisis de contenido. El primer paso consis-



tié en una lectura detallada de la transcripcién de cada sesién, prestando atencién
a aquellos aspectos relevantes acerca de la experiencia descrita por el paciente. Al
mismo tiempo, se tomaron notas con ideas tentativas para la categorizacion futura.
Las frases o parrafos que contenian aspectos relevantes de las experiencias de la enfer-
medad fueron subrayadas e identificadas como “unidades de significado” (Grane-
heim y Lundman, 2004). Por otro lado, se identificaron las unidades de significado
de las pruebas proyectivas y los trabajos de arte de los nifios, con un total de 465
unidades de significado, a partir del anélisis de 190 documentos (transcripciones
de sesiones, pruebas proyectivas y obras de arte). Posteriormente, se asignaron c6di-
gos a estas unidades de significado para finalmente establecer las categorias deri-
vadas de este estudio (Petzold y Razavi, 2022; Petzold y Razavi, 2023), las cuales
se describen a continuacién:

1. Dimension fisica: relacionada con los sintomas fisicos del paciente asocia-
dos a la enfermedad y los efectos secundarios del tratamiento

2. Dimensién cognitiva: involucra la conciencia, el conocimiento y las preo-
cupaciones sobre la enfermedad y el tratamiento, asi como la responsabili-
dad del paciente en relacion con su salud

3. Dimensién emocional: engloba tanto los estados emocionales positivos como
negativos

4. Dimensién conductual: implica las acciones realizadas por el paciente en
relacién con la enfermedad o el tratamiento

5. Dimension familiar: asociada a las necesidades y relaciones familiares del
paciente

6. Dimensidn social: relacionada con las interrelaciones y necesidades socia-
les del paciente

El planteamiento de Petzold y Razavi (2022, 2023) acerca de la dimensién fisica
destaca los sintomas mas comunes en los pacientes oncoldgicos pediétricos, como
la fatiga, el dolor y la pérdida del apetito. Estos sintomas son descritos como fac-
tores que afectan considerablemente el desempefo diario de los nifos y su bien-
estar general. En los trabajos artisticos, especificamente en los dibujos realizados
por los pacientes, se evidencian representaciones de estos sintomas. Por ejemplo,
se observa la demarcacién de la linea media del cuerpo, lo que podria reflejar los
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cambios fisicos causados por la enfermedad y el tratamiento. Ademas, los dibujos
incluyen escenas del hospital, que suelen estar asociadas con procedimientos médi-
cos dolorosos, como la extraccion de muestras de sangre o las zonas del cuerpo
donde experimentan dolor, lo cual subraya como estos aspectos fisicos impactan
directamente en su experiencia y percepcion de la enfermedad.

En cuanto a la dimensidn cognitiva (Petzold y Razavi, 2023), se destaca que la
conciencia de la enfermedad y del tratamiento, asi como la responsabilidad en el
seguimiento de las indicaciones médicas, contribuyen a la sensacién de control y
seguridad del paciente respecto a su salud. Por otro lado, las preocupaciones sobre
el impacto del cancer y el tratamiento constituyen factores de estrés y desencade-
nan emociones negativas en el paciente. Los elementos mencionados previamente
se expresaron a través del arte mediante la representacion de la enfermedad y sus
efectos secundarios (como la calvicie y la pérdida extrema de peso), los procedi-
mientos médicos, las visitas al hospital y las comidas saludables.

Por su parte, la dimension emocional (Petzold y Razavi, 2022), que comprende:
a) los estados emocionales positivos, asociados con el bienestar, tales como la espe-
ranza, el espiritu de lucha, la felicidad y el afecto hacia los demés, se encontra-
ron vinculados con la recuperacién de la enfermedad, los resultados satisfactorios
del tratamiento y la posibilidad de retomar la vida previa a la enfermedad. Estos
aspectos se representaron a través de imagenes que reflejan la determinacion para
superar la enfermedad, trazos gruesos, trabajos artisticos relacionados con activi-
dades deportivas y momentos de diversion, asi como imégenes llenas de color que
muestran rostros sonrientes y palabras escritas asociadas con la esperanza, la fe
y el optimismo; b) los estados emocionales negativos, relacionados con el distrés
del paciente, incluyeron la tristeza, la ansiedad o miedo, y la rabia. Estas respues-
tas emocionales estuvieron asociadas al sentimiento de pérdida por la vida que
ha cambiado, los procedimientos médicos dolorosos, el aislamiento y los efectos
del tratamiento. Dichas respuestas emocionales fueron expresadas en los trabajos
artisticos mediante figuras pequenas, la ausencia de brazos, rostros tristes y lloro-
sos, rostros melancdlicos durante procedimientos médicos, imagenes que repre-
sentan el aislamiento del paciente, figuras inestables, omision de pies, dibujos de
nubes y partes del cuerpo amputadas.

Por otro lado, en la dimension conductual se encuentran aquellas acciones eje-
cutadas por el paciente que reflejan rechazo hacia los procedimientos médicos, el



hospital y la hospitalizacién, como el llanto, los gritos o los movimientos para evi-
tar los procedimientos clinicos. En cuanto a la dimensién familiar, se observd que
la presencia de la figura materna, asi como la unién familiar y de los padres, cons-
tituyen factores que contribuyen a la seguridad, estabilidad y confort del paciente.
Otro componente destacado en esta dimension es el reconocimiento, por parte del
paciente, de la preocupacién de los padres hacia su enfermedad y prondstico. En
contraste, los conflictos entre los padres fueron identificados como un factor de
estrés reportado por los pacientes. Desde el punto de vista grafico, lo anterior se
reflejé a través de dibujos del bloque parental, la familia tomada de la mano, ilus-
traciones de la familia unida, representaciones de la madre, la abuela, el padre y los
hermanos, y la presencia de los padres en los dibujos de las escenas hospitalarias
(Petzold y Razavi, 2023).

Finalmente, en la dimensién social, se encontré la expresién de afecto y con-
sideracién hacia los proveedores de salud. Se observé que un equipo de salud que
modele tolerancia, escuche, exprese afecto y brinde atencién facilita la adaptacion
del paciente a la enfermedad y el tratamiento. De manera similar, en esta misma
dimensidn, se destacan las necesidades sociales de compartir con amigos, reto-
mar la vida anterior a la enfermedad y alcanzar metas personales. Estos factores
actan como motivadores que contribuyen al bienestar del paciente y refuerzan las
herramientas para enfrentar la enfermedad. Los elementos pertenecientes a esta
dimensién fueron expresados a través del arte, con representaciones de enfermeras
y médicos, dibujos de amigos, representaciones gréficas de las metas del paciente y
dibujos de actividades cotidianas previas al cancer (Petzold y Razavi, 2023).

CONCLUSION

La evidencia disponible sugiere que el arte puede ser una herramienta valiosa para
realizar una evaluacién integral del paciente oncoldgico pediatrico, siendo espe-
cialmente atil para los pacientes mas jovenes, para quienes resulta dificil expresar
verbalmente sus experiencias y necesidades. Esto se debe, por un lado, a las limita-
ciones asociadas al desarrollo evolutivo del paciente y su lenguaje, y por otro, a que
la naturaleza traumatica de la enfermedad dificulta la organizacién y estructura-
cién de la experiencia, la cual, en muchos casos, puede verse bloqueada o repri-
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mida. De este modo, el arte, como herramienta de evaluacién mas atractiva y menos
amenazante en comparacion con las formas tradicionales de entrevista, facilitaria la
comunicacién entre el equipo de salud y el paciente. Ademas, permite la expresion
de los sentimientos, experiencias, necesidades, esperanzas y miedos a través de un
proceso creativo y un producto artistico final que se convierte en la materializacién
del mundo interior del paciente, otorgandole un significado mas estructurado a la
experiencia de la enfermedad mediante formas, lineas, colores e imagenes.

Dentro de la psicooncologia, este tipo de métodos basados en el arte se emplea
cada vez mas; sin embargo, sigue siendo necesario continuar investigando en el
area para profundizar en las ventajas y limitaciones de dichos métodos, especial-
mente en lo que respecta al campo de la psicologia de la salud, donde la estandari-
zacion de los procedimientos se vuelve imperativa para atender de manera idénea
a nuestros pacientes.
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CONTEXTO DE LA ATENCION DEL CANCER EN GRUPOS
VULNERABLES: PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES, EFECTOS PSICOSOCIALES
DESDE EL DIAGNOSTICO HASTA LA SOBREVIDA
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INTRODUCCION

El término cdncer engloba un amplio grupo de enfermedades que pueden afectar
cualquier parte del cuerpo y se caracterizan por la proliferacién descontrolada
de células anormales. Estas células no solo superan los limites normales de cre-
cimiento, sino que también tienen la capacidad de invadir tejidos cercanos y pro-
pagarse a otros drganos, en un proceso conocido como metdstasis (World Health
Organization [wHo], 2022).

Ademas de constituir un desafio médico, el cancer es una crisis global con pro-
fundas implicaciones sociales y econdmicas. Este impacto es especialmente pro-
nunciado en los paises de Latinoamérica, donde la escasez de recursos y el acceso
limitado a servicios de deteccién y tratamiento temprano agravan la situacién. El
cancer no solo afecta la salud fisica de las personas diagnosticadas, sino que tam-
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bién provoca un efecto en cadena en sus familias, comunidades y economias, acen-
tuando las desigualdades y aumentando la carga psicosocial tanto en los individuos
como en las sociedades.

Esta enfermedad es uno de los mayores problemas de salud ptblica de nuestra
época; es una de las principales causas de muerte a nivel mundial durante déca-
das y representa un desafio significativo para la economia y los sistemas de salud
actuales y futuros (Reynoso y Torres Dominguez, 2018). Se estima que aproxi-
madamente 1 de cada 5 personas desarrollara cancer a lo largo de su vida, y que
alrededor de 1 de cada 9 hombres y 1 de cada 12 mujeres moriran a causa de esta
enfermedad (Pan American Health Organization [PaAHO/WHO], 2024).

