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RESUMEN

El objetivo del presente trabajo fue determinar la sobrecarga de los cuidadores primarios
informales de enfermos con cancer, establecer el perfil sociodemografico del cuidador
primario, aportar datos de los enfermos con céncer y determinar el promedio de tiempo
dedicado al paciente con céancer por el cuidador primario, a través de un estudio descriptivo
de corte transecional, participaron 85 cuidadores, 22 hombres y 63 mujeres del hospital
Juarez de México. Los resultados indican que para esta muestra, solo el 21.2% perciben una
sobrecarga intensa, mientras que para el 78.8% restante cuidar y asistir a un enfermo en casa
es una tarea que no implica desgaste fisico o emocional y que en consecuencia no sefialan
tener sobrecarga del cuidador. El perfil del cuidador primario corresponde, principalmente a
mujeres que son hijas en su mayoria, son casadas, cuya edad en promedio es de 39 afios,
dedicadas al hogar y dedican 13 horas al dia en promedio al cuidado y asistencia del enfermo
en casa. En cuanto a los enfermos de cancer, los resultados demuestran que la edad promedio
de los enfermos es de 50 afos, el tipo de cancer que mas representa esta muestra es para
mujeres cancer de mama y para hombres de prostata, en cuanto al periodo de tratamiento la

mayoria de enfermos se encuentran en quimioterapia.

Descriptores: Sobrecarga, cuidadores primarios, perfil, enfermos de cancer.



INTRODUCCION

De todas las variables que influyen en la salud mental de los cuidadores la mas
profundamente investigada ha sido la sobrecarga (Losada & Montorio, 2005). Bajo el
conocimiento de que cuidar a una persona enferma afecta a largo plazo y que esto puede
desencadenar problemas de salud fisica y mental de los cuidadores, ya que cuando esta
sobrecargado, el cuidador comienza a notar alteraciones en todos los aspectos de su vida. La
sobrecarga del cuidador primario es el resultado del estrés cronico producido por la lucha
diaria contra la enfermedad, la monotonia de las tareas y la sensacion de falta de control

(Gutiérrez, Martinez & Rodriguez, 2013).

La familia y principalmente quien lleva la tarea de cuidar de un familiar enfermo sufre
emocionalmente (Céceres, Ruiz, Germa & Busques, 2007), y las secuelas pueden llegar a
tener efectos negativos en la salud del cuidador, por lo que, los cuidadores primarios también
son merecedores de atencion por parte de los expertos en la salud, en ese sentido, surge la
necesidad de generar investigacion sistematizada que permita tener indicadores de como se
comporta la variable de sobrecarga en los cuidadores primarios de enfermos con cancer, y
que con ello se pongan de manifiesto las bases para construir planes de intervencion, que
puedan evitar o reducir el malestar psicologico de los cuidadores, ya que recientemente las
enfermedades cronico degenerativas tienen una incidencia alarmante, y con ello el aumento

de los cuidadores.

Actualmente los paises en vias de desarrollo, como México, se encuentran en una
etapa de transicion epidemioldgica en donde las enfermedades cronicas degenerativas ahora
son la principal causa de morbilidad y mortalidad de la poblacién, desplazando a las

enfermedades infecciosas (Organizacion Mundial de la Salud, 2015).

Las enfermedades cronicas son consideradas como uno de los acontecimientos vitales
que mayores demandas implican en términos de recursos fisicos, psicologicos y sociales. Ya
sea por su larga duracion durante la vida de la persona, por la intensidad y no pocas veces

irreversibilidad de los cambios corporales que producen, por las multiples modificaciones en



areas de vida significativas (trabajo, familia, pareja, sexualidad y relaciones interpersonales),
por el cardcter novedoso de la mayoria de estos cambios, por la dificultad para predecir y
controlar muchas de las situaciones vividas, o sea, por los cambios en hébitos y estilos de
vida en general que frecuentemente demandan, las enfermedades cronicas se viven como
eventos generadores de profundos impactos, no solo en los distintos espacios vitales, sino en
el sentido de si mismo/a: en la propia identidad (Ledon, Agramonte, Garcia, Mendoza, Fabré,
Hernandez & Chirinos, 2008). Las enfermedades cronicas comparten caracteristicas
particulares, evolucionan de manera progresiva, requieren modificacion en estilos de vida (la
dieta y nutricion, actividad fisica, manejo de estrés y dejar de fumar), visitas continuas al
médico (controles paraclinicos periddicos y tratamientos farmacoldgicos) y apoyo educativo.
El impacto que generan estas enfermedades no sélo afecta al paciente, sino a la persona que

lo cuida (Archury, Castano, Goémez & Guevara, 2011).

El céncer es una de las principales enfermedades cronicas degenerativas, en la mayor
parte de los paises desarrollados. El cancer es la segunda causa principal de mortalidad
después de las enfermedades cardiovasculares, y los datos epidemioldgicos muestran el
comienzo de esta tendencia en el mundo menos desarrollado, en particular en los paises en
transicion y paises de ingresos medianos, por ejemplo en América del Sur y Asia. Mas de la
mitad de los casos de cancer se registran ya en paises en desarrollo (Iturralde, Gironas &

Torrez, 2007).

Estudios epidemiologicos han demostrado que el cancer en sus diferentes
manifestaciones tiene una alta prevalencia en la poblaciéon mundial. Por ejemplo, se estima
que en el 2008, el cancer caus6 mas de 7.5 millones de defunciones en el mundo. Para el afo
2012 hubo unos 14 millones de nuevos casos y 8,2 millones de muertes relacionadas con el
cancer. En este mismo afio los canceres diagnosticados con mds frecuencia en el hombre
fueron los de pulmon, préstata, colon, recto, estdbmago e higado y en la mujer fueron los de
mama, colon, recto, pulmoén, cuello uterino y estomago. De acuerdo con la tasa de
crecimiento, la OMS (2015) prevé que el nimero de nuevos casos aumente un 70% en los
proximos 20 afios, pronosticando que la mortalidad por este padecimiento aumentara a mas

de 13 millones. Particularmente en México la situaciéon de la mortalidad por cancer es



considerada como un problema prioritario de salud publica, ya que desde 1990 los tumores
malignos representan la segunda causa de muerte en la poblacion general. Hasta la década de
los setenta, México era de los paises latinoamericanos con tasas de mortalidad mas bajas, sin
embargo, desde 1979 ha tenido una tendencia ascendente, que alcanz6 a poner a esta
enfermedad en la cima de las muertes por cancer a partir de 2006, con importantes variaciones

entre las entidades del pais (De la Vara, Suarez, Angeles, Torres & Lazcano, 2011).

En todos los tipos de cancer, algunas de las células del cuerpo empiezan a dividirse
sin detenerse y se diseminan a los tejidos del derredor. El cancer puede empezar casi en
cualquier lugar del cuerpo humano, el cual estd formado de trillones de células.
Normalmente, las células humanas crecen y se dividen para formar nuevas células a medida
que el cuerpo las necesita. Cuando las células normales envejecen o se dafian, mueren, y
células nuevas las remplazan (Instituto Nacional del Cancer, 2015). Por lo que, el diagnostico
de cancer suele ocasionar una serie de reacciones emocionales negativas y la expectativa de
una vida en la cual el dolor se mantendra presente. Entre las reacciones mas frecuentes
destacan las asociadas con sintomatologia ansiosa y depresiva: disforia, anhedonia, trastornos
del suefio, cambios en el apetito, fatiga, lentitud y/o agitacion psicomotora, baja autoestima,
culpa, dificultad para concentrarse, dificultad para tomar decisiones e ideacion suicida
(Mehnert & Koch, 2008). Esta enfermedad no sélo afecta al propio enfermo, sino existe
evidencia de que las personas que cuidan a pacientes con cancer se ven afectadas por diversos
malestares psicologicos, como sentimientos de tristeza, desesperacion, indefension y
desesperanza, sentimientos de enfado o irritabilidad, de preocupacion y ansiedad, asi como
sentimientos de culpa. En consecuencia, es normal que los cuidadores tengan alteraciones

emocionales en alguin momento de la enfermedad de su paciente (Ruiz & Nava, 2012).

Las enfermedades cronico degenerativas como el cancer traen una serie de cambios
y repercusiones a nivel social, individual y familiar ya que este padecimiento, es una
situacion estresora la cual requiere de un proceso de adaptacion o ajuste a la enfermedad para
poder conservar la calidad de vida del paciente y de los mismos familiares o personas
cercanas al mismo (Vinaccia & Quiceno, 2012). Esta demostrado que el cuidado del paciente

con cancer desborda el marco de accion de la oncologia convencional y requiere tanto del



aporte interdisciplinario como de la atenciéon en el hogar donde vive el enfermo. En
consecuencia, es necesario considerar a la familia como parte del equipo en el cuidado de

estos enfermos (Expdsito, 2008).

Las repercusiones en el circulo familiar o personas cercanas a los pacientes
oncoldgicos es el caso de las personas que les otorgan cuidados, se hace referencia a las
implicaciones sobre el cuidador primario informal (CPI). Los CPI son aquellas personas con
vinculo de parentesco o cercania que asumen la responsabilidad del cuidado de un ser querido

en situacion de enfermedad cronica (Montalvo & Floréz, 2008).

Dado lo anterior, queda justificado el objetivo del presente trabajo. Es de suma
relevancia, hacer un estudio que permita determinar los niveles de sobrecarga de los

cuidadores primarios informales de enfermos con cancer.

En el presente estudio se hace una revision en la literatura, que permita dar cuenta de
los aspectos mas relevantes de los cuidadores primarios de enfermos con cancer, en el
capitulo primero “cuidadores primarios” el objetivo es describir al cuidador primario
informal, explicar cual es el proceso de adaptacion de los cuidadores ante el desarrollo de la
enfermedad cronica, se hace una descripcion del perfil del cuidador, posteriormente se
procede a detallar las implicaciones tanto fisicas como psicologicas del cuidado informal, se
ponen de manifiesto algunos estudios que reflejan el impacto negativo en cuestiones
emocionales del cuidador, finalmente se plantean las alternativas para cuidar del cuidador.
En el segundo capitulo “sobrecarga subjetiva” se hace una revision exhaustiva en la
literatura, del concepto y su evolucion, se presentan diversos estudios que demuestran de qué
manera afecta la sobrecarga subjetiva en las actividades cotidianas de las personas que
cumplen con el rol de cuidar, en el tercer capitulo “cancer” el objetivo principal es dar a
conocer aspectos relevantes del cancer, por lo que, se pretende hacer una aproximacion a la
enfermedad, para ello se retoman puntos como: la incidencia y prevalencia de la enfermedad,
los tipos existentes de cancer, factores asociados a la aparicioén de cancer, las reacciones de

los propios enfermos y de la familia ante el diagnostico.



Expuesto lo anterior, los profesionales de la salud mental tienen la urgente necesidad
de realizar intervenciones psicoldgicas eficaces, con el objetivo de minimizar los efectos
negativos a la salud del cuidador, es importante mencionar que gran parte de estas
intervenciones estan basadas en psicoeducacion, en este sentido, autores como Carod, Egido-
Navarro, Gonzalez-Gutiérrez y Varela (1999) mencionan que las intervenciones a través de
las cuales se obtienen mejores resultados son las psicoeducativas y las psicoterapéuticas,
exitosas ambas a la hora de aliviar la carga y la depresion de los cuidadores, efectos que se
mantienen durante un periodo considerable (Espin, 2009). Losada, Montorio, Moreno-
Rodriguez, Cigaran y Pefiacoba (2006), indican que los cuidadores necesitan informacion y
entrenamiento en habilidades para cuidar mejor y cuidarse mejor. Sobre esta misma linea,
Teri, Logsdon, Uomoto y McCurry (1973) escriben que el tipo de contenido habitualmente
reflejado en los grupos psicoeducativos se centran en el aprendizaje de habilidades para
“cuidar mejor”. De tal manera, que se entrena a los cuidadores en habilidades para enfrentarse
en mejores condiciones a las situaciones dificiles del cuidado (por ejemplo, aprendiendo
estrategias para reducir la frecuencia o intensidad de los comportamientos problematicos del
familiar o para mejorar la comunicacion con los familiares), obteniéndose como beneficios
secundarios de esta mejora en el “enfrentamiento al cuidado” una reduccion de malestar de
los cuidadores (Losada, Montorio, Fernandez & Marquez, 2005). La evidencia empirica
demuestra que implementar programas de asistencia y estrategias dirigidas a apoyar, mejora
de manera significativa la calidad de vida de los cuidadores primarios informales, los
objetivos de manera general constan de reducir la cantidad de atencion que el cuidador,
mediante el ofrecimiento de servicios de relevo, mejorar las habilidades de afrontamiento a
través de proporcionar programas que faciliten la solucion de problemas, mejorar el
bienestar, a través de orientacion a cerca de la enfermedad, relajacion y terapia cognitivo-

conductual (Bridget, Louise, Robyn, Baptiste & Michael, 2011).

Con base en lo anterior, la propuesta que se hace en el presente estudio, es la
implementacion de intervenciones psicoldgicas en los hospitales, ofreciendo un enfoque
multidisciplinario en conjunto con los profesionales de la salud. La terapia cognitivo-
conductual ha demostrado tener mejores resultados en para aliviar el malestar psicoldgico de
los cuidadores, para conseguir este objetivo se plantean procedimientos de intervencion,

como entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales, asesoramiento familiar, formacion
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de grupos de apoyo emocional y de autoayuda, en relacion a esto, el apoyo o las redes sociales
que el cuidador primario ha demostrado tener una influencia positiva, esto es un proceso de
interaccidon entre personas o grupos de personas, que a través del contacto sistematico
establecen vinculos de amistad y de informacion, recibiendo apoyo material, emocional y
afectivo en la solucion de situaciones cotidianas en momentos de crisis (Vega & Gonzalez,
2009). La intervencion con los cuidadores tiene lugar al intentar proporcionar estrategias que
incorporan el apoyo social estimulando actividades que implican establecimiento de
comunicacion, colaboracion y ayuda mutua entre los cuidadores, estableciendo una relacion
de pares, al mismo tiempo una relacién con profesionales del sistema sanitario formal. Se
Observa que estas intervenciones promueven sentimientos de autoconfianza y competencia.
Los grupos de cuidadores pasan a incorporarse a la red social personal como una experiencia
que forma parte de la identidad (Sluki, 1996). Las investigaciones realizadas respecto al
efecto de intervenciones y programas de soporte y apoyo social al enfermo crénico y su
cuidador documentan resultados positivos con relacion al desarrollo de mecanismos de
afrontamiento, control del estrés generado por los efectos de la enfermedad o la sobrecarga
del cuidador y disminucion de la ansiedad, depresion y aislamiento que acompafian la

experiencia de vivir en situacion de enfermedad cronica (Vega & Gonzalez, 2009).



CAPITULO 1
CUIDADORES PRIMARIOS INFORMALES

El objetivo de este apartado es describir al cuidador primario informal, exponiendo
las definiciones propuestas por la literatura, explicar cudl es el proceso de adaptacion de los
cuidadores ante el desarrollo de la enfermedad cronica, se hace una descripcion del perfil
tipico del cuidador, se procede a detallar las implicaciones del cuidado informal, de tal
manera que los estudios que se citan reflejan el impacto negativo en cuestiones emocionales
y fisicas del cuidador, dando lugar al llamado sindrome de “burnout” del cuidador, finalmente
se plantean estrategias para cuidar del cuidador. La importancia de este capitulo reside en

conocer los aspectos antes mencionados en los cuidadores primarios informales.

1.1. Cuidadores Informales Primarios (CPI)

Establecer la cifra de personas cuidadoras no es una tarea facil. En primer lugar, los
numerosos estudios existentes sobre cuidado informal se centran en particular, en establecer
el perfil del cuidador informal asi como las principales caracteristicas de los cuidados a las
personas dependientes. Ademads, las multiples definiciones de “cuidador” condicionan una
amplia variabilidad en la estimacion del nimero de personas cuidadoras. Diferentes estudios
sociologicos dejan patente la relevancia de la cifra que representa en la actualidad los
cuidadores informales de personas dependientes. De hecho, entre la poblacion
norteamericana, se ha calculado que el 19,2% (52 millones de personas) cuida a personas
adultas enfermas o discapacitadas y casi uno de cada cuatro hogares 22,4 millones de
hogares esta implicado en la atencion de personas de 50 o mas afios. Asimismo, las cifras
sobre el nimero de cuidadores informales de personas mayores 65 y mas afos dependientes
para realizar las actividades de la vida diaria oscilan entre 5,8 y 7 millones, lo que representa
entre el 2,1% y el 2,6% de la poblacion de ese pais. Ademas, hay un 1,9% de personas (cinco
millones) que atiende a enfermos con demencia de 50 afios en adelante. Las proyecciones a
corto plazo realizadas en este pais indican que para el 2007 el porcentaje de hogares con
cuidadores informales de personas de 50 y mas afios podria alcanzar el 13,7% (Carretero,
Garcés, & Rddenas, 2005). No obstante, en México no existen estudios que confirmen la

incidencia de los cuidadores primarios informales.



En los ultimos afios han acontecido una serie de cambios en relacion a la salud y
enfermedad. Gracias al avance de la ciencia y tecnologia es posible tratar enfermedades como
las cronico-degenerativas que anteriormente no tenian remedio, es por ello que personas con
diversos padecimientos han amentado la expectativa de vida, una de las razones de ello y que
es de especial interés en el presente capitulo, se debe al apoyo que los cuidadores primarios

informales brindan a los enfermos.

Se puede afirmar que ante la aparicion de una enfermedad cronico-degenerativa se
establece una interaccion entre cuidadores formales, o sea instituciones y servicios
profesionales en cuestion de salud y cuidadores informales que refieren a personas que no
pertenecen a ningin equipo de salud profesional, sin embargo proporcionan cuidados al
enfermo. Teniendo en cuenta que la enfermedad cronica amenaza el funcionamiento éptimo
de quien la padece resulta necesario contar con un cuidador primario que se haga responsable
y asista al enfermo en casa, aunque algunas enfermedades cronico-degenerativas son mas
amenazantes que otras, todas implican un grado de dependencia en mayor o menor medida,
en este sentido Walsh en 2002 indica que la adaptacion a la enfermedad cronica depende una
multiplicidad de factores, como la edad, genero, el estatus social, el apoyo social, la
educacion, las creencias religiosas, los esquemas personales, los patrones de personalidad, la
inteligencia; las habilidades sociales, entre otros. Todos estos factores pueden permitir
encontrar un sentido a la enfermedad. En fechas recientes se ha incorporado el apoyo familiar
como un elemento clave al proceso de adaptacion de la enfermedad, sin embargo, poca o
ninguna atencion se ha prestado a las implicaciones negativas sobre el cuidador, por lo que
es importante que los profesionales de la salud tomen en cuenta el entorno familiar y se
utilicen estrategias que permitan mejorar la calidad de vida de los cuidadores primarios

informales.

A partir de la década de los ochenta, comienzan a publicarse una serie de estudios y
reflexiones acerca de la atencion informal de la salud. El concepto de cuidador primario ha
sido estudiado desde diferentes perspectivas, desde un abordaje del perfil, de las
repercusiones fisicas y psicologicas, el desgaste o la sobrecarga; y en todos los casos se
vincula con la familia, desde como se afecta la dinamica familiar hasta como impacta la

calidad de vida no s6lo del enfermo sino de quienes lo rodean. La/os cuidadora/es son las



personas o instituciones que se hacen cargo de las personas con algun nivel de dependencia.
Son por tanto padres, madres, hijos/as, familiares, personal contratado o voluntario

(Delicado, Garcia, Lopez & Martinez, 2010).

Por un lado se tienen la evolucion de los propios sistemas formales, las reformas de
los servicios sanitarios que ponen énfasis en la atencion a la salud en el propio entorno: alta
precoz hospitalaria, programas de cirugia ambulatoria, reformas de la atencion psiquiatrica.
Cada dia mas personas con enfermedades graves, dependientes de la alta tecnologia o en
situacion terminal son atendidas en el hogar (Donelan, Hill, Hoffman, Scoles, Hollander,
Levine & Goul, 2002). Por lo que, hay un desplazamiento de cuidados, que van desde el

sistema formal hacia el sistema de cuidados informales.