A nivel mundial, en 2022 se estimo la aparicién de 20 millones de nuevos casos
de cancer y 9.7 millones de muertes por esta enfermedad. En términos de inciden-
cia, las tres neoplasias mas comunes fueron el cancer de pulmén, con 2.5 millones
de casos, lo que representa 12.4% del total de nuevos diagndsticos, seguido por el
cancer de mama, con 2.3 millones de casos (11.6%), y el cancer colorrectal, con 1.9
millones de casos (9.6%). En cuanto a las principales causas de muerte por cancer,
el cancer de pulmén ocup6 el primer lugar, con 1.8 millones de fallecimientos, que
representan 18.7% del total de muertes por cancer, seguido por el cancer colorrectal
(900 000 muertes; 9.3%) y el cancer de higado (760 000 muertes; 7.8%) (Interna-
tional Agency for Research on Cancer [GLOBOCAN], 2022).

En México, durante 2022 se registraron 207 154 nuevos casos de cancer y 96 210
muertes. Sin embargo, las neoplasias mas prevalentes y las principales causas de
muerte por cancer difieren en comparacion con el panorama mundial. En térmi-
nos de incidencia, las tres neoplasias mas comunes fueron: el cancer de mama,
con 31 043 casos, lo que representa 15% del total de nuevos diagndsticos, seguido
por el cancer de préstata, con 26 565 casos (12.8%), y el cancer colorrectal, con
16 082 casos (7.8%). En cuanto a la mortalidad, el cancer colorrectal ocupé el
primer lugar, con 8 283 muertes, lo que representa 8.6% del total de muertes por
cancer, seguido por el cancer de mama (8 195 muertes; 8.5%) y el cancer de pul-
mon (7 808 muertes; 8.1%) (GLOBOCAN, 2022).

El rapido incremento de la carga mundial de cancer refleja tanto el envejeci-
miento y crecimiento de la poblacién como los cambios en la exposicién a factores
de riesgo, muchos de los cuales estin relacionados con el desarrollo socioeconé-
mico (WHO, 2024). En este contexto, el cdncer no solo representa una carga sig-



nificativa en términos de morbimortalidad, sino que también implica un impacto
econémico considerable para los pacientes y sus familias, asi como efectos psicoso-
ciales a lo largo del tratamiento, incluso después de su finalizacion y en escenarios
paliativos.

Recibir un diagndstico de cancer provoca mltiples reacciones psicoldgicas en
las personas, siendo el malestar emocional una de las mas predominantes. Por ello,
es necesaria una adaptacién que permita a los pacientes ajustarse de manera més
funcional al proceso de salud-enfermedad en un entorno oncolégico (Castillo et
al., 2017). Lamentablemente, las afectaciones en la salud mental, como el malestar
emocional, la ansiedad y los sintomas de depresién, no suelen tratarse de manera
temprana y oportuna, ya que médicamente se consideran con frecuencia como reac-
ciones “normales”. Esto puede derivar en un manejo inadecuado de los sintomas y
en una disminucién de la calidad de vida (Galindo et al., 2015).

Existe una relacion bien documentada entre las enfermedades crénico-dege-
nerativas y los problemas de salud mental. Se ha observado que aproximadamente
68% de las personas adultas con algtin problema de salud mental también presen-
tan al menos una afecciéon médica crénica. Asimismo, los comportamientos poco
saludables pueden aumentar el riesgo de desarrollar cancer y otras condiciones
de salud crénico-degenerativas (Massetti et al., 2017). Entre las afectaciones en salud
mental mas prevalentes se encuentra el distrés (malestar emocional), cuya preva-
lencia oscila entre 30% y 60%, y es mds alta en pacientes hospitalizados (63.5%)
en comparacién con aquellos en atencién ambulatoria (37.8%) (Gonzalez Ling et
al., 2023; Peters et al., 2020). Segtn la National Comprehensive Cancer Network
(NceN), hasta 52% de las personas con cancer experimentan niveles significativos
de distrés, lo que puede comprometer la adherencia al tratamiento y se asocia con
estancias hospitalarias més prolongadas (p = .04), ademas de una menor calidad
de vida. También se han reportado prevalencias de depresién de 6.5% y ansiedad de
11.5% a las cuatro semanas del diagnéstico.

En personas con cancer de mama, los trastornos psicoldgicos mas comunes
incluyen ansiedad, distrés, depresion y trastorno de estrés postraumatico. Ademas,
las alteraciones cognitivas y la disfuncién sexual son problemas significativos que
impactan la calidad de vida tanto de pacientes jévenes como adultos. Entre los dife-
rentes tipos de cancer, aquellos diagnosticados con cancer pancreatico, de cabeza
y cuello, y de mama presentan las tasas mas elevadas de depresion. Esta depresion
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puede disminuir la capacidad inmunoldgica y reducir las probabilidades de super-
vivencia (Dinapoli et al., 2021).

En la poblacién mexicana, se identificé que 62% de las personas con cancer pre-
sentaba sintomas de ansiedad de moderada a grave, 40% manifestaba sintomas de
depresion de moderada a grave, y hasta 64.7% experimentaba estrés (Vazquez et al.,
2023; Hernandez Marin, 2019; Hernandez Silva et al., 2020). Incluso en super-
vivientes de cancer de mama, 26.5% report6 algtn nivel de sintomas de ansiedad,
17.5% de sintomas de depresion, y 55% expresd miedo a la recurrencia (Ramirez
Orozco et al., 2023).

Un diagnéstico de cancer puede ser considerado un evento traumatico, lo que
abre la posibilidad de un crecimiento postraumatico. Es decir, algunas personas
con cancer reportan cambios positivos en sus relaciones, percepciones de si mis-
mas y de la vida en general, asi como en su espiritualidad durante o después del
proceso de enfermedad. Estos cambios surgen de enfrentar directamente el evento
traumatico. En este contexto, se ha identificado que el apoyo social es uno de los
factores més frecuentemente asociados con el crecimiento postraumatico, ya que
facilita el proceso afectivo-cognitivo necesario para reconstruir un nuevo sistema
de creencias (Ning et al., 2023). De hecho, muchos supervivientes de cancer con-
sideran que la vida posterior al cdncer marca el inicio de una nueva etapa, expe-
rimentando cambios positivos, los cuales también estan vinculados a conductas
de autocuidado y a la cantidad de informacién recibida sobre la enfermedad. Esta
situacién ha llevado a la consideracién de que, mediante intervenciones clinicas y
educativas adecuadas, es posible fomentar el crecimiento postraumatico (Evans et
al., 2022).

En este sentido, la psicooncologia es un area del conocimiento multidisciplina-
ria encargada de la investigacion y atencién clinica de las personas con céncer, asi
como de sus familiares y el equipo de salud. Su enfoque no se limita Gnicamente
a la enfermedad, sino que abarca también la prevencidn, diagnéstico, tratamiento,
periodo de sobrevida y el final de la vida, adoptando un enfoque integrativo e inclu-
sivo del proceso salud-enfermedad (Vazquez et al., 2023).

Actualmente, los tres modelos méas comunes de prestacién de atencién espe-
cializada en psicooncologia son la atencién en el hospital y/o instituto, fuera de él,
y en colaboracién con grupos de apoyo (Pirl et al., 2020). Estos modelos pueden
resultar bastante heterogéneos, especialmente en regiones como Latinoamérica,



que atn esta en proceso de consolidar la psicooncologia como una parte integral
de los sistemas de salud (Vazquez et al., 2023).

Dentro de la investigacién en el area de psicooncologia, desde la perspectiva
del profesional de la salud, se ha reportado que hasta 80% del equipo de oncologia
identifica angustia en la poblacién con céncer, y 50% de quienes presentan angus-
tia requiere atencién psicosocial, segin el criterio médico oncolégico en México
(Galindo Vazquez et al., 2022).

En este sentido, la mayoria de los profesionales de la salud preguntan directa-
mente a sus pacientes sobre sus problemas emocionales; sin embargo, muy pocos
utilizan escalas o cuestionarios validados para concretar objetivamente dichas proble-
maticas o sintomatologias. En cuanto a las personas con cancer, la mayoria refirid
que en la instituciéon donde eran atendidos se cuenta con servicios de salud mental
(Vazquez et al., 2023).

Por lo tanto, la psicooncologia ha identificado al grupo de personas con enfer-
medad mental grave (EMG) (Public Health England, 2018) y adversidad psicosocial,
tanto antes como durante el tratamiento del cancer, como un grupo con un pro-
ndstico psicosocial mas reservado a lo largo del proceso de deteccidn, tratamiento
y seguimiento.

ADVERSIDAD PSICOSOCIAL PREVIO AL DIAGNOSTICO DE CANCER

Diversos factores previos al diagndstico del cancer pueden derivar en un retraso
en la deteccion e incluso en el abandono del tratamiento. Entre estos factores se
incluyen los problemas de salud mental y los estilos de vida poco saludables. Se
ha identificado que las personas con EMG, definidas como “aquellas personas con
problemas psicoldgicos tan debilitantes que su capacidad para realizar actividades
funcionales y ocupacionales se ve gravemente afectada” (Public Health England,
2018), constituyen un grupo particularmente vulnerable, con barreras tanto para la
deteccién del cancer dentro como fuera del entorno de atencidn primaria.

Cabe destacar que el cancer es la segunda causa de muerte entre personas con
EMG. Los retrasos en el diagnéstico y el acceso desigual a la atencién de la salud
contribuyen a que la mortalidad por cancer sea de dos a cuatro veces mayor en
personas con enfermedades mentales que en la poblacién general (Cunningham et
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al., 2015; Tran et al., 2009). La mayor parte de estas disparidades est4 relacionada
con enfermedades crénicas prevenibles y tratables. Los factores individuales del
estilo de vida, como el tabaquismo, el consumo de alcohol o la adherencia limitada
al tratamiento, a menudo se identifican como problemas muy importantes en la
configuracién del riesgo entre las personas con enfermedades mentales (Weinstein
et al., 2016).

Se ha documentado que la presencia de un trastorno mental antes del cancer
tiene un efecto decreciente sobre la utilizacidn de servicios de salud, lo que posi-
blemente indica un bajo cumplimiento o adherencia médica a los tratamientos ante
el diagnéstico de cancer.