Se define como cuidador principal informal (CPI) a la persona encargada de ayudar
en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la mayor
parte del dia, sin recibir retribucion econdomica por ello (Ribas, Castel, Escalanda, Ugas, Grau
& Magarolas, 2000). Para Flores, Rivas y Seguel (2012), el cuidador primario es un cuidador
que otorga un cuidado informal, no recibe ningun tipo de retribuciéon ni remuneracioén
econdmica y se le cataloga como primario o principal, segiin el grado de responsabilidad que
tiene sobre la persona enferma que se encuentra bajo su asistencia. Serrano (2002) agrega
que, sobre el cuidador primario recaen la mayor parte de las tareas de cuidado del paciente,
es quien acompafia la mayor parte del tiempo al enfermo, tanto en sus necesidades fisicas
como emocionales y por tltimo es quien toma decisiones relevantes por el dependiente. Otra
definicién en la literatura acerca del cuidado informal es que son cuidados proporcionados
por familia, amigos, vecinos u otras personas al interior del hogar en un mundo privado, a
personas ancianas, enfermas y dependientes; fundamentadas en relaciones afectivas, de
parentesco "asuntos familiares" y de "género", rasgos que caracterizan y afectan su
visibilidad y reconocimiento social. Por tanto, no reconocido como un trabajo remunerado
sin precio en el mercado, que se confunde con una carencia de valor, sin limites conocidos
de tiempo (Garcia, Mateo, Eguigeren, 2004; Vaquiro, Stiepovich, 2010). La OMS (1999)
sugiere que un cuidador primario es “la persona del entorno de un paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido, este individuo esta

dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir las
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necesidades basicas del mismo ya sea de manera indirecta o directa”. (Barahona, 2013).
Ademéas se ha definido al cuidador como “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales” (Florez, 1997; de
los Reyes, 2001). También se ha definido al cuidador primario como, aquel cuidador
principal familiar reconocido como primordial agente que da asistencia basica a los pacientes
en condicion de enfermedad cronica. Es el apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano y

quien asume las principales decisiones sobre el cuidado del enfermo (Mercedes, 2015).

Tabla 1. Conceptos operativos del término cuidador identificados en la literatura.

Autores Conceptos Ao

Reyes Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de 2001
cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales.

Bergero Es un concepto mixto formado en gran medida por la 2000
realizacion de tareas de cardcter de apoyo, pero definido
también en términos de relaciones sociales y familiares,
generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de
amistad o de vecindad donde éstos han adquirido el
caracter de relaciones primarias.

Venegas Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar 2006
de forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional a
otro de manera permanente y comprometida.

Vellerend El término se utilizaba para referirse a los miembros de la 2007
familia u otros importantes que atendieron al paciente en
su domicilio y que fue identificado por el paciente como
su cuidador principal.

Celma Son las personas que no pertenecen a ninguna institucion 2001
sanitaria ni social y que cuidan a personas no autdbnomas
que viven en su domicilio.

Maeyama Las personas que presten atencion a las personas que 2007
necesitan supervision o asistencia en la enfermedad o la
discapacidad. Ellos pueden proporcionar el cuidado en el
hogar, en un hospital o en una institucion, el concepto se
refiere también a los padres, conyuges u otros familiares,

11



Tabla 1. Conceptos operativos del término cuidador identificados en la literatura.

Autores

Conceptos

ARo

Exposito

Alvarado

Salas

[>zquierdo

amigos, miembros del clero, profesores, trabajadores
sociales, los demas pacientes, etc.

Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre
y el que més pronto comprende que no puede quedarse
con los brazos cruzados ante la dura realidad que afecta a
su familiar o amigo.

Persona que atiende en primera instancia las necesidades
fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por lo
general lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar
cercano o alguien que es significativo para el paciente.

Asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a
realizar todas las actividades que no puede llevar a cabo;
generalmente es un miembro de la red social inmediata
(familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda
econdmica ni capacitacion previa para la atencion del
paciente.

Se identifica como aquel cuidador principal familiar
reconocido como primordial agente que da asistencia
basica a los pacientes en su condicion de enfermedad
cronica. Es el apoyo continuo que lo asiste en lo cotidiano
y quien asume las principales decisiones sobre su cuidado.

2008

2009

2006

2009

Tomado de; Rivas & Ostiguin, 2011.

Adicionalmente, los cuidadores primarios informales cumplen con funcién
importante en el tratamiento de alguna enfermedad discapacitante, sin embargo, existe una
interdependencia entre los sectores informal y formal, ya que el sector formal seria incapaz
de asumir los cuidados de todas las personas dependientes, y porque el sector informal es en

parte funcion de la oferta y distribucion de los servicios sociales y de las politicas econdmicas

y sociales del Estado (Qureshi & Walker, 1991; Bazo & Dominguez, s/f).

Algunos autores mencionan que existe una influencia mutua entre cuidado formal e
informal: los cuidadores informales juegan un importante papel en la eleccion y provision
del cuidado formal, y la disponibilidad y el desarrollo de los servicios formales influye

decisivamente en la intensidad y el tipo de cuidado informal (Walker, Pratt & Eddy, 1995).
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O sea, en el cuidado de un enfermo en la mayoria de los casos existe una interaccion activa
entre el sector formal y los cuidadores informales. Pearlin y Zarit (1993; Rogero, 2003)
escriben que la naturaleza de la relacion entre cuidado formal e informal continua siendo uno
de los principales desafios para los investigadores en este campo. Los modelos tedricos sobre

la relacion entre cuidado formal e informal pueden sintetizarse en tres:

e FElmodelo de cuidado suplementario postula que los cuidadores familiares proveen
la mayoria del cuidado, y que la utilizacién del cuidado formal sirve para sustituir
temporal o circunstancialmente el cuidado informal (Davey & Patsios, 1999).

o Elmodelo compensador jerarquico sugiere que los mayores prefieren ser cuidados
en primer lugar por su conyuge, luego por sus hijos, otros miembros de la familia y,
por ultimo, por cuidadores formales. Este modelo es compatible con el modelo
suplementario, pues asume que el cuidado provisto por cualquier cuidador se puede
sustituir por otro, aunque en el orden mencionado. Paralelamente, tanto familiares
como no familiares pueden participar en el cuidado, pero normalmente realizando
actividades diferentes (Rogero, 2003).

e FElmodelo de cuidado complementario o de especificidad de tareas plantea que el
cuidado formal aparece cuando las tareas demandadas exceden las capacidades de los
cuidadores informales. Los cuidadores informales y los proveedores formales de
cuidado proporcionan diferentes tipos de cuidado en funcidén de sus caracteristicas

(Garcia & Mateo, 1993).

Propiamente el cuidado formal se ha definido como aquellas acciones que un profesional
oferta de forma especializada, y que va mas alla de las capacidades que las personas poseen
para cuidar de si mismas o de los demas. Existen dos tipos basicos de cuidado formal: el que
se provee desde las instituciones publicas, y el que se contrata a través de las familias. Los
servicios publicos de cuidado pasan a través de una organizacion burocratizada y estan, al
menos en parte, financiados publicamente. Por otro lado, las familias recurren cada vez mas
a servicios privados de cuidado para hacer frente a la atencion de sus miembros dependientes
(Rogero, 2003). Por otro lado, son aquellas personas encargadas de proporcionar en forma

directa la prestacion de servicios de atencidon profesional en el area de la salud, es decir,
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aquellos servicios otorgados por médicos, enfermeras, trabajadores sociales, psicologos,

radidlogos, fisioterapeutas, rehabilitadores, etcétera. Estos cuidadores se caracterizan por:

Ofrecer sus servicios en instituciones de salud publicas o privadas (clinica u
hospitales) y organismos de asistencia social.

Son personas calificadas y certificadas para tal fin por instituciones educativas de
caracter oficial.

Recibir remuneracion por su servicio.

Obedecer a una planificacion sanitaria o de servicios sociales.

Tienen responsabilidad civil por sus actos profesionales.

Generalmente estdn asociados a colegios, gremios, sindicatos, asociaciones

profesionales, etcétera (Ramos, 2008).

Por lo que los cuidadores formales tienen un gran compromiso, no solo con el enfermo

propiamente, sino, han de tomar en cuenta las siguientes necesidades que los familiares de

estos enfermos requieren:

Necesidades emocionales: Las familias pueden necesitar apoyo emocional para
afrontar los cambios a partir de un enfermo en casa. No todas las personas estan
preparadas para asumir y entender lo que lo que la enfermedad conlleva, ni la energia
que supone reorganizarse. Este apoyo debe ofrecerse de manera individual o un grupo
familiar.

Necesidades de informacion: Antes del diagndstico, muchas familias tiene poca o
nula informacioén de lo relacionado con la enfermedad y desconocen la como ayudar
al paciente. Igualmente antes del diagnostico, las familias no se plantean la utilidad
de algunos servicios especiales o las ayudas econdmicas para adquirir un servicio
brindado por la comunidad. Es importante facilitar a la familia los medios donde
pueden encontrar informacioén asertiva, practica y actualizada del origen y
tratamientos, tanto médicos como psicoldgicos a los que pueden acceder. Esto
ayudara a disminuir las mitificaciones, por ejemplo del cancer y aumentar la
seguridad en la forma de intervenir a su familiar enfermo.

Necesidades economicas: Igual que otras necesidades, previd el diagnostico, las
familias no se plantean la posibilidad de realizar gastos tan altos y prolongados
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derivados por la intervencion. Consultas, medicamentos, traslados, hospitalizacion,
tratamientos, etc. Son algunos de los gastos que tendran que hacer a lo largo del

proceso de la enfermedad (Garcia, 2011).