Asimismo, se ha observado que las personas con ambos diagndsticos en con-
comitancia presentan una mayor sobrecarga médica y econdémica, con hasta 50%
mas de gasto anual en comparacién con aquellos que no padecen dicho trastorno dual
(Ma et al., 2023).

En esta misma linea, Solmi et al. (2020) describen que las personas con pro-
blemas de salud mental graves tienen menos probabilidades de recibir pruebas de
deteccién de cancer y menos programas de deteccidon en general, en comparacion
con la poblacién general, a pesar de la evidencia que muestra el aumento en la
mortalidad por cancer en personas con enfermedades mentales.

Por ello, resalta la importancia de dirigir mayor atencidén a esta poblacidn, asi
como de desarrollar programas, campafias e intervenciones especificos para ayu-
dar a este sector de la poblacién, permitiendo la deteccién temprana del cancer a
través de pruebas adecuadas. De igual forma, el seguimiento del tratamiento del
cancer en pacientes con trastornos mentales preexistentes merece mas énfasis debido
a las limitaciones y situaciones de vulnerabilidad ya mencionadas en esta pobla-
cién especifica.

Para continuar ejemplificando esta disparidad, autores como Kerrison et al.
(2023) han reportado que la participacion en examenes de deteccién de céncer es
menor entre personas adultas con EMG en comparacién con personas adultas sin
ellas; especificamente para el examen de deteccién de cancer de colon (42.11%
frente a 58.89%), mama (48.33% frente a 60.44%) y cuello uterino (64.15% frente
a 69.72%; todos p < 0.001). Y especificando por trastorno de salud mental, la par-
ticipacion fue més baja en aquellos con esquizofrenia (intestino, mama, cervical:
33.50%, 42.02%, 54.88%), otras psicosis (41.97%, 45.57%, 61.98%) y trastorno



bipolar (49.94%, 54.35%, 69.69%), aunado a aquellas personas con EMG que viven
en areas mas desfavorecidas.

Incluso, personas con EMG han descrito haber tenido experiencias negativas con
las pruebas de deteccion de cancer de mama y de cuello uterino, al tener una cita apre-
surada, brusquedad en la atencién por parte del especialista y, en general, descri-
bieron toda la experiencia como traumatizante. Esto podria explicarse por el hecho
de que el personal de deteccién del cancer y los profesionales de la salud admitie-
ron que se sentian mal preparados para abordar las necesidades de salud mental
de las personas con EMG durante la deteccidn, lo que llevé a que los miembros
del personal tuvieran poca confianza al consultar y comunicarse con su paciente
(Murphy et al., 2021).

Entonces, considerando las disparidades en relacién a la deteccion del cancer,
se podrian explicar y comprender mejor algunos datos en torno a la enfermedad,
como el hecho de que las personas con enfermedades mentales (definidas como
trastornos del estado de 4nimo, trastornos psicdticos, demencia, trastornos por abuso
y dependencia de sustancias, entre otros) tengan mas probabilidades de tener can-
cer de colon no estadificado o un diagndstico de cancer de colon en la autopsia
(Baillargeon et al., 2011).

Por ello existe un area de oportunidad en el trabajo futuro que aborde estas
disparidades mediante la atencién integrada de salud fisica y mental, asi como la
integracién en los servicios de coordinacién de apoyo, la comunicacién y la toma
de decisiones compartidas (Murphy et al., 2021).

Otra propuesta que se puede llevar a cabo para reducir las disparidades de este
grupo de pacientes es la que plantean Weinstein y colaboradores (2016), en donde
los centros de atencién clinica, ya sea primaria, de urgencias o de alta especialidad,
brinden educacién constante al personal de salud para reducir el estigma y mejorar
la experiencia del paciente.

Asimismo, es fundamental considerar la salud fisica como un elemento inte-
grante y reembolsable de la atencidén psiquiatrica, que requiere examenes médicos
de deteccion, asi como medidas de prevencion y atencién, como parte de la planifi-
cacion del tratamiento de los trastornos psiquiatricos, en particular en las primeras
fases del tratamiento de los trastornos mentales, como son el primer episodio de
psicosis y el inicio de la medicacién psiquiatrica.
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FACTORES COMPORTAMENTALES Y CONTEXTUALES DE RIESGO

Al hablar de enfermedades crénicas como el cancer y problemas de salud mental,
es importante considerar los factores individuales (relacionados con las creencias
y comportamientos) y los contextuales que influyen o afectan de alguna manera la
deteccidn, el desarrollo y/o el mantenimiento de dichos padecimientos.

Podemos referirnos a factores individuales de riesgo, como algunos estilos de
vida poco saludables, el tabaquismo, el alcoholismo o la mala adherencia a los tra-
tamientos; sin embargo, existen otros factores contextuales o a nivel de sistema que
exacerban estos factores individuales y pueden impulsar fundamentalmente dispa-
ridades de salud entre las personas, particularmente entre aquellas con enfermeda-
des mentales. Por ejemplo, la falta de integracion entre los sistemas de salud mental
y atencién médica (asi como la complejidad de navegarlos), las enfermedades men-
tales per se, el estigma social y el prejuicio médico, asi como circunstancias sociales
como el menor acceso al sistema educativo, el menor ingreso econdmico, la pobre
integracion social, el mayor desempleo, la falta de vivienda y/o la peor calidad de
las viviendas (Firth et al., 2019; Chang et al., 2023; Weinstein et al., 2016).

De hecho, se ha estudiado cémo un bajo nivel socioeconémico puede represen-
tar un factor de riesgo para desarrollar céncer, especificamente colorrectal. Ade-
mas, se ha observado que los factores de riesgo conductuales son mas comunes en
poblaciones con dichos niveles socioecondmicos, lo cual cobra atin mayor relevan-
cia al considerar que los estilos de vida poco saludables pueden representar hasta
70% de los canceres colorrectales (Chyke et al., 2012).

Las personas con EMG tienen menos probabilidades de realizarse pruebas bési-
cas de cuidado de la salud sobre muchos pardmetros fisicos importantes, como la
obesidad y la hipertensién arterial. Por lo tanto, esto afecta la disponibilidad y
calidad de la atencién sanitaria, impactando en su esperanza de vida, la cual es
entre 15 y 20 afios menor que la de la poblacién general (De Hert et al., 2011;
Grassi y Riba, 2020). Asimismo, se ha documentado que las personas que padecen
alguna enfermedad mental enfrentan diversos retos y presentan factores de com-
portamiento que pueden contribuir a un mayor riesgo de desarrollar o complicar
la enfermedad de céncer, como la alta prevalencia de tabaquismo, obesidad, una
dieta de menor calidad, mala calidad de suefio, inactividad fisica, abuso de sus-
tancias, desconfianza o falta de motivacion. Aunado a los factores individuales,



se deben considerar factores contextuales més visibles en las personas con alguna
enfermedad mental, como la falta de seguro médico, la falta de acceso a servicios
de salud preventiva, dificultades de comunicacién con el personal de salud, falta de
hogar o diagnéstico de trastorno dual (Gilham et al., 2023; Muirhead, 2014).

Las tasas de mortalidad por cancer son 30% mas altas en pacientes psiquia-
tricos, aunque su incidencia de cancer no es mayor que en la poblacion general.
Los pacientes psiquiatricos tienen més probabilidades de presentar metastasis en
el momento del diagndstico y menos probabilidades de recibir intervenciones espe-
cializadas. Esto puede explicar su mayor letalidad y resalta la necesidad de mejo-
rar la deteccién del cancer en poblaciones en situacién de mayor vulnerabilidad
(Kisely, Crowe y Lawrence, 2013).

ENTORNOS FAMILIARES DISFUNCIONALES

Ahondar en el entorno psicosocial y familiar de la persona con cancer resulta de
vital importancia, ya que dichos ambientes pueden ser factores de riesgo determi-
nantes relacionados con conductas de autocuidado que permitan tanto una detec-
cién oportuna de la enfermedad como una adecuada adhesion al tratamiento. Por
ejemplo, se ha identificado que la adversidad familiar puede tener un efecto en la
interrupcion de la terapia hormonal adyuvante en pacientes con cancer de mama.
Es por ello que la evaluacién de la informacién familiar de las personas con can-
cer de mama puede ayudar a identificar grupos en riesgo alto de interrumpir el
tratamiento y, por lo tanto, mejorar el resultado de este, asi como la supervivencia
al cancer de mama (Zeng et al., 2024). Se ha demostrado que la tensién emocio-
nal resultante de la adversidad familiar, como la tension financiera, el duelo o la
dinamica familiar negativa (por ejemplo, cuando a una pareja se le diagnostica
abuso de drogas o alcohol), aumenta los niveles de carga psicoldgica, lo que puede
alterar o reducir la capacidad de las mujeres para manejar la situacioén y exacerbar
sintomas relacionados con el tratamiento y la adherencia al tratamiento (Perry et
al., 2019; Stroebe et al., 2007).

Otro estudio también ha observado que en mujeres con cancer y adversidad
familiar existe un mayor riesgo de suspender la terapia hormonal adyuvante, espe-
cificamente en las mujeres con privacion material (indice de riesgo [HR] = 1.31),
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dindmica familiar negativa (HR = 1.16), pérdida o amenaza de pérdida (HrR = 1.15),
o adversidad familiar alta (HR = 1.53). Ademas, las mujeres con dindmica familiar
negativa (HR = 1.41) o alta adversidad (HR = 1.67) tenian mayor riesgo de morir
por cancer de mama. Asi, la adversidad familiar se asocia con un mayor riesgo de
interrupcion de la terapia hormonal adyuvante y mortalidad especifica por cancer
de mama. Identificar, entonces, los factores de riesgo relacionados con la familia
puede ayudar a reconocer a aquellas pacientes de alto riesgo e integrarlas a inter-
venciones que prevengan la interrupcidn del tratamiento y, posteriormente, mejo-
ren el resultado del cancer de mama (Zeng et al., 2024).

Ikhile et al. (2024), a través de su revisién sistemadtica, destacan también que
tener bajo apoyo social, incluyendo el soporte familiar, emocional y el soporte derivado
de una buena relacién médico-paciente, se asocia con mayores niveles de depresién.
Asimismo, otros factores psicolégicos como tener un menor o pobre sentido de la
vida, mayores pensamientos intrusivos, estrategias de afrontamiento poco funcio-
nales y adaptativas, baja eficacia parental, mayor alteracién de la imagen corporal
o mayor percepcion de presién de los otros, se asocian con depresién y ansiedad.
Hablando especificamente de ansiedad y depresidn, los factores psicoldgicos fue-
ron la categoria mas destacada de factores de riesgo asociados con dichas sinto-
matologias. Por ejemplo, el escaso apoyo de las familias, los amigos y el sistema
sanitario fue un factor de riesgo comiin para desarrollar depresion, tanto en la fase
de tratamiento como en la de supervivencia.

Al hablar del entorno familiar, es importante considerar las adversidades fami-
liares y psicosociales desde la infancia, ya que se ha demostrado cdmo estos factores
se asocian con la enfermedad de céncer, con la exacerbacién de algunos sintomas
relacionados con la enfermedad, como respuestas inflamatorias crénicas que ele-
van el riesgo tanto de desarrollar como de mantener o complicar la enfermedad, asi
como el desarrollo de otros desérdenes mentales. Por ejemplo, en un estudio con
personas diagnosticadas con cancer de pulmén, se observé que aquellos adultos
con eventos adversos en la infancia temprana, como abuso, abandono o desarrollo
en ambientes traumaticos, son més propensos a presentar respuesta inflamatoria
crénica (medida por pcr de la interleucina-6 (iL-6) y factor de necrosis tumoral-o
(TNF-a)). Asimismo, tienen mayor riesgo como adultos de desarrollar conductas
de riesgo, abuso de sustancias o mayor consumo de tabaco, factores que a su vez
incrementan el riesgo de desarrollar cancer y especificamente cédncer de pulmén



en la edad adulta. Ademas del cancer, los adultos que experimentaron estos eventos
adversos tienen mayor probabilidad de desarrollar desérdenes psiquiatricos, par-
ticularmente depresion, la cual es exacerbada al enfrentar un evento vital como el
diagnéstico de cancer (McFarland et al., 2020).

Finalmente, considerando lo anterior, podemos reafirmar que la regulacién emo-
cional, estrategias de afrontamiento funcionales en el entorno familiar, la adecuada
comunicacién familiar, asi como un adecuado soporte social y condicién econd-
mica, son factores protectores para la resiliencia familiar de pacientes con cancer,
tal como lo reportan Shao et al. (2023). Por lo cual, la comunicacién y el acerca-
miento con las y los pacientes que carecen de apoyo social se vuelve prioritario;
pues, como se ha documentado, la falta o limitacién de apoyo tanto emocional como
instrumental a través de una red sélida de apoyo social, puede predisponer a los
pacientes a ser dependientes de personal médico oncolégico (Loh ef al., 2019).

CONCLUSION

Es fundamental reconocer y abordar las necesidades y desafios que enfrentan las
personas con enfermedad mental grave (EMG) en el contexto oncoldgico. Identifi-
car estas disparidades permite superar barreras de acceso oportuno a los servicios
de salud, reducir el estigma, promover la concientizacién y fomentar relaciones posi-
tivas entre los proveedores de atencién médica y las personas con EMG. Abordar
estos desafios es crucial para garantizar que todas las personas, independientemente
de su estado de salud mental, tengan acceso justo y equitativo a las pruebas de detec-
cién y tratamientos oncolégicos (Tuschick et al., 2024).

Adicionalmente, las oportunidades de capacitacién dirigidas a los equipos de
salud en oncologia deben ser sensibles a las necesidades culturales y psicoldgi-
cas de cada poblacién, prestando especial atencién al contexto socioeconémico y
politico, asi como al sistema de atencién médica de cada regién. Contribuir a la
reduccion y eliminacién de las disparidades de salud locales y globales relaciona-
das con el cancer requiere intervenciones que lleguen a diversos grupos culturales
y que demuestren éxito en la mejora de los resultados clinicos y psicosociales. Un
enfoque efectivo para lograrlo es la adaptacion cultural de intervenciones basadas
en evidencia cientifica, asegurando que sean efectivas para nuevos grupos cultura-
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les, manteniendo la mas alta calidad cientifica y clinica en los resultados obtenidos
(Costas Muniz et al., 2023).

Para alcanzar estos objetivos, se propone: 1. equiparar las intervenciones en psi-
cooncologia, fundamentadas en procedimientos basados en evidencia y con perso-
nal de salud mental adecuadamente capacitado y profesionalizado; 2. desarrollar
politicas pablicas que consoliden el rol del psic6logo(a) en oncologia como parte
esencial de la atencién; 3. consolidar lineas de investigacién que lleven al desarrollo
constante de estas areas; y 4. desarrollar programas de atencién en salud mental
dirigidos también a las personas cuidadoras primarias, que son parte esencial del
éxito del tratamiento en oncologia en nuestro pais (Vazquez et al., 2023).

Finalmente, aminorar las brechas de tratamiento y disparidades en personas con
EMG y enfermedades oncoldgicas representa hoy un desafio que cada sistema de salud
debera atender de acuerdo con sus recursos y necesidades, particularmente en el
area de salud mental. En este sentido, la Psicologia de la Salud est4 llamada a for-
talecer programas de prevencion, deteccion y atencién de la salud mental en con-
textos oncolégicos para pacientes, cuidadores primarios y personal de salud. Esto
no solo busca reducir las brechas mencionadas, sino también mitigar el estigma
y disminuir el impacto del cancer en el paciente, su entorno y el contexto social,
especialmente en zonas de alta vulnerabilidad social, politica y econémica, como
los paises de Latinoamérica, donde se han observado mayores disparidades y con-
secuencias psicosociales.
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ConbucTas SALUDABLES, BIENESTAR SUBJETIVO,
REGULACION EMOCIONAL, ANSIEDAD, DEPRESION
Y ESTRES EN ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS
DE NUEVO INGRESO

TERESA IVETH SOTELO QUINONEZ!
RaAQUEL GaRrcia FLORES
PaoLa EscoBEDO HERNANDEZ
SoniA BEATRIZ ECHEVERRIA CASTRO?

INTRODUCCION

El inicio de la educacién superior representa una etapa de transicion relevante en
la vida de los jovenes. Este periodo suele ir acompanado de cambios importantes,
combinados con altas expectativas por parte de los estudiantes sobre cémo seré la vida
universitaria, asi como también con altas expectativas sobre su propio desempeno aca-
démico, tanto de ellos mismos como de los demés. Aprender a vivir de forma inde-
pendiente, probablemente mudarse lejos de casa, desarrollar nuevas redes sociales,
adaptarse a nuevas formas de aprendizaje y lidiar con costos econdmicos adicionales
pueden influir en la aparicién de problemas emocionales en la poblacién universi-
taria de nuevo ingreso, los cuales quizds comenzaron durante la educacién prepa-
ratoria (Venable y Pietrucha, 2022).
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Como evidencia de lo mencionado anteriormente, se sabe que aproximadamente
75% de todos los trastornos mentales a lo largo de la vida comienzan antes de los
24 afios, y estos casos de aparicion temprana se asocian con peores resultados
clinicos y funcionales (Auerbach, 2018). Ademads, se han identificado prevalencias
importantes en relacién con los problemas de salud mental en estudiantes univer-
sitarios. Alrededor de 15.9% de los estudiantes presentaba transtorno por déficit
de atencién e hiperactividad (TpaH), de los cuales 58.4% tenia comorbilidades. La
evaluacion clasificé a los encuestados con TDaH en las siguientes categorias: tras-
tornos puros (42.9%), trastornos internalizantes (36.0%), comorbilidades bipola-
res (11.3%) y trastornos externalizantes (9.8%) (Mak et al., 2022).

La encuesta sobre la carga de salud mundial de la Organizacion Mundial de la
Salud (oms) revela un aumento constante de 28% en la depresion grave y de 26%
en la ansiedad, respectivamente, en 2020. Este aumento es mas pronunciado entre
las personas de 20 a 24 afios (Santomauro et al., 2021).

Durante la pandemia de covid-19, se observé un aumento en la incidencia de
ideacién suicida en comparacién con el periodo anterior. Este incremento se encon-
tré principalmente entre los estudiantes con una mayor sensacién de vulnerabili-
dad, afrontamiento deficiente y un trastorno mental previo (Borges et al., 2024).
Ademas, las mujeres suelen presentar niveles mas altos de ansiedad y depresién en
comparacién con los hombres (Fu et al., 2024).

Se ha identificado que 93% de los estudiantes universitarios ha experimentado
al menos una situacion estresante que influye en la aparicion de, al menos, un tras-
torno. Por lo tanto, se calcula que entre 46% y 80% de la prevalencia de trastornos
podria reducirse si se aplicaran intervenciones para el manejo del estrés (Karyotaki
et al., 2022).

Por otra parte, cada vez es mayor el interés en estudiar el papel de la regulacion
de las emociones en el funcionamiento humano. La regulacién de las emociones
se refiere a reducir la excitacién emocional y controlar la experiencia emocional
mediante el uso de estrategias tanto conscientes como inconscientes para manejar
situaciones estresantes y adaptarse a las demandas del entorno (Gratz y Roemer,
2004). Numerosos estudios sobre este tema han demostrado, por ejemplo, que la
dificultad en la regulacion de las emociones influye en la presencia de diversos tras-
tornos psicolégicos (Cludius et al., 2020), por lo que la desregulacién emocional
es considerada un factor de mantenimiento y riesgo transdiagnéstico (Weidberg et



al., 2023). En sentido opuesto, la capacidad de regular las emociones eficazmente
se ha relacionado con la salud mental y el bienestar (Richard Sephton et al., 2023).
Ademas, se ha observado que la regulacién emocional influye en la salud mental de
los estudiantes universitarios (Rufino et al., 2022).