Cabe mencionar que el cuidado formal también tiene repercusiones a la salud, entre los
estresores mas importantes en estos prestadores de servicios sanitarios se encuentran los
siguientes: sobrecarga percibida de trabajo, dificultades con otros miembros del personal,
problemas sindicales, tratamiento en condiciones criticas de enfermedad, casos dificiles o sin
esperanza, falta de tiempo, subutilizacion de habilidades, ambigiiedad acerca del futuro, falta
de autonomia, escasez de recursos y bajos salarios. Los eventos cotidianos a los que tiene
que enfrentarse dicho personal pueden ser estresantes, sin contar, al mismo tiempo, la
necesidad de atender y relacionarse emocionalmente con los usuarios de su quehacer, lo que
puede desembocar en un estado de burnout, que supone una interacciéon de variables
afectivas, cognoscitivo aptitudinales y actitudinales, las cuales se vinculan en fases sucesivas

dentro de un proceso mas amplio del estrés laboral (Arita & Arauz, 1999).

1.2. Perfil de los cuidadores primarios
Siguiendo a Itzal, Montorio y Diaz-Veiga (1997), describen que el perfil del cuidador es

el que se recoge de manera esquematica en los siguientes items:

e Lamayoria de los cuidadores son mujeres.

e En sumayoria estan casados.

¢ Una parte muy sustancial de cuidadores que comparten el domicilio con la persona
que cuida.

e En la mayoria de los casos no existe una ocupacion laboral renumerada del cuidador.

e Gran parte de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas.

e La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros de la
familia es moderadamente baja.

e Percepcion de la prestacion de ayuda: cuidado permanente.

e Una parte de estos cuidadores comparte la labor del cuidado con otros roles familiares

como cuidar de sus hijos.
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En relacion con lo anterior en el contexto de los cuidados dentro del hogar, parece que
los cuidadores primarios son con mas frecuencia del sexo femenino (68 a 77%) (Fleming,
Sheppard, Mangan, Taylor, Tallarico, Adams, & Ingham, 2006) y con una edad promedio
de 57 afios (Remedios, Thomas & Hudson, 2011; Vargas, Ricardez & Elizarraras-Rivas,
2012). Esto se puede explicar, desde una vision cultural de género, Rolland (2009; Navarro
& Orozco, 2015) dice que las normas culturales varian en areas como la definicion del rol de
quien asume el cuidado de un enfermo, donde se ubica un factor de género, ya que siempre
es la esposa, la madre, la hija o la nuera. Es decir, se considera que la mujer, a veces

independientemente de su edad, es la que debe asumir estas responsabilidades.

El perfil tipico del cuidador principal es ser mujer, ama de casa, con una relacion de
parentesco directa (madre, hija o esposa) y que convive con la persona que cuida .Las mujeres
de menor nivel educativo, sin empleo y de clase social baja conforman el gran colectivo de

cuidadoras (Garcia, Mateo & Maroto, 2004).

El perfil tipico de las personas que asumen el papel de cuidadora principal es el de una
mujer, responsable de las tareas domésticas, familiar directo (generalmente madre, hija o
esposa) y que convive con la persona a la que cuida. Género, convivencia y parentesco son
las variables mas importantes para predecir qué persona del nicleo familiar va a ser la
cuidadora principal (Garcia, Mateo & Gutierrez, 1999). Las cifras son contundentes: son
mujeres el 60% de los cuidadores principales de personas mayores (cuidados en la vejez,
1995), el 75% de los cuidadores de personas con discapacidad (Jimenez & Huete, 2002) y el
92% de los cuidadores de las personas que necesitan atencion en los hogares (Garcia, Mateo

& Gutierrez, 1999; citados en Garcia, Rodriguez, Eguiguren, 2004).
Ramos en 2008 escribe que los cuidadores primarios informales se caracterizan por:

e (uidar de un paciente en el hogar, fuera del hospital o del centro de salud.

e No reciben ninguna remuneracion econdmica por el cuidado y asistencia que ofrecen.
e A menudo existe una relacion emocional y familiar con el paciente.

e Con gran frecuencia son mujeres (esposa, hija, nuera).

e De escolaridad media-baja.

e Mayores de 50 afos.
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Con actividades de cuidado que implican una presencia y dedicacion casi de tiempo
completo.

Con gran frecuencia reciben escaso apoyo social por parte del resto de su familia.
Su funcion generalmente incluye atencién personal (aseo, alimentacion,
movilizacion, ejercicio), médica (curaciones, monitoreos o medicaciones,
medicacion), domestica (cocinar, limpiar, comprar), y administrativa (tramites
legales, administracion financiera).

Ser cuidador informal, es una decision que comunmente llega a ser impuesta por las
circunstancias (entre ellas la propia familia) y no por una decisién consiente y

voluntaria.

Otra manera de perfilar a los cuidadores primarios es de la siguiente manera:

Con mala salud fisica previa.

Con historial previo de depresion o de trastornos de personalidad.

Sin conyuge, pareja o amigos intimos.

Ya mayor o anciano.

Sin otra actividad aparte del cuidar.

Sin otros parientes que convivan en el domicilio.

Bajo nivel econdémico.

Ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos (en especial médico de cabecera
poco accesible y centros de dia no disponibles).

desconocimiento de la enfermedad y de su manejo practico (Artaso y cols, 2003 y
2001; Rodriguez del Alamo, 2002 y 1994; Muelay cols, 2002; Laserna, 1997; Jerrom
y cols, 1993; Morris y cols, 1988; del Alamo, s/f).

Por su parte, Carretero, Garces y Rodenas, (2005) proponen un resumen esquematizado

de las caracteristicas que identifican de forma genérica al cuidador informal:

Caracteristicas generales del cuidado informal:

El cuidado informal se suministra en la vivienda de la persona dependiente.

El cuidador informal y el receptor de cuidados comparten la misma vivienda.
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e El cuidado informal implica la provision de multiples tareas de cuidado centradas en
la ayuda para realizar las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

e Los cuidados informales se suministran diariamente y de forma intensa.

e Los cuidadores informales suelen atender a una sola persona dependiente.

e El cuidado informal tiene una duracion prolongada que dura afios.

1.3. Fases en el proceso de adaptacion de los cuidadores primarios

Para Ferré, Rodero, Cid, Vives y Aparicio (2011) describen que los cuidadores de algun
familiar enfermo cronico pasan por diversas fases en el proceso de adaptacion de cuidar,
entendidas como la fase a) negacion o falta de conciencia del problema lo cual refiere que
es una reaccion psicologica de autoproteccion. Es un mecanismo que permite a la cuidadora
familiar controlar sus miedos y ansiedades. En esta fase, la cuidadora puede distanciarse, al
menos temporalmente, de la amenaza e incertidumbre que supone la enfermedad de su
familiar. La cuidadora necesita tiempo para ser capaz de valorar de manera objetiva las
dificultades que presenta el familiar enfermo. Asi como el alcance permanente de la
enfermedad y/o discapacidad en su vida como cuidadora. Por otra parte, la negacion puede
ser ineficaz: cuando dura mucho en el tiempo o cuando se convierte en un mecanismo de
evitacion o de huida que impide a la cuidadora ir avanzando en el proceso del cuidado. En la
siguiente fase b) busqueda de informacion y aparicion de sentimientos negativos en esta fase
las cuidadoras van aceptando la realidad de la situacioén del enfermo y la manera como les
afecta a ellas. Es frecuente que aparezcan los sentimiento de angustia, enfado, culpa y
frustracion, muchas veces las cuidadoras se sienten victimas de una situacion que no creen
merecer. En esta fase, es importante que se oriente a la cuidadora en relacion a diferentes

intervenciones psicoeducativas que incluyan:

e Apoyo emocional de la cuidadora, informacion y comprension sobre la enfermedad,
y formacion para desarrollar habilidades de afrontamiento.

e Entrenamiento relativo a los aspectos basicos del proceso de los cuidados:
alimentacion, higiene, cambios posturales, manejo de la medicacion, observacion de
los sintomas de mejora/ empeoramiento de la enfermedad, etc.

e Explorar los apoyos formales e informales que tiene el cuidador.

e Identificar situaciones de riesgo.
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En la tercera fase, c¢) la reorganizacion consiste en que a medida que pasa el tiempo, la
vida de las cuidadoras se reorganiza, y aunque persistan en algunos momentos sentimientos
de ira, frustracion, soledad y/o tristeza ante las dificultades del familiar. La cuidadora se
sentird, progresivamente, con mas control sobre la situacion y aceptara los cambios que la
situacion comporta. Ira adaptando su vida a las necesidades de la persona cuidada. A pesar
de la adaptacion, la tarea de cuidar permanentemente en un entorno familiar es ardua y la
cuidadora puede necesitar de una atencion especifica para evitar sintomas de sobrecarga. Es
necesario ir identificando e incidiendo sobre aquellos factores de riesgo que hacen a la
cuidadora mas vulnerable. Adecuando un plan de cuidados domiciliarios que incluya un
seguimiento de las necesidades cambiantes del familiar cuidado y se refuerce el autocuidado

de la cuidadora.

Finalmente la fase cuatro, o sea la ¢) resolucion es donde las cuidadoras suelen estar mas
serenas y tranquilas, a pesar de que las dificultades contintian, y son mds capaces de manejar
con €xito las demandas de la situacidon de cuidados presentes y futuras. Cuando el proceso de
enfermedad de la persona dependiente se agrava, es cuando la cuidadora tiene que
enfrentarse a decisiones dificiles: el traslado del familiar a una residencia o a un socio-

sanitario, o la muerte del mismo.

1.4. Rol y funcion del cuidador primario

Cuidar de un enfermo es un trabajo con multiples funciones que tiene que cubrir el
cuidador primario, las cuales mas adelante se describen, sin embargo es importante
mencionar que muchos de estos cuidadores no perciben como un trabajo o como una carga
las funciones que tienen ante su enfermo. Algunos cuidadores no quieren reconocer la tensioén
personal relacionada con las muchas tareas, responsabilidades y largas horas dedicadas el

cuidado del paciente (Torres & Beltran, 2006).

Esto en parte se pude explicar porque algunos autores mencionan que cuidar es
inherente al ser humano, por tanto aunque existe un desgaste fisico y emocional los
cuidadores informales no notan, Olvera y Salazar (2006) escriben, el cuidado es inherente al
ser humano, es la accion que preserva nuestra especie. El ser humano desde antes del
nacimiento cuida a sus semejantes y también durante todo su crecimiento y desarrollo

(Medina, 1999; Estefo & Paravic, 2010). Por lo tanto, el cuidar es un acto inherente a la vida,
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es el resultado de una construccion propia de cada situacion de promover, proteger y
preservar la humanidad; en este contexto, la salud es asumida por la mujer en un medio de
marginalidad de vinculos familiares, culturales y sociales de la forma como se concibe el

cuidado (Reyes, Jara, Merino, 2007).