Se ha destacado el papel relevante que tiene un estilo de vida saludable en la
salud mental de los estudiantes universitarios (Pearce et al., 2022; Granero, 2022),
por lo que su promocién durante la vida universitaria es fundamental. Por ejem-
plo, en Espafia se analizaron los datos de la dltima Encuesta Nacional de Salud
publicada en 2018. Se utilizaron datos sobre depresién y cuatro factores del estilo
de vida (dieta, ejercicio fisico, tabaquismo y consumo de alcohol). Estos factores
se combinaron en un indice que oscilaba entre O (estilo de vida mas saludable) y
4 (estilo de vida menos saludable). Se observé que el sedentarismo fue el factor mas
prevalente, seguido de una alimentacién poco saludable, el tabaquismo y el con-
sumo de alcohol de alto riesgo. Tener =1 factores se asocié con una mayor prevalencia
de depresién en comparacion con tener O factores (2.5 % frente a =5.2 %), inde-
pendientemente del ndmero acumulado de factores UL (1, 2, 3 o 4). Estar fisica-
mente inactivo (OR = 1,6) y fumar (OR = 1.3) aument la probabilidad de depresién
(Navarra et al., 2023). En este mismo sentido, Zhang et al. (2024) identificaron
en estudiantes universitarios que realizar ejercicio adecuado y consumir frutas y
mariscos demostrd un impacto positivo en las condiciones del suefo, la ansiedad
y los niveles de depresion.

Otra variable relevante en la poblacién universitaria es el bienestar subjetivo.
El bienestar subjetivo se puede definir como la evaluacidon que una persona realiza
respecto a una vida placentera y gratificante (Diener et al., 1999). Se considera que el
bienestar subjetivo es alto cuando las experiencias emocionales/afectivas son mas
positivas que negativas (“felicidad”) y cuando una persona emite juicios positivos
sobre las circunstancias de su vida en relacién con sus metas y valores (“satisfac-
ci6n”) (Diener et al., 2002).

Actualmente, se destaca la importancia de promover la salud y el bienestar sub-
jetivo de los estudiantes universitarios, ya que es esencial para generar otros resul-
tados positivos. Se ha demostrado que el bienestar es un antecedente importante
para un mejor rendimiento académico (Dodd et al., 2021), reduce los riesgos de
salud mental (Campbell et al., 2022), fomenta el desarrollo personal (Yu et al., 2018)
y fortalece las conexiones y el apoyo social (Cobo Rendén et al., 2020). En un estu-
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dio reciente, se identificé que ser hombre incrementa la probabilidad de presen-
tar un bienestar alto (Navarra et al., 2024). El bienestar subjetivo es fundamental
para ayudar a los estudiantes universitarios a sobresalir académica, emocional y
socialmente, enfrentando los desafios de su formacién universitaria y su vida como
profesionistas.

Contar con informacién sobre las variables relacionadas con la salud fisica y
emocional de los estudiantes de nuevo ingreso es fundamental para desarrollar e
implementar programas de atencidn psicoldgica y entrenamiento en habilidades
en las primeras etapas de su formacion. Estos programas permitirian a las y los
estudiantes hacer frente a las adversidades que puedan surgir durante el transcurso
de sus estudios universitarios, favoreciendo asi su bienestar y su rendimiento aca-
démico (Hernandez Torrano et al., 2020).

Teniendo en cuenta la relevancia del estudio de las variables mencionadas en
estudiantes de nuevo ingreso y los efectos de la pandemia por covid-19, la cual tuvo
un gran impacto en la poblacién joven, el objetivo de la presente investigacién fue
analizar la relacién entre el bienestar subjetivo, las conductas saludables, la regula-
cidén emocional, la ansiedad, la depresion y el estrés en estudiantes universitarios y
universitarias de nuevo ingreso.

La hipétesis planteada para el estudio es la existencia de asociaciones estadis-
ticamente significativas entre el bienestar subjetivo, las conductas saludables, la
regulacién emocional, la ansiedad, la depresién y el estrés.

METODO

La presente investigacion fue de tipo no experimental, transversal y de naturaleza
cuantitativa.

Participantes

Se utilizé un muestreo no probabilistico intencional. Participaron 1 795 estudian-
tes de nuevo ingreso de una universidad puablica del sur de Sonora. El 52% repor-
taron ser mujeres y el rango de edad varié de 17 a 30 afios (M=18.5, DE=2.2).
Para cumplir con el objetivo del estudio, se establecié como criterio de inclusién a



todos los alumnos de nuevo ingreso de la universidad seleccionada. Se excluyeron
aquellos que respondieron menos de 80% de las encuestas.

Instrumentos

El cuestionario sobre conductas saludables fue elaborado especificamente para
el presente estudio y explora diversas conductas relacionadas con la salud en los
estudiantes universitarios. Se indaga sobre la percepcién de la calidad de la ali-
mentacién mediante la pregunta: {cémo calificarias la calidad de tu alimentacién
actualmente?, con cinco opciones de respuesta que van de deficiente a excelente.
De igual manera, se explora la calidad de suefio a través de la pregunta: {cémo
calificarfas tu calidad de suefio actualmente?, con cinco opciones que van de muy
mala a excelente. Ademas, se indaga sobre la realizacion de ejercicio fisico de forma
regular, con una respuesta dicotomica (si/no), y sobre el consumo de alcohol y con-
sumo de tabaco, ambos con respuestas dicotémicas (si/no). También se explora
la sensacién de suefio reparador mediante la pregunta: cuando duermes, éte des-
piertas con la sensacidn de haber descansado?, con respuesta dicotémica (si/no),
asi como el uso del condén siempre que se tienen relaciones sexuales, con res-
puesta dicotémica (si/no).

El pErs-E (Gratz y Roemer, 2004) utilizado en este estudio en su versién adap-
tada por De la Rosa et al. (2021) evalda las dificultades en la regulacién emocional
y presenta cinco opciones de respuesta que van de casi nunca a casi siempre. Este
instrumento consta de seis dimensiones: no aceptacion (1 reactivo), metas (4 reac-
tivos), impulsividad (4 reactivos), estrategias (3 reactivos), conciencia (1 reactivo) y
claridad (2 reactivos). En los analisis estadisticos, el reactivo 15, que dice “Yo estoy
atento a mis sentimientos”, fue recodificado a la inversa. La confiabilidad obtenida
en este estudio fue de .89. Por otro lado, el Bienestar Subjetivo se evalué utili-
zando la version corta EBs-8 (Calleja et al., 2022), un instrumento breve en formato
Likert, disenado en espafiol para la poblacién mexicana. Este cuestionario incluye
una dimensién compuesta por 8 reactivos y presenta 6 opciones de respuesta que
van de “Totalmente en desacuerdo” a “Totalmente de acuerdo”. La confiabilidad
obtenida en este estudio fue de .96.

La Escala de Depresién, Ansiedad y Estrés (pass 21), disehada por Lovibond
y Lovibond (1995), mide los estados emocionales negativos de depresién, ansie-
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dad y estrés mediante subescalas. Las opciones de respuesta varian de “No me
ha ocurrido” a “Me ha ocurrido mucho o la mayor parte del tiempo”. En este
estudio se utilizé la versién de Gurrola et al. (2006), y la confiabilidad obtenida
fue de .94.

Procedimiento

El proyecto fue sometido ante el comité de ética de la institucién, obteniendo su
aprobacion. Posteriormente, se solicité el apoyo de los docentes que imparten una
clase del bloque de formacién general, comdn a todas las carreras de la universi-
dad en el primer semestre de la licenciatura, para que compartieran un formulario
en Google Forms con sus estudiantes. Este formulario incluia un consentimiento
informado y los instrumentos mencionados previamente. En el consentimiento infor-
mado se indicé que las respuestas serian anénimas, confidenciales y destinadas ani-
camente a fines de investigacion.

ANALISIS DE DATOS

Los datos fueron capturados en el programa estadistico IBM SPSS Statistics v23®.
Inicialmente, se realizé un analisis de errores de digitacion y valores perdidos.
Para evaluar la normalidad univariada de las variables, se utiliz6 la prueba de
Kolmogérov-Smirnov. Posteriormente, se realizaron analisis descriptivos, corre-
laciones de Spearman y comparaciones por sexo de las conductas en salud mediante
la prueba de Chi cuadrada. Para el resto de las escalas, se aplicé la prueba U de
Mann-Whitney.

RESULTADOS

Se llevaron a cabo anélisis descriptivos de los instrumentos aplicados, los cuales
pueden revisarse en la tabla 1.



Tabla 1. Estadisticos Descriptivos de las variables del estudio

CA CS BS DERS DASS

Media 3.11 3.11 4.39 2.48 1.09
Desviacion Tipica 0.73 1.01 1.11 0.78 0.64
Minimo 1.00 1.00 1.00 1.00 0.00
Maéximo 5.00 5.00 5.87 4.93 3.00

Nota: CA = Percepcién de la calidad en la alimentacién, CS = Calidad del suefio, BS= Bienestar subjetivo, DERS

= Desregulacién emocional, DASS = Depresién, Ansiedad y Estrés.

Fuente: elaboracién propia.

Las asociaciones entre las variables percepcion de la calidad de la alimentacién,
calidad del sueno, bienestar subjetivo, desregulacién emocional y depresién, ansie-
dad y estrés se presentan en la tabla 2.

Tabla 2. Anélisis de Correlaciones de Spearman entre variables

CA CS DERS BS DASS 21
Calidad de la alimentacion 1
Calidad de sueiio 22 1
DERS -.00 -.01 1
BS .01 -.01 - 45% 1
DASS 21 -.03 -.02 .65%* -.54% 1

Nota: CA = Percepcidn de la calidad en la alimentacién, CS = Calidad del suefio, BS = Bienestar subjetivo, DERS
= Desregulacién emocional, DASS = Depresién, Ansiedad y Estrés.