Por otro lado, los motivos por los que un familiar se presta ayudar a una persona
puede ser por las normas sociales, la vocacion, las necesidades econdmicas, las creencias
personales de lo que es correcto y la aprobacion social son algunos de ellos. Es frecuente la
creencia de que motivacion personal particular es suficiente para ser un cuidador; que no es
necesaria la formacién e informacion previas salvo en casos de personas a cuidar con grandes
discapacidades; sin embargo, dependiendo de la complejidad y las caracteristicas de la
patologia con que cuente el enfermo, sera necesaria la preparacion previa, el adquirir
conocimiento sobre la enfermedad y su evolucion. (Martinez, 2006). Por su parte Esteban en
2008 menciona que este cuidador es una persona que, por diferentes motivos, llega a dedicar
gran parte de su esfuerzo a permitir que otras personas puedan desenvolverse en su vida
diaria, ayudandoles a adaptarse a las limitaciones de caracter fisico, mental, social o funcional

que su enfermedad le impone.

Cuidar puede ser entendido como un trabajo, una actividad que consiste en la
ejecucion de una serie de tareas y que acarrea determinados costes. Sin embargo, esta forma
de entender el cuidado ha sido cuestionada: si cuidar es un trabajo, este trabajo es tanto fisico
como emocional. Cuidar implica tareas, pero también relaciones y sentimientos, esto es, tiene
una dimension relacional. Tiene también una dimension ética y politica, ya que cuidar
trasciende a un contexto social y fisico mas amplio que el puramente interpersonal. La
identificacion de cuidado con dependencia también ha sido criticada: el cuidado se devalua
si se asocia a un estado indeseable de insuficiencia y, ademas, se basa en una concepcion
dual (cuidador-receptor), cuando el cuidado es mas bien una relacion de interdependencia

(Van, Hens & Lammersen, 2003; Garcia, Mateo & Maroto, 2004).

En contraste con lo anterior, la literatura reporta que muchos cuidadores debido a las
multiples tareas de asistir a un enfermo presentan altos niveles de sobrecarga o se sienten al

limite de su capacidad para hacer lo cotidiano en sus vidas.
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Entre las funciones, que lo cuidadores primarios cumplen se encuentran respetar el
sufrimiento del paciente y ser sensible a su dolor, brindar proteccion al paciente y hacerle

sentir en menor cuantia su discapacidad (Lescaille, 2006).

Paralelamente las tareas del cuidado al parecer se centran en tres acciones: las
responsabilidades del cuidado mismo, participar en la toma de decisiones conjuntas a la
persona cuidada y poner en marcha la solidaridad con el que sufre (Rivas & Ogostin, et. al,

2011).

Estas tareas en las que se ve implicado el cuidador informal, han sido estudiadas por
diferentes autores, tratando de determinar su impacto sobre la salud y bienestar del cuidador
(Ramos, 2008). Por su parte Duran (2002) refiere que los limites del cuidado son dificiles de
definir en términos de que se hace (bafiar, vestir, medicar, movilizar, acompafiar), a quién
(nifos, adolescentes, adultos, ancianos), donde (hogar u hospital) y durante cudnto tiempo
(dias, semanas, meses o afos). Lo que plantea dificultades a la hora de dimensionar las
magnitudes del cuidado, lo que es importante para estimar el “coste” de cuidar en términos
econdmicos y sus implicaciones en términos de sobrecarga. En relacion con esto, Garcia,
Mateo y Eguiguren (2004) mencionan que es importante destacar que los limites del cuidado
son dificiles de marcar en términos de qué se hace, a quién, donde y durante cuanto tiempo.
Esta complejidad plantea dificultades a la hora de dimensionar su magnitud. La mayoria de
las investigaciones toman como punto de partida un tipo de persona dependiente, a partir de
la cual identifican a sus cuidadores. Sin embargo, el cuidado informal ocurre en todas las
edades y para un amplio espectro de condiciones. En sentido amplio, todos somos, en algun
momento de nuestras vidas, beneficiarios del sistema informal, y muchos de nosotros y

nosotras somos o seremos cuidadores.

Los distintos tipos de cuidado o ayuda, que generalmente se otorgan a un enfermo o

persona dependiente, se agrupan en:

e (uidados sanitarios: Este tipo de cuidados suponen una relacion y contacto directo
en la atencion fisica de la persona dependiente, y consisten en ayudar al paciente en

tareas tales como vestirse, comer, asearse, control de esfinteres.
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¢ Cuidado instrumental: Son ayudas que proporciona el cuidador facilitando la relacion
de la persona dependiente con el entorno y que ésta no puede realizar por si sola, tales
como: limpiar, planchar, comprar, el uso de electrodomésticos, realizar pequefias
reparaciones, manejar el dinero y los bienes, controlar la toma de medicamentos,
manipular materiales, objetos y utensilios, son solo algunos ejemplos.

e Acompanamiento y vigilancia: Son apoyos que proporciona el cuidador al acompanar
a la persona dependiente para salir fuera del hogar, realizar visitas, acudir a reuniones,
llevarlo a las citas médicas y estudios de laboratorio.

e Apoyo emocional y social: Es aquel apoyo en el cual el paciente puede encontrar en
el cuidador comprension, escucha, afecto, tolerancia, ademas fungir como enlace en

la relacion interpersonal del paciente con otras personas que lo rodean (Ramos, 2008).

Garcia-Calvante, Mateo y Eguiguren (2004) escriben que el cuidar incluye atencion
personal e instrumental, vigilancia y acompafiamiento, cuidados sanitarios, y la gestion y

relacidn con los servicios de salud.

1.5. Implicaciones fisicas del cuidador primario informal

Segun la literatura, hacerse cargo de una persona dependiente durante largos periodos
de tiempo puede desencadenar problemas de salud en el cuidador ya que, cuando esta
sobrecargado, comienza a notar alteraciones en todos los aspectos de su vida. Entre las
alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, dolor de cabeza, dispepsia, vértigo,
dificultades para dormir y dolores articulares (Barrén & Alvarado, 2009). Por lo tanto, el
papel de ser cuidador primario puede resultar estresante y agotador y conllevar el riesgo de
generar en el cuidador problemas emocionales, fisicos y sociales (Byers, Wicks y Harris,
2011) que suelen superar los de la poblacion general (Shultz y Martire, 2004; Rivera,
Montero, Sandoval & Gémez, 2007).

Shaw (1997) encontrd que los cuidadores que proporcionaban la mayoria de la ayuda
a sus familiares tenian una mayor probabilidad de desarrollar por lo menos un problema de
salud que aquellos cuidadores que proporcionaban menos ayuda o los no cuidadores en un
periodo de uno a seis afos. Vitalino (2002) observd que, durante un intervalo de 27 a 30
meses, los hombres cuidadores tenian una mayor proporcion de nuevos casos de trastornos

cardiovasculares que hombres no cuidadores. Un resultado contundente ha sido sefialado por
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Shulz y Beach (1999), quienes encontraron que aquellos cuidadores que experimentan
malestar como resultado de cuidar familiares dependientes tienen un 63% mas probabilidades
que los no cuidadores de morir en un plazo de cuatro afios. Con respecto a las diferencias
entre cuidadores de personas con demencia y cuidadores de personas con problemas
funcionales, Lopez (2004) encontrd que los cuidadores familiares de personas con demencia
informan una peor salud fisica general y de una mayor interferencia de ésta en el desarrollo
de la vida cotidiana. Analizados en conjunto, los estudios en lo que se analiza la influencia
del cuidado sobre la salud fisica demuestran que, aunque la asociacion entre cuidar y tener
problemas fisicos sea desde un punto de vista estadistico significativa, pero baja, la
significacion clinica de esta asociacion es evidente y plantea importantes implicaciones dado

el elevado ntimero de personas en riesgo de tener problemas importantes en su salud

(Vitaliano, Zhang & Scalan, 2003).

La labor a la que diariamente se enfrentan los cuidadores informales, si bien tiene
consecuencias positivas de diferentes tipos, como la satisfaccion de prestar ayuda a alguien
que lo necesita, frecuentemente trae consigo tensiones, frustraciones y dificultades en
distintos ambitos de la vida (personal, familiar, laboral escolar, etcétera)” (Ramos &

Figueroa, 2008).

En relaciéon con lo anterior Bazo (1992) el cuidado familiar también consecuencias
en la salud fisica de los cuidadores. Se ha comprobado que los cuidadores tienen tasas de
morbilidad mayores que el resto de la poblacion y que experimentan cansancio fisico,
deterioro de su salud y falta de tiempo para el autocuidado debido a esta actividad IMSERSO,
(2005) refiere que por otro lado, algunas investigaciones han detectado aspectos positivos
del cuidado relacionados con la salud, en su mayoria de caracter psicosocial: satisfaccioén por
ayudar a otro, mayor seguridad en uno mismo, estrechamiento positivo de las relaciones y
desarrollo de la empatia. Asimismo, la experiencia del cuidado es valorada frecuentemente
por los cuidadores como un "aprendizaje vital" (Crespo & Lopez, 2007; citados en Rogero,

2010).

Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio fisico y la sensacién de que su

salud ha empeorado desde que cuidan a su familiar. De hecho no es una sensacion, sino que
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cuando se comparan personas que cuidan, con otras sin esa responsabilidad, los cuidadores
tienen una peor salud. Los familiares cuidadores primarios corren el riesgo mayor incidencia
de problemas orgénicos y fisiologicos tales como (Gallant & Connell, 1998; Shulz & cols,

1995; Webber & cols, 1994; Centeno, 2004):

e Trastornos osteomusculares y dolores asociados
e Patologias cardiovasculares

e Trastornos gastrointestinales

e Alteraciones del sistema inmunologico

e Problemas respiratorios.

De estos sintomas fisicos tiene particular relevancia la calidad del suefio que puede tener
efectos nocivos sobre la salud. Chang, Tsai, Chang y Tsao en 2007, realizaron un estudio
donde concluyen que la calidad del suefio puede tener un impacto sobre varios aspectos de
la calidad de vida de los cuidadores y que la ayuda al mejoramiento del suefio, brinda

capacidad para atender a los pacientes y asi mismos.

En un estudio realizado con 26 personas sometidas al juego de roles de esta naturaleza
cuyo objetivo era analizar la repercusion que tiene la atencion a enfermos cronicos,
incapacitados, sobre la salud de los cuidadores primarios, encontraron que las principales
patologias fisicas que surgieron en el cuidador tras su proceso de cuidado y que manifestaron
durante la entrevista fueron: cardiopatia en 1, cefalea en 3, cervicalgia en 1, y 14 reconocieron
la lumbalgia como consecuencia de su tarea. Uno no patologia alguna visiblemente
manifestada. En este trabajo se acepta el uso de antidepresivos. Asimismo el 77%
presentaban problemas para dormir. En estos casos los somniferos eran consumidos por 50%

(Morales, Mufioz, Bravo, Iniesta, Montero, Olmos, 2000).

La gran mayoria de los cuidadores desarrolla problemas como dolores de cabeza y de
otras zonas, falta de apetito, temblor, problemas géstricos, sensacion de falta de aire o ahogo,
arritmias y palpitaciones, sudoraciones y vértigos, alergias inmotivadas, trastornos del suefio
(insomnio o suefio no reparador), fallas objetivas en la memoria (no s6lo subjetivas),

sobrecarga “estado psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico), presion
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emocional, restricciones sociales, asi como las demandas econdémicas que surgen al cuidar
dicho enfermo” (Dillehay & Sandys, 1990). Molina, lafiez y lafiez en 2005 mencionan que
las principales complicaciones fisicas son los dolores cronicos, cefaleas tensionales, fatiga
cronica, trastornos digestivos (dispepsias), pérdida o incremento de peso corporal,
infecciones virales a repeticion (ej: gripes) por inmunodepresion, ulcera gastrointestinal,
quejas somaticas: dolor cronico del aparato locomotor, astenia, alteracion del ciclo suefo-
vigilia, deterioro de la funcién inmune, mayor predisposicion a ulcera péptica, patologia
cardiovascular, entre otras (Hernandez, 2006). A menudo los cuidadores de enfermos
generan sintomas de cansancio psicoldgico manifestados a través de diversos sintomas
fisicos. También se ha observado la existencia de pluripatologia medica en el cuidador,

fundamentalmente de tipo ostearticular (Seira, 2002; Schulz, 1999).

1.6. Implicaciones psicoldgicas del cuidador primario informal

La tarea de cuidar a un enfermo comprende a menudo la aparicion de una amplia
variedad de problemas de orden fisico, psiquico y de orden socio-familiar, los que componen
un auténtico sindrome que es necesario reconocer y diagnosticar tempranamente para
prevenir su agravamiento. De igual manera, hay otros factores que pueden influir en la salud
del cuidador y que puede afectarlo; entre otros, habran de considerarse su edad, género,
parentesco, tiempo de dedicacion y otras cargas familiares (Torres & Beltran, 2006).
Conviene destacar que los efectos del cuidado sobre la salud del cuidador es uno de los
aspectos mas abordados en la literatura cientifica, la cual ha demostrado que el impacto
negativo sobre la esfera psicologica del cuidador es mucho mas evidente y significativa que

las consecuencias sobre la dimension fisica (Garcia-Calvante, Mateo, & Eguiguren, 2004).

Por su parte Ruiz y Nava (2012), mencionan que la experiencia de cuidar, dia a dia,
a una persona dependiente, a menudo tiene consecuencias psicoldgicas negativas:
sentimientos de tristeza, desesperacion, indefension y desesperanza, sentimientos de enfado
e irritabilidad, de preocupacion y ansiedad, y sentimientos de culpa. En consecuencia, es

normal que los cuidadores tengan alteraciones emocionales en un momento dado.

Pérez (2005), escribe que cuando a la familia (o principalmente el cuidador primario)

se le comunica el diagnostico de la enfermedad sufre una impactante alteracion emocional y
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pasa por un periodo de estrés. La enfermedad y muerte de un ser querido, los cambios en la
estructura, funcionamiento y sistema de vida de sus miembros, anticipar el dolor que se
presentara tras la pérdida. La salud mental de los familiares cuidadores primarios aparece en
diferentes trabajos sistematicamente mas afectada que la salud fisica (Schulz, O’briend,
Bookwala & Fleissner, 1995). En las ultimas dos décadas se han realizado numerosos
estudios sobre los cuidadores de personas con trastornos crdnicos, tales como el cancer
(Clipp, George, Cooper, 1984; Oberst, James, 1985) o el SIDA (Powel-Cope, Brown, 1992;
McCann, Wadsworth, 1992; Pearlin, Semple, Turner, 1988; Lippmann, James, Frierson,
1993) (Peinado & Garcés, 1998).

La experiencia de cuidar dia a dia a una persona frecuentemente puede tener

consecuencias psicologicas negativas, para algunos autores son las siguientes.

e Sentimientos de tristeza, desesperacion, indefension y desesperanza, se ha
comprobado la presencia de un alto nimero de sintomas depresivos en familiares
cuidadores. Esto puede ser debido a muchas causas: la situacién que perciben de
declive de su familiar, a la reduccion de su tiempo libre.

e Sentimientos de enfado e irritabilidad, estos sentimientos son frecuentes en esta
poblacién cuando perciben su situacion como injusta o como una labor poco
reconocida.

e Sentimientos de preocupacion y ansiedad ante la situacion por la que pasan.
Preocupacion por la salud de su familiar, por su propia salud, por los conflictos
familiares asociados, por la falta de tiempo para todo.

e Sentimientos de culpa, que se pueden experimentar por muy diversas razones, por
haberse enfadado con la persona a la que se cuida, por pensar que no se hace todo lo
que se puede, por desear que el familiar muera o por descuidar otras responsabilidades

(Montana, Alcantara, Morientes & de Lorza, 2007).

Para Céceres, Ruiz, Germa y Carlota (2007) indican que es frecuente que el cuidador

experimente:
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Miedo: por tener la sensacion de no tener el control sobre la situacion o por el hecho
de desconocer qué esta pasando o coémo evolucionara el tratamiento de la persona que
esta cuidando.

Enfado y frustracion: es frecuente que se tenga este sentimiento ante situaciones
limite en las que los cuidadores perciben que no se les reconoce el esfuerzo que
realizan o ven la situacion como injusta por la falta de apoyo de los que le rodean.
Otras veces el cuidador acttia lo mejor que puede, con todo el carifio, y la persona a
la que cuida en alguna ocasion no le responde de la forma adecuada. Esto es
ciertamente frustrante pero ayudard a compensar esta frustracion (y el enfado que
suele acompanarla) el pensar que, a pesar de lo bien cuidado que esté, el paciente
tiene sobrados motivos para experimentar altibajos en su humor; si en ocasiones
reacciona de manera desagradable con el cuidador, es a causa de la enfermedad.
Culpa: La mayoria de los cuidadores tienen sentimientos de culpabilidad en un
momento u otro y por diferentes razones (enfadarse con la persona a la que se cuida,
dejar otras responsabilidades de lado, etc.). Son personas a quienes les gusta hacer las
cosas bien y que tienden a pensar que las cosas siempre se podrian hacer mejor de lo
que las hace. Si el cuidador acepta que se puede actuar de forma no perfecta, podra
sobrellevar la situacion; de lo contrario este sentimiento de culpa le impedira actuar
de forma positiva y disminuira su propia autoestima.

Soledad: Si se encuentra en la situacion de que el cuidado del paciente comporta estar
en casa todo el dia y de que no tiene tiempo para socializar.

Depresion: Cuando un cuidador estd cansado o ansioso se resiente su estado de animo.
Normalmente esta situacion se supera al cabo de pocos dias y la vida vuelve a las
rutinas habituales. Hable con su familia y amigos y expliqueles como se siente. Es
posible que hasta ese momento no se hayan hecho cargo del gran trabajo fisico y
mental que representa la tarea que realiza. Es bastante comun que los cuidadores
presenten en alglin momento sintomas depresivos. Si usted sospecha que puede estar
deprimida/o hable con su médico. A continuacién se enumeran varios sintomas que
pueden indicar la presencia de una posible depresion. En relacion con esto, los signos
de alarma son: la desesperanza, tristeza excesiva, perdida de interés por las

actividades habituales, deseo persistente de aislarse socialmente, alteraciones de
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suefo, irritabilidad, falta de interés sexual, uso excesivo de drogas o alcohol,
sentimientos de culpa, pérdida de apetito, ansiedad excesiva, problemas de memoria

y dificultad para concentrarse.