**La correlacién es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: elaboracién propia.

Para analizar la asociacién entre la presencia de conductas saludables y sexo de los
participantes, se aplicé la prueba Chi cuadrada. Los resultados se muestran en la
tabla 3.
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Tabla 3. Asociacién entre sexo y conductas saludables

) N Total = Mujeres Hombres
Variable P
1795 N=938 N=857

Ejercicio 1144(64) 504 (54) 640(78) .00*
Fumar 165(9) 73(8) 92(11) .03*
Alcohol 654(36) 331(35) 323(38) .30
Uso del condén 665(37) 302(45) 363(54) .00*
Sueno reparador 761(42) 345(37) 416(48) .00*

Nota: se registrd entre paréntesis el porcentaje identificado.

Respecto a las variables de bienestar subjetivo, desregulacién emocional, depresion,
ansiedad y estrés, se aplicé la prueba U Mann-Whitney y no se identificaron dife-
rencias estadisticamente significativas entre hombres y mujeres. Sin embargo, en
la variable de calidad de la alimentacion si se identificaron diferencias significativas
entre hombres (Rn=970) y mujeres (Rn=832) (Z=-6.5, p<.001).

DISCUSION

En funcién del objetivo, se analizé la relacién entre el bienestar subjetivo, conduc-
tas saludables, regulacion emocional, ansiedad, depresién y estrés en estudiantes
universitarios y universitarias de nuevo ingreso, encontrando lo siguiente: en el
analisis de correlacidn, se observd una asociacién negativa, moderada y significa-
tiva entre el bienestar subjetivo y la depresion, ansiedad y estrés. Estos hallazgos
son congruentes con lo reportado por Karyotaki et al. (2022), quienes indican
que 93% de los estudiantes universitarios ha experimentado al menos una situa-
cidn estresante que influye en la aparicién de trastornos mentales, estimando una
prevalencia de 46 a 80%, lo cual impacta negativamente en su bienestar y calidad
de vida.

El bienestar subjetivo se correlaciond de forma negativa, moderada y signifi-
cativamente con la desregulacién emocional. Esto puede explicarse por lo sena-
lado por Cludius ef al. (2020), quienes afirman que la dificultad para regular las
emociones contribuye a la presencia de diversos trastornos psicolégicos, lo cual
lo convierte en un factor de riesgo transdiagndstico (Aldao y Nolen-Hoeksema,



2010; Weidberg et al., 2023). Por el contrario, una adecuada regulacién emo-
cional se asocia con el bienestar y con la salud mental (Richard Sephton et al.,
2023), especialmente en el contexto de los estudiantes universitarios (Rufino et
al., 2022).

Se encontrd una asociacién positiva, aunque baja pero significativa, entre la per-
cepcién de la calidad de la alimentacién y la calidad del suefio. Estos dos habitos
saludables suelen estar interrelacionados y pueden verse afectados de manera con-
junta ante cambios en las rutinas diarias, como se observd en los estudios realiza-
dos durante la pandemia de covid-19 (Delgadillo Arteaga et al., 2021), que sefialan
que una mala calidad del suefio se asocié con habitos alimentarios poco saluda-
bles. Esto contrasta con lo reportado en la Encuesta Nacional de Salud publicada
en 2018, donde se indic6 que la inactividad fisica presentaba la prevalencia més
alta entre la poblacién de estudiantes universitarios espafoles.

En los resultados sobre conductas saludables diferenciadas por sexo, se observd
que cuatro de ellas —hacer ejercicio, fumar, uso del condén y suefio reparador—
tienen una mayor frecuencia de ocurrencia en hombres. La practica de ejercicio
y el suefo reparador son habitos saludables que pueden influir positivamente en
los hombres y contribuir a que reporten un mayor nivel de bienestar (Navarra et
al., 2024).

La conducta de beber alcohol no mostré diferencias significativas, indicando
que tanto hombres como mujeres consumen alcohol con la misma frecuencia. Esto
permite inferir lo encontrado por Beltran et al. (2020), quienes en su estudio repor-
tan que, aunque las mujeres siguen habitos saludables con menor frecuencia, pre-
sentan mayor inactividad y menor calidad de suefio en comparacién con los hom-
bres, no perciben una afectacién notable en su bienestar.

No se observaron diferencias por sexo en las variables de bienestar subjetivo, des-
regulaciéon emocional, depresion, ansiedad y estrés, excepto en la calidad de la ali-
mentacién, que presenté una menor frecuencia en las mujeres. Esto concuerda con
lo reportado por Escandén Nagel et al. (2021), quienes encontraron que las mujeres
universitarias exhiben con mayor frecuencia conductas alimentarias de riesgo. Esta
percepcion de baja calidad en la alimentacién entre las estudiantes, junto con la
inactividad fisica y el consumo de alcohol, podria poner en riesgo su salud mental y
desarrollo personal en el futuro (Campbell et al., 2022; Yu et al., 2018).
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CONCLUSION

Es fundamental evaluar el bienestar en los jévenes universitarios y explorar las varia-
bles asociadas, ya que se encuentran en una etapa de vulnerabilidad frente a trastor-
nos mentales que pueden impactar negativamente su calidad de vida y sus objetivos
académicos. Asimismo, los habitos saludables como una alimentacioén adecuada, la
actividad fisica regular, una buena calidad de suefio y la evitacién del consumo de
sustancias cuentan con evidencia que respalda su efectividad en el mantenimiento
del bienestar, la salud mental y la calidad de vida, contrarrestando los riesgos para
la salud fisica y mental.

Por lo tanto, se considera necesario implementar programas de intervencién
orientados a la promocién y prevencién de la salud mental y el bienestar subjetivo
en estudiantes universitarios, incorporando estrategias que fortalezcan sus habi-
lidades de regulacién emocional y fomenten hébitos y conductas saludables, con
un enfoque particular en la poblacion femenina. Es esencial que futuros estudios
examinen variables como las conductas alimentarias de riesgo en mujeres universi-
tarias y las barreras que enfrentan para llevar a cabo practicas y habitos saludables.

Otra limitacién del estudio es su disefio transversal, lo que impide observar
cambios y tendencias a lo largo del tiempo. Para obtener una visién mas completa
de los hallazgos, se recomienda realizar estudios longitudinales o incorporar mal-
tiples medidas en el tiempo. Asimismo, se sugiere investigar las conductas saluda-
bles utilizando escalas validas y confiables que permitan realizar analisis con un
mayor poder predictivo, mejorando la robustez y aplicabilidad de los resultados
obtenidos.
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MALTRATO INFANTIL Y VULNERABILIDAD LATENTE
A LA PSICOSIS EN POBLACION GENERAL MEXICANA

TecELLI DOMINGUEZ MARTINEZ!

INTRODUCCION

Los trastornos del espectro de la esquizofrenia y otros trastornos psicéticos inclu-
yen una variedad de condiciones que comparten factores etiol6gicos y de riesgo
comunes, aunque difieren en aspectos como la gravedad, la frecuencia, la cronici-
dad y el prondstico (Guloksuz y van Os, 2018). Generalmente, estos trastornos se
manifiestan de manera gradual y progresiva durante la adolescencia o al inicio de
la adultez, ocasionando alteraciones significativas en mdltiples dreas de la vida y
diversos grados de discapacidad que generan costos en el ambito familiar, social
y en el sistema de salud (Morgan et al., 2017).

A diferencia del enfoque categdrico, que se basa en la presencia o ausencia de
una enfermedad o trastorno para establecer un diagndstico, la visién dimensional
propone que el fenotipo extendido de la psicosis se manifiesta a lo largo de un
amplio y dindmico espectro de manifestaciones que incluyen experiencias psico-
ticas atenuadas, subclinicas (como la esquizotipia o los estados mentales de alto
riesgo) y clinicas (trastornos psicéticos), con diversos grados de disfuncién (Van
Os y Reininghaus, 2016). En este enfoque dimensional, la esquizofrenia y otros
trastornos del espectro psicético son vistos como expresiones extremas de la dis-

! Centro de Investigacién en Salud Mental Global, Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente
Muniz-uNam, México.
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posicién de la personalidad conocida como esquizotipia (Barrantes et al., 2020;
van Os et al., 2009).

La esquizotipia se define como la manifestacioén fenotipica de una vulnerabili-
dad subyacente a la psicopatologia del espectro de la esquizofrenia y otros trastor-
nos psicéticos. Se presenta en la poblacion general como una manifestacién sub-
clinica y es un importante predictor de la transicién a la psicosis. Este constructo
permite comprender la etiologia, el desarrollo y la expresién de la psicopatologia
del espectro de la psicosis, ya que incorpora un amplio continuo de manifestaciones
clinicas y subclinicas (Barrantes Vidal et al., 2023). Al igual que la esquizofrenia,
la esquizotipia es multidimensional y se compone de tres dimensiones caracteriza-
das por los siguientes rasgos/sintomas: positiva (creencias extrafias, experiencias
perceptivas inusuales, ideas de referencia y pensamiento mégico), negativa (apla-
namiento afectivo, desinterés social, abulia, anhedonia, disminucion del funciona-
miento cognitivo y alogia) y desorganizada (conductas excéntricas, pensamientos
y habla extranos).

Los individuos con esquizotipia tienen una vulnerabilidad subyacente a la esqui-
zofrenia, comparten vias comunes de desarrollo neuroldgico y pueden exhibir for-
mas leves y transitorias de las caracteristicas cognitivas, emocionales y conductuales
de la esquizofrenia, pero no necesariamente desarrollaran la enfermedad (Barran-
tes Vidal et al., 2015). La elucidacién de los procesos implicados en el desarrollo
de este amplio fenotipo es esencial para identificar a individuos con riesgo de desa-
rrollar trastornos psicOticos e implementar intervenciones profilacticas (Fonseca
Pedrero et al., 2021). Ademas, el estudio de las manifestaciones subclinicas del
fenotipo de la psicosis permite identificar factores protectores y de riesgo, asi como
entender mejor la etiologia y desarrollo de los trastornos psicéticos antes de que
se manifiesten algunas de las consecuencias de la evolucién del trastorno, tales
como la cronicidad, los efectos de la medicacion, la hospitalizacién, la marginacién
social, entre otros (Fusar Poli et al., 2020).