Existen diversos malestares psicologicos que tienen los cuidadores primarios informales,
tales como, /a fatiga que se genera como resultado de las multiples necesidades, atenciones
y cuidados que se requiere en el paciente con algln tipo de minusvalia, este desgate se vera
incrementada o disminuida segtin la semidtica y estado de mejoramiento o recaidas que tenga
en el enfermo. En la mayoria de los casos de pacientes con enfermedades catastroficas y
limitantes solo se daran periodos cortos de estabilidad, pero el mayor tiempo sera fuente de
agotamiento permanente durante sus periodos agudos de su enfermedad, agotamiento, es una
respuesta normal frente a los eventos generadores de desgaste fisico y que por lo general se
producen por espacios cortos de tiempo. Sin embargo a los cuidadores primarios les pasa
todo lo contrario ya que el desgaste que le genera dicho agotamiento es permanente y por
largos espacios de tiempo durante el dia y noche. Esta exposicion directa al desgaste fisico
es fuente generadora desmejoramiento en la salud fisica y emocional del cuidador primario,
por esta razon el agotamiento fisico y mental conducen a lo que denominamos estrés,
conduciendo al individuo dador de cuidados a un estado mucho mas desgastante, lo que
conduce a referir al estrés en el modelo que nos presenta Selye sobre las 3 fases por las que
pasa un individuo sometido a situaciones de estrés alto se presupone que los CP pasan por
cada de una de ellas. En la fase de alarma cuando en un momento inesperado se presenta la
responsabilidad y obligacion de los cuidados ocasionando reacciones tanto fisioldgicas como
psicoldgicas, convirtiéndose en una sensacion de malestar ante dicho evento. En la segunda
fase denominada por el mismo autor como fase de resistencia, en la que se suman todas las
reacciones sistematicas no especificas provocadas por la exposicion directa y prolongada al
enfermo. La mayor parte de los cambios bioldgicos que se producen en la primera fase se
transforman y se adaptan de alguna manera al exceso de carga. Por ltimo en la fase de
agotamiento, la adaptacion que se produjo en la fase de resistencia desaparece, y a medida
que avanza el tiempo se incrementa la sobrecarga y reaparecen los signos y sintomas que se

presentaron en la primera fase (Villamar, 2014).
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Hay un amplio consenso en la literatura cientifica sobre los elevados niveles de depresion
clinica que existen en la poblacion de cuidadores no profesionales (Cuijpers, 2005). Diversos
estudios sefalan que los cuidadores tienen que hacer frente a multiples problemas cotidianos,
dificultades econdmicas, reduccion de su tiempo personal, deterioro de sus relaciones
sociales y un alto grado de esfuerzo fisico y psicologico (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, 2005; Majerovitz, 2007; Vitaliano, Zhang y Scanlan, 2003) que aumentan sus
probabilidades de desarrollar depresion (Otero, Vaquez, Ferraces, Blanco & Torres, 2015).

Al mismo tiempo la literatura reporta que el cuidado y asistencia de personas
dependientes supone una fuente de estrés importante para el cuidador, mas si atiende a
enfermos con enfermedades cronicas o agudas incapacitantes y generadoras de dependencia
(demencias, céncer, sida, esclerosis multiple, Parkinson, nefropatias diabéticas, trastornos
psiquidtricos, etc). (Kiecolt-Glaser & Glaser, 1999; Schultz & Beach, 1999). Por lo que los
cuidadores primarios informales sufren niveles altos de estrés, el cual se manifiesta con
agotamiento, problemas de salud, distanciamiento, irritabilidad, enojo, ansiedad y depresion.
Muela, Torres y Peldez (2002) refieren diversos factores capaces de generar estrés en el

cuidador informal, entre los que destacan:

e La enfermedad del paciente (tipo y duracion de la enfermedad, incertidumbre sobre
la evolucién y tiempo que se prolongaré la enfermedad, grado de dependencia

e Las caracteristicas del cuidador (estado de salud del cuidador, autoeficacia, locus de
control, afrontamiento

e Variables contextuales del cuidado (caracteristicas demograficas y socioeconémicas,

red y sistemas sociales de apoyo, nivel socieconémico

Cuando a la familia se le comunica el diagnostico de la enfermedad sufre una impactante
alteracion psicoemocional y pasa por un periodo de estrés ya que debe afrontar, por un lado
la enfermedad y muerte de un ser querido y por otro los cambios en la estructura,
funcionamiento y sistema de vida de sus miembros, y anticipar el dolor que se presentara tras
la pérdida. (Méndez- Cabezas, 2004; Pérez, 2005). Lo antes dicho sucede con el cancer y
existen estudios de demencia apuntan a que los primeros sentimientos que aparecen en la

familia son la extrafieza, duda, desconcierto inquietud y angustia (Otero, 2000).
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Wright (1993; Peinado & Garcés, 1998) ha definido este estresor como la “carga del

cuidador” fruto del impacto del estrés percibido Son numerosos los factores capaces de

elicitar estrés en el cuidador principal; entre los multiples factores aislados en diversas

investigaciones destacamos:

1. Estresores producidos por la enfermedad:

Estatus funcional del paciente

Duracion de la enfermedad

Conductas problema.

Encontrar una persona adecuada para que ayude a cuidar al enfermo.

Tension producida por los cambios repentinos de humor.

Incertidumbre sobre la evolucién y el tiempo que se prolongard la enfermedad.

Necesidad de hacer gastos para atender al enfermo.

2. Estresores producidos por las caracteristicas del cuidador y las variables contextuales:

2012):

Caracteristicas demograficas y socioeconomicas del cuidador.
Estado de salud del cuidador.

Red y sistemas sociales de apoyo.

Los desafios del cuidado de un paciente pueden incluir los siguientes (Cancer. Net.,

o Estrés fisico y emocional

e Menos tiempo para la vida personal y familiar

e Necesidad de equilibrar las responsabilidades laborales con las de cuidado del

paciente

e [Estrés financiero

o Falta de privacidad

e Sentimientos de aislamiento y soledad

El estrés del cuidador surge principalmente de las diferentes formas de percibir las

necesidades del enfermo, invertir tiempo y recursos a cambio de otras privaciones,

sentimientos de culpa, conflictos entre las expectativas o valores propios y del resto de
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miembros de la familia, insuficiencia de factores econdomicos, falta de recursos en la

comunidad.

Sumando a lo anterior Navarro y Orozco (2015) explican que, la demanda y consumo de
energia de un cuidador primario informal provoca un estrés enorme en el cuidador. Algunos
factores que lo desencadenan son:

e La falta de compresion y apoyo tanto emocional y economico por parte de los demads
familiares: Los familiares no se preocupan por el estado de salud del paciente,
algunos otros s6lo aportan ayuda econémica y otros ni si quiera eso, dejando solo al
cuidador con sus propios recursos.

e La falta de energia, ademas la demanda excesiva de actividades a realizar: Muchas
veces los cuidadores tienen enfermedades cronicas como diabetes o hipertension, las
cuales desgastan poco a poco a los cuidadores, dejandolos sin energias suficientes
para cumplir con su papel de cuidador

e Las relaciones tensas dentro de la familia: Se dan peleas entre hermanos u otros por
decidir quién lo cuidaré ahora

e La imposibilidad del trabajo profesional: Al realizar esta labor muchos tienen que
dejar los estudios o el trabajo para invertir todo su tiempo en el cuidado del paciente

® Rechazo y falta de reconocimiento por parte de los demas familiares: Los familiares,
en vez de ayudar al cuidador lo critican y le reclaman la falta de cuidado; se menciona
que no le dedican tiempo, que si se enferma o se empeora es culpa del cuidador.

e La falta de participacion en la toma de decisiones: Debido al mayor tiempo dedicado
al paciente, los cuidadores no tienen ni voz ni voto a la hora de decidir sobre el futuro
del paciente, y como consecuencia se pone en desventaja al cuidador y hasta al propio
paciente, al cual los que toman la decision no saben ni qué es mejor para €l.

e Alejamiento social: La mayoria de los cuidadores terminan alejados de sus circulos
sociales; ya que no pueden darse el tiempo de salir con sus amigos; todo su tiempo lo

invierten en el cuidado del paciente.

Un estudio de metaanalisis realizado sobre 84 estudios diferentes en los que se comparaba

a cuidadores y no cuidadores en diferentes variables relacionadas con la salud fisica y
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psicoldgica demuestra como los cuidadores estan mas estresados, deprimidos y tienen peores
niveles de bienestar subjetivo, salud fisica y auto-eficacia que los no cuidadores (Pinquart y

Sorensen, 2003).

Por lo que queda claro que la vida del cuidador cambia radicalmente como consecuencia
de la demanda de adaptacion requerida. Esta situacidn generard muy probablemente
profundas reacciones afectivas y emocionales: tension, ira, tristeza, culpabilidad. Empieza
por el desgaste emocional, fisico y econdmico, hasta el punto que el cuidador presenta una
gran incidencia de trastornos psicoldgicos: estrés, ansiedad, depresion (Sanford, 1980;
Peinado & Garcés, 1998). Generalmente el conflicto se establece entre satisfacer las
necesidades del enfermo y las familiares, ya que ambas son, en ocasiones, incompatibles. El
cuidador ha de renunciar, en la mayoria de los casos, a parcelas de su vida social y laboral
como consecuencia de la atencion que han de prestar al enfermo. Valorando el estado actual
de la investigacion, Chwalisz y Kisler (1995) recomiendan que las investigaciones sobre el
estrés en cuidadores principales de enfermos cronicos han de clarificar el concepto de estrés
percibido por los cuidadores, que sin duda va mas alla de lo que recogen los items de las

pruebas que habitualmente evaltian estrés.

Ademas de lo anterior la pérdida de autoestima y desgaste emocional asi como otros
sintomas psiquicos se producen basicamente por:
e La transferencia afectiva de los problemas del enfermo hacia quienes lo atienden
e Larepeticion de las situaciones conflictivas
e La imposibilidad de dar de si mismo de forma continua que puede llegar a
incapacitarle seriamente para realizar actividades funcionales en relacion a sus

semejantes y a su entorno. (Mateo, Millan, Gutierrez, Gonzalo & Lopez, 2000).

En un estudio realizado por Ramos, Barcelata, Islas, Alpuche y Salgado en 2006, para
describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios informales (CPI)
principales o familiares con enfermedad cronico-degenerativa, a través de la Encuesta de
Salud del Cuidador Primario (ES-CPI) encontraron que el 55.4% (97) de los cuidadores
reportan preocupacion por su salud; en los tltimos seis meses habian identificado la presencia

de diversos sintomas que podian estar relacionados con el estrés tales como
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irritabilidad/enojo 52 (91), tristeza/depresion 61% (107), preocupacion, miedo, ansiedad
58% (101), tension muscular 75.4% (132), dificultad para concentrarse 42% (72), olvidos o
problemas de memoria 50% (86), dificultad para dormir y descasar 51 % (88) y cansancio

53.7% (94) (Ramos, 2008).

Dado lo anterior, en los cuidadores primarios el impacto de cuidar influye negativamente
sobre su vida tanto en sus actividades sociolaborales y familiares como sobre la limitacion
del tiempo para dedicarse a si mismos (Ras, Bascunana, Lopez, Martinez, Puig & Campo,
2006). Por lo que, es una emergencia en la salud atender y hacer intervenciones basadas en

evidencias que permitan aminorar dicho impacto.