La evidencia sugiere de manera convincente que el estrés desempena un papel
significativo en la etiologia de la psicosis. Diversos factores psicosociales y situa-
ciones estresantes a lo largo de la vida, tanto a nivel macro (como la migracién)
como micro (por ejemplo, la exposicién a eventos vitales estresantes o traumaticos,
un entorno familiar conflictivo, discriminacién, marginacién social, etc.), interac-
tdan con la predisposicién genética y provocan una reactividad anémala al estrés.



Esto conlleva a una hipersensibilizacién del sistema dopaminérgico que afecta la
atribucion de saliencia emocional a los estimulos internos y externos, resultando en
distorsiones de la realidad que caracteriza la psicosis (Cullen et al., 2020; Georgia-
des et al., 2023; van Os et al., 2008; Fusar Poli et al., 2017).

Por otro lado, se ha propuesto que los eventos vitales estresantes pueden tener
un impacto en etapas posteriores de la vida y propiciar la apariciéon de episodios
psicéticos (Turner et al., 2020). La exposicién prolongada a la adversidad durante
periodos criticos del desarrollo, como la infancia y la adolescencia, puede alterar
los mecanismos cerebrales de regulacion del estrés. Cuantos més eventos estresan-
tes experimente una persona, mayor serd la gravedad de los sintomas y las tasas de
recaida (Sideli et al., 2020; Varchmin et al., 2021). La intensidad de estrés ambiental
necesaria para desencadenar la psicosis varia entre individuos, al igual que el nivel
de vulnerabilidad.

Las investigaciones epidemiolégicas han identificado una amplia variedad de
factores de riesgo ambientales y psicosociales asociados con el desarrollo de la psi-
cosis durante la adolescencia y la adultez. Entre estos factores, el maltrato infantil
y la experiencia de acontecimientos vitales altamente estresantes y/o traumaticos
a lo largo de la vida se destacan como los predictores més sélidos y consistentes
(Althwanay et al., 2020; Brasso et al., 2021; Fusar Poli et al., 2017; Mayo et al.,
2017; Pastore et al., 2020; Rosenfield et al., 2022).

El maltrato infantil abarca diversas formas de abuso —fisico, sexual, emocio-
nal—y negligencia hacia un nifio menor de 18 afnos en el contexto de una relacién
de responsabilidad, confianza o poder, lo que puede comprometer su salud, desa-
rrollo, supervivencia o dignidad (World Health Organization [wHo], 2022). Este
tipo de adversidad durante el desarrollo es relativamente comin y constituye un
problema significativo de salud puablica, ya que afecta profundamente el desarro-
llo integral de los/as nifios/as, asi como su rendimiento y funcionamiento en las
actividades diarias. Ademas, los expone a un mayor riesgo de desarrollar diversos
problemas de salud mental, incluida la psicosis (Centers for Disease Control and
Prevention, 2021; Glaser, 2017; Hillis et al., 2016).

La estimacién de la prevalencia del maltrato infantil a nivel global es un desafio
debido a la limitada disponibilidad de datos en algunos contextos y la variabilidad
en las definiciones y métodos de evaluacién utilizados (Jiménez Borja et al., 2020;
Mathews et al., 2020). Un metaanalisis global calculé que la tasa de prevalencia
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de experiencias de maltrato autoinformadas varia entre 12.7% para el abuso sexual
y 36.3% para el abuso emocional. Asimismo, algunas investigaciones indican que
existen diferencias geograficas en las tasas de prevalencia, siendo més altas en pai-
ses de ingresos medios y bajos en comparacién con los de ingresos altos (Stolten-
borgh et al., 2015). En el caso de México, se observa una normalizacién de méto-
dos de disciplina y educacién violenta, como gritos, golpes y humillaciones, que
constituyen maltrato hacia nifios/as y adolescentes en el entorno familiar. Segin
datos del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (2019), aproximadamente
63% de los menores de 14 afios en México han experimentado agresiones fisicas y
psicolégicas como parte de su crianza.

La literatura cientifica ha aportado evidencia sélida sobre la relacién entre la
exposicion a abuso o negligencia en la infancia y un mayor riesgo de desarrollar
esquizotipia (Dong et al., 2021; Heins et al., 2011; van Dam et al., 2015). Un metaa-
nalisis y revision sistemética reciente ha demostrado que, en muestras no clinicas,
todas las formas de abuso y de negligencia se asocian con la esquizotipia.

Especificamente, se ha encontrado que el abuso emocional guarda una relacién
constante con la dimensién negativa de la esquizotipia, mientras que el abuso fisico
y sexual se asocian con la dimensién positiva, y la negligencia, con las dimensiones
positiva, negativa y desorganizada (Toutountzidis et al., 2022).

Los estudios sugieren que la relacién entre la esquizotipia y el maltrato emo-
cional es particularmente notable, con una influencia mas marcada y genera-
lizada que la observada en el abuso fisico y sexual. Una posible explicacién es
que el maltrato emocional puede potenciar los efectos de otros tipos de abuso
y negligencia, al mismo tiempo que puede perdurar sin ser detectado por mas
tiempo, mientras que el abuso fisico y sexual suelen ser eventos mas puntuales
(Akner et al., 2013).

Aunque la mayoria de las investigaciones ha identificado asociaciones signi-
ficativas entre el trauma infantil y la esquizotipia, es necesario profundizar en el
estudio de los tipos especificos de trauma y sus sintomas asociados, asi como en
los mecanismos subyacentes que podrian conducir del trauma a la psicosis (Tou-
tountzidis et al., 2023).

La conexién entre el maltrato infantil y la esquizotipia en la adultez puede ser
entendida a través de una perspectiva neurobioldgica que sostiene que las experien-
cias adversas, como el abuso o la negligencia, impactan el neurodesarrollo y resultan



en déficits cognitivos y psicosociales. Estos déficits se han vinculado con niveles
elevados de esquizotipia, especialmente en sus dimensiones positiva y desorganizada
(Huang et al., 2023).

El modelo etiolégico de la sensibilizacion al estrés refuerza esta relacién al pro-
poner que la exposicion temprana a eventos traumaticos o estresantes induce una
mayor sensibilidad a estresores futuros. En personas con predisposicién a la psi-
cosis, esta sensibilizacién provoca respuestas emocionales intensificadas frente a
los estresores cotidianos (Paetzold et al., 2021). Ademas, estas experiencias tem-
pranas pueden fomentar el desarrollo de creencias negativas sobre uno mismo y los
demads, alimentando patrones de desconfianza, suspicacia, ideacidon paranoide e
ideas de referencia, asi como una mayor incidencia de ansiedad y depresién (Cheli
y Lysaker, 2023; Steel et al., 2009).

La investigacion actual en el campo de la relacién entre el maltrato infantil y la
esquizotipia ha sido llevada a cabo predominantemente en paises occidentales de
altos ingresos, lo que limita la generalizacion de los hallazgos a otras regiones. Por
tanto, es crucial realizar mas estudios en paises de ingresos bajos y medios, como
México, para explorar el impacto particular de diferentes tipos de maltrato en la
vulnerabilidad a desarrollar psicosis.

Este enfoque permitiréd identificar factores de riesgo especificos adaptados al
contexto sociocultural y econdémico, lo que a su vez puede ayudar al disefio de
intervenciones preventivas mas efectivas. Tales intervenciones podrian mejorar el
pronéstico de las personas en riesgo y reducir la carga de salud pablica a largo
plazo que representan los trastornos psicéticos (Brasso et al., 2021; Worthington
etal., 2021).

OBJETIVO

El presente estudio tiene como objetivo principal explorar la prevalencia de los
diferentes tipos de maltrato infantil (abuso fisico, sexual, emocional, negligencia
fisica y emocional) y analizar su asociacién con las dimensiones positiva, nega-
tiva y desorganizada de esquizotipia en una muestra de jévenes mexicanos de la
poblacién general.
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METODO
Muestra y procedimiento

Se realizé una encuesta en linea a través del software Qualtrics®, dirigida a jovenes
mexicanos de la poblacién general con edades entre 15 y 45 anos. La encuesta se
distribuyé a través de redes sociales personales e institucionales (instituciones sani-
tarias y educativas) entre marzo de 2022 y octubre de 2023. Todos los participantes
aceptaron participar de forma voluntaria y dieron su consentimiento informado.
Los menores de edad participaron con la previa autorizacion de sus padres/tuto-
res. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacion del Instituto
Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Muniz (CEI/C/019/2021), siguiendo
los principios de la Declaracién de Helsinki. Los participantes fueron excluidos
del estudio si reportaron un trastorno del espectro psicdtico o una hospitalizacion
relacionada con psicosis.

Instrumentos

Se utiliz6 el Cuestionario de Trauma Infantil (cra-sr; Roncal-Teran et al., 2020)
para evaluar retrospectivamente experiencias de abuso y de negligencia durante
la infancia (antes de los 17 afios). El cTaq esta compuesto por 28 reactivos con una
escala de respuesta tipo Likert de cinco puntos que va de “nunca” a “muy a menudo” y
conforma cinco subescalas: abuso fisico, abuso sexual, abuso emocional, negligencia
emocional y negligencia fisica. Cada subescala tiene un rango posible de 5 a 25 pun-
tos. Las puntuaciones mads altas indican mayores niveles de maltrato. El ctq ha mos-
trado tener propiedades psicométricas adecuadas en poblaciones hispanohablantes,
con validez de constructo y contenido, asi como con valores de fiabilidad adecuados
(con alfas de Cronbach que oscilan entre 0.91 y 0.95; Hernandez et al., 2013; Behn
et al., 2020). En la muestra del presente estudio, el alfa de Cronbach para cada una
de las subescalas fue: abuso fisico a=0.87, abuso sexual a=0.93, abuso emocional
a=0.88, negligencia emocional a=0.87 y negligencia fisica a=0.70.

Para evaluar las dimensiones de esquizotipia se utiliz6 la escala breve multidi-
mensional de esquizotipia (Mss-B; Kemp et al., 2020). Consta de 38 reactivos con
respuestas dicotomicas (verdadero= 1y falso= 0) que se dividen en tres dimensio-



nes: positiva (13 items), negativa (13 items) y desorganizada (12 items). Las pun-
tuaciones mas altas indican niveles méas elevados de esquizotipia para cada una
de las dimensiones. El Mss-B original ha mostrado alta consistencia interna en todas
las subescalas, con coeficientes alfa que oscilan entre 0.78 y 0.90, buen ajuste de
items y modelos, asi como una dptima validez de constructo en diferentes muestras
(Gross et al., 2018; Kemp et al., 2020). La version en espafol también ha mostrado
propiedades psicométricas adecuadas (alta consistencia interna en las tres subesca-
las, fiabilidad test-retest, bondad de ajuste y modelo de tres factores), lo cual indica
que es un instrumento valido para evaluar las dimensiones de esquizotipia positiva,
negativa y desorganizada en individuos hispanohablantes (Fagian et al., 2023). En
la muestra del presente estudio, los analisis factoriales confirmatorios mostraron
que el modelo de tres factores present6 una excelente bondad de ajuste (cri= 0.93;
TLI= 0.93; RMSEA= 0.05; skmMr= 0.08). Los valores alfa de Cronbach para las sub-
escalas del Mss-B demostraron una consistencia interna aceptable para la dimensién
negativa (a= 0.78), una buena consistencia interna para la dimensién positiva
(a= 0.81) y una excelente fiabilidad para la dimensién desorganizada (a=0.89).

Andlisis estadisticos

Se utilizo el programa estadistico IBM-SPSS 24. Se realizaron anélisis descriptivos
de las variables sociodemograficas y modelos de regresion lineales maltiples para
explorar la asociacion entre los tipos de maltrato y las dimensiones de esquizotipia.

RESULTADOS
Caracteristicas de la muestra

Como puede verse en la tabla 1, la muestra se constituyd por 1 629 jévenes mexi-
canos de la poblacién general, en su mayoria mujeres (78.5%; n= 1 278), de clase
media (62.9%; n= 1 026), con un promedio de edad de 29.3 (pE= 8.9) anos. El
53.7% (n= 875) eran solteros/as, 41.3% (n= 672) tenia pareja y 4.5% (n= 74) eran
separados/divorciados. El 41.6% (n= 678) tenia un nivel educativo de licenciatura,
seguido de 36.5% (n= 595) con nivel medio-superior. Alrededor de la mitad (53.5%;
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n= 871) eran empleados, 34.1% (n= 555) eran estudiantes y el resto no tenia trabajo
o realizaba una actividad no remunerada. La mayoria residia en la regién centro del
pais (84.2%; n= 1 372), 7.6% (n= 125) en el sur y 7.2% (n= 118) en el norte.

Tabla 1. Caracteristicas de la muestra (n=1629)

n (%)
Edad (Media; D. E.) 29.3; (8.9)
Sexo
Hombre 349 (21.4)
Mujer 1278 (78.5)
Otro 2 (0.1)
Género
Masculino 344 (21.1)
Femenino 1236 (75.9)
Otro 49 (3.0)
Nivel socioecondmico
Bajo 492 (30.2)
Medio 1026 (62.9)
Alto 111 (6.8)
Estado civil
Soltero/a 875 (53.7)
Con Pareja 672 (41.3)
Separado/divorciado 74 (4.5)
Viudo 8 (0.5)
Nivel educativo
Primaria 3(0.2)
Secundaria 101 (6.2)
Carrera técnica 22 (1.4)
Bachillerato/preparatoria 472 (29.0)
Licenciatura 678 (41.6)
Posgrado o superior 353 (21.7)
Ocupacion
Estudiante 555 (34.1)
Empleado/a 871 (53.5)
Nunca ha trabajado o desempleado >6 meses 97 (6.0)
Labores domésticas o trabajo no remunerado 106 (6.5)
Regién del pais en la que residen
Norte 118 (7.2)
Centro 1372 (84.2)
Sur 125 (7.6)

Fuente: elaboracién propia.
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Prevalencia de maltrato infantil

Tal y como se muestra en la figura 1, los tipos de maltrato mas prevalentes fue-
ron el abuso emocional (63.2%) y la negligencia emocional (62.2%), seguidos del
abuso sexual (46.7%), el abuso fisico (41.9%) y la negligencia fisica (37.9%).

Experiencias de maltrato infantil

(N=1629)

Abuso Abuso fisico Abuso sexual Negligencia Negligencia
emocional fisica emocional

mSi ®mNo

63.20%
58.10%
53.30%
62.10%
62.20%

36.80%

I o0
I 0%
I ;7o
I ;7o

Figura 1. Prevalencia de maltrato infantil.

Fuente: elaboracion propia.

En la tabla 2 se muestran los niveles de maltrato infantil y esquizotipia. Los parti-
cipantes mostraron niveles de negligencia fisica minima, abuso fisico bajo-mode-
rado, abuso emocional, abuso sexual y negligencia emocional moderado-severa.

Tabla 2. Experiencias de maltrato infantil y dimensiones de esquizotipia (n= 1629)

Rango posible Media D.E
Experiencias de maltrato infantil
Abuso fisico 5-25 8.4 4.2
Abuso emocional 5-25 11.5 5.5
Abuso sexual 5-25 7.9 4.8
Negligencia fisica 5-25 7.5 3.1
Negligencia emocional 5-25 11.8 5.1
Dimensiones de la esquizotipia
Positiva 0-13 2.0 2.6
Negativa 0-13 4.2 2.9
Desorganizada 0-12 3.2 3.6

Fuente: elaboracién propia.
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Asociacion entre los tipos de maltrato y las dimensiones de esquizotipia
Tal y como se muestra en la tabla 3, las dimensiones positiva y desorganizada de
esquizotipia se asociaron con el abuso emocional, mientras que la dimensién nega-

tiva y desorganizada se asociaron con la negligencia emocional.

Tabla 3. Asociacidn de los tipos de maltrato infantil con las dimensiones de esquizotipia (n= 1 629)

Abuso Abuso Abuso Negligencia | Negligencia | Total
Criterio fisico emocional | sexual fisica emocional r2
B B B B B
Esquizotipia .05 19 .04 .02 .04 08k
Positiva
Esquizotipia -.01 .00 .00 -.01 L35 13
Negativa
Esquizotipia .02 23 -.01 .01 4 L] 3
Desorganizada
**¥p < 0.001
©rp < 0,001
Fuente: elaboracién propia.
DISCUSION

Hasta donde sabemos, este es el primer estudio en explorar la relacién entre el
maltrato infantil y las diferentes dimensiones de esquizotipia en mexicanos de la
poblacién general, lo cual representa una importante contribucién a la investiga-
cién en este campo que no habia sido explorada previamente en México.

Los resultados de este estudio apoyan la evidencia en la literatura que indica
que la exposicién temprana a eventos adversos, como el maltrato infantil, se asocia
con la vulnerabilidad a la psicosis en poblaciones no clinicas (Mayo et al., 2017,
Peh et al., 2019; Stanton et al., 2020). En particular, los hallazgos son consistentes
con estudios previos que han mostrado que existe una estrecha relacion entre el
abuso y la negligencia emocional con las dimensiones de esquizotipia (Toutoun-
tzidis et al., 2022).



Debido a la alta prevalencia reportada de los diferentes tipos de maltrato infan-
til y su asociacién con la esquizotipia, resulta necesario establecer un enfoque de
identificacion temprana y prevencion, asi como de atencidén especifica a las victi-
mas. Es importante crear politicas y programas de salud ptblica que proporcionen
a los padres y tutores herramientas para promover una crianza sin violencia, con el
fin de reducir los efectos adversos del maltrato infantil en la poblacién mexicana.
Por otro lado, es pertinente brindar capacitaciones al personal educativo para que
puedan detectar a los estudiantes (nifas, nifios y adolescentes) que experimenten
algtn tipo de maltrato y canalizarlos a atencion especializada (Glouchkow et al.,
2022; Stanton et al., 2020). También se requieren estrategias que permitan iden-
tificar el maltrato infantil en la atencién a personas con sintomas del espectro psicé-
tico en los servicios de atencién primaria, asi como implementar tratamientos efi-
caces para el trauma infantil en poblaciones vulnerables, centrados en fomentar la
resiliencia, el apego seguro, la autoestima, la regulacién emocional, las estrategias
de afrontamiento activo y el apoyo social de las personas supervivientes de abuso y
negligencia infantil (Kunzler et al., 2020; Rosenfield et al., 2022).

Aunado a esto, es importante reducir el estigma y promover la bisqueda de aten-
cion profesional en personas que presentan altos niveles de esquizotipia, para que
reciban un tratamiento oportuno que ayude a mejorar su prondstico y posible tran-
sicién a la psicosis. Para ello, se requiere mejorar el conocimiento sobre la psicosis
y la identificacién de los sintomas de alto riesgo en la poblacién general, asi como
desarrollar campanas a nivel comunitario dirigidas a desmitificar las ideas estig-
matizantes sobre la psicosis y las creencias culturales negativas sobre los servicios
de salud mental, que dificultan la basqueda de atencién profesional (Dominguez
etal., 2024).

LIMITACIONES

Este estudio tiene algunas limitaciones que es importante considerar. La seleccion
de la muestra no fue aleatoria y la naturaleza transversal del estudio limita las inferen-
cias que pueden hacerse en términos de causalidad. Finalmente, el uso de evalua-
ciones de auto-informe pueden ser susceptibles a sesgos de informacién.
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CONCLUSION

Los resultados de esta investigacién se suman a los esfuerzos actuales por identi-
ficar los factores de riesgo comunes y especificos en diferentes paises y contextos
socioculturales, para orientar estrategias preventivas en la poblacién vulnerable a la
psicosis, con el objetivo de mejorar el prondstico y reducir la carga de salud pablica
que generan estos trastornos a largo plazo (Brasso ef al., 2021; Worthington et al.,
2021), sobre todo en paises como México, donde la brecha en la atencién es muy
grande (80%) y existe una importante carencia de servicios especializados en psi-
cosis temprana (Dominguez et al., 2023, 2024).
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