En un metaanalisis sobre el sufrimiento psicologico de pacientes con cancer y los
familiares a cargo de su atencidn, se encontré que ambos miembros presentaron grados
similares de sufrimiento (Hodges, 2005). Por otro lado la evidencia revela que, los cuidadores

de enfermos con cancer presentan tasas elevadas de carga emocional (Haley, 2003).

En este sentido, los cuidadores, en su mayoria, son permeables al discurso en el cual se
les refleja la necesidad e importancia del cuidado de ellos mismos al igual que el de su
familiar; sin embargo, surgen frecuentemente excusas por parte de estos para justificar la
postergacion de medidas de autocuidado. Entre ellas se encuentran: A. Reticencias a que
terceras personas se encarguen del paciente durante su tiempo de autocuidado. Algunos
familiares, en especial los progenitores del paciente, tienen el pensamiento que cuidar de su
familiar con enfermedad mental es una responsabilidad propia indelegable y se sienten
incomodos si otros hijos u otros parientes se encargan de algunos asuntos, mientras ellos
dedican tiempo para si, ya sea visitar a sus amigos o dar un paseo. En el fondo existe un
pensamiento tal donde no es aceptable hacer cosas agradables para ellos mismos, mientras
otros cargan con sus responsabilidades; por eso terminan renunciando a cualquier actividad
de ocio si no pueden realizarla con el familiar enfermo. B. Pérdida de todos o casi todos los
contactos sociales que mantenian antes de la enfermedad de su familiar o reticencia a
relacionarse con ellos. En términos generales, la pérdida de relaciones sociales y el

aislamiento social progresivo de los cuidadores son bastante frecuentes, y cuando el cuidador
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se plantea tener mayor vida social, se encuentra con muchas relaciones que ya no puede
recuperar y otras que no desea recuperar por haberse sentido en algin momento juzgado o
culpabilizado por esas personas. C. No tener nada agradable que hacer en su tiempo libre.
Este aspecto involucra a aquellos familiares que no sienten atraccidon por nada y no tienen
interés por hacer nada. Después de mucho tiempo de pasar por situaciones desagradables y
tener muy pocas satisfacciones, la gente suele sentirse incapaz de disfrutar de lo que antes
gustaban, comportandose como un sintoma del trastorno depresivo. En efecto, muchas
personas que funcionan como cuidadores durante mucho tiempo, acumulando sufrimiento y
angustia, pueden terminar con cuadros ansiosos y depresivos. Peor ain, son personas que no
buscan ayuda porque se les hace mas facil proporcionarla que recibirla. D. Miedo a que le
pasara algo desagradable al familiar durante su ausencia. En ocasiones, algunos familiares
han expresado su temor a separarse de su pariente porque creen que cuando no estan bajo su
cuidado podria ocurrir alguna eventualidad o desgracia. La necesidad de supervision y de
cuidado en el enfermo varia, notablemente, dependiendo de la enfermedad y de la etapa de
ésta en que se encuentre; y tan poco aconsejable es eludir las necesidades de la persona
enferma como excederse en el apoyo y la supervision que se le proporciona. En este sentido,
el conocer las caracteristicas de la enfermedad mental y de su tratamiento ayuda a modular
este temor y a que los familiares puedan disfrutar de mas tiempo para si, a la vez, da espacio

para mejorar la autonomia del paciente (Steele, 2009).
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Figura 1. Aspectos positivos y negativos del cuidado informal
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1.7. Sindrome de Burnout del cuidador

El término de Burnout se ha utilizado para describir a los trabajadores agobiados o
estresados. En la traduccion al espafiol significa “estar quemado o quemandose por el
trabajo”. En este caso se podria decir que los cuidadores primarios pueden llegar a este nivel
por no equilibrar la responsabilidad en el cuidado del paciente (Le Gall, Azoulay,
Embrianico, Poncet & Pochaard, 2011). Aunque tradicionalmente el Burnout ha sido
abordado en ambitos ocupacionales, entendido como una respuesta al estrés ocupacional
cronico con manifestaciones especificas (Peréz, 2001). El estudio del sindrome de Burnout,
llamado también estrés cronico asistencial, se ha relacionado con variables tales como la
ansiedad, el tipo de trabajo o los modos de afrontamiento. Para que finalmente se produzca
un trastorno psicosomatico o de estrés, es necesario que el individuo este expuesto de forma
sostenida y repetida a situaciones estresantes. La exposicion de forma cronica determina las
alteraciones o cambios a largo plazo referidos como reacciona el individuo y su organismo
ante la continua activacion de la respuesta de alarma fisiologica y las reacciones cognitivo-
emocionales y conductuales del proceso (Arita, 2001). Actualmente su estudio se ha
extendido en otros contextos, ya que cualquier individuo sea cual sea su situacion personal u
ocupacional, podria verse afectado por esta situacion. En ese sentido el Burnout también se
ha relacionado con las vivencias que el cuidador primario asume en su relacion con el
enfermo con patologia cronico-degenerativa e incapacitante (Kushnir & Melamed, 1992;

Buendia & Ramos, 2001; Lima, Aldana, Casanova, Casanova, & Garcia, 2013).

Se han descrito las consecuencias fisicas y psicoldgicas dadas la tarea de cuidar a un
familiar con enfermedad cronica-degenerativa, ya causa de ello existe la posibilidad de
desarrollar un sindrome de agotamiento, al cual se le conoce como Sindrome de Burnout. La
actitud del cuidador primario informal centrada en la atencion a la persona con discapacidad
o enferma puede dar lugar a una serie de implicaciones, entre las que se incluye el sindrome
del cuidador, el cual se caracteriza por presentar problemas fisicos, psicoldgicos y sociales;
asimismo, complicaciones en el cuidado del paciente, de manera que resultan afectadas sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio
emocional, situacion que da lugar a la denominada sobrecarga del cuidador (Ruiz & Nava,

2010).
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Existen numerosas definiciones sobre el Sindrome de burnout, todas ellas aplicables

a la situacion del cuidador primario o principal de un enfermo. Por consiguiente Maslach y

Jackson (1981) escriben que el Burnout es un sindrome tridimensional caracterizado por

agotamiento emocional, despersonalizacion y reducida realizacion personal (Peinado &

Garcés, 1998).

Siguiendo a Sarros y Friesen (1987), conceptualizan las tres dimensiones citadas en

términos de:

Agotamiento emocional: haria referencia a las sensaciones de sobreesfuerzo fisico y
hastio emocional que se produce como consecuencia de las continuas interacciones
que los trabajadores deben mantener entre ellos, asi como con los clientes.
Despersonalizacion: supondria el desarrollo de actitudes y respuestas cinicas hacia
las personas a quienes los trabajadores prestan sus servicios.

Reducida realizacion personal: conllevaria la pérdida de confianza en la realizacién
personal y la presencia de un negativo autoconcepto como resultado, muchas veces

inadvertido, de las situaciones ingratas.

De acuerdo con Sherman (1994), los indicadores del agotamiento en el cuidador pueden

ubicarse en tres etapas:

Etapa 1: Frustracion. El cuidador principal expresa su frustracion y decepcion
continuas con el deterioro del estado de la persona a quien cuida, o con su falta de
progreso. Al cuidador principal se le dificulta aceptar que la calidad del cuidado y los
esfuerzos no tienen nada que ver con el deterioro actual del estado de salud o del
humor de la persona a quien cuida.

Etapa. 2. Aislamiento. El cuidador principal lucha por justificar la razén por la cual
trabaja tan duro para cuidar a alguien. Es posible que sienta soledad, falta de
agradecimiento, falta de confianza o critica de parte otros miembros de la familia o
de la persona a quien cuida. No acepta la realidad sobre el estado de la persona a
quien cuida ni los limites del cuidado. El cuidador principal no quiere, no puede o

duda en pedir ayuda de otras personas.
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e [Etapa. 3. Desesperacion. El cuidador principal se siente desamparado y desorientado.
El cuidador principal no puede concentrarse y pierde su eficacia como cuidador. Ya
no le anima el progreso de la persona a quien cuida o su reaccion al cuidado de
calidad. Como consecuencia, el cuidador principal descuida su propia atencion
personal y bienestar, pierde interés en la comunidad, los contactos sociales y las
actividades de descanso, como la lectura, las peliculas u otras actividades

estimulantes.

El analisis conjunto de todos estos indicadores pone de manifiesto que las personas que
cuidan la salud de otros, presentan con frecuencia una salud precaria. Asi como también que
el deterioro de la situacion de la salud de las personas que cuidan y los altos niveles de
sobrecarga a los que se ven sometidos pueden tener repercusiones negativas en el cuidado
que presentan. De esta forma, el impacto negativo de cuidar en la salud y el bienestar de los

cuidadores tiene igualmente consecuencias en las personas que se benefician de sus cuidados.

Son tres, principalmente, las categorias aisladas como factores predictores del

padecimiento de Burnout:

e Intrapersonales. Recogen las variables propias del individuo y hacen referencia a
aspectos de su personalidad, sus sentimientos y pensamientos, sus emociones, sus
actitudes, etc.

e Familiares. Hacen referencia a las variables relacionadas con la familia que pueden
por si mismas generar situaciones aversivas, o bien juegan un papel importante en la
interaccion continua cuidador-resto de la familia-enfermo.

e Interpersonales o ambientales. Recogen las variables no relacionadas con el contexto
familiar y si con otros d&mbitos que pueden originar fricciones importantes: amigos,

estilos de vida, habitos de ocio, etc. (Portero & Garcés, 1998).

Por lo que el cuidador que suele sufrir burnout, es aquel que llega a dedicarle casi todo
su tiempo al paciente (incluso dejando de trabajar para cuidarle), actuando por lo general en
forma solitaria (casi siempre hay otros familiares que suelen “lavarse las manos” y
mantenerse en la periferia) y empleando estrategias pasivas e inadecuadas de resolucion de

problemas. Se considera que se produce por el estrés permanente de tipo cronico (no el de
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tipo agudo de una situacién puntual) en un batallar diario contra la enfermedad con tareas
monoétonas y repetitivas, con sensacion de falta de control sobre el resultado final de esta
labor, y que puede agotar las reservas psicofisicas del cuidador. En base a estas circunstancias
se desarrollan actitudes y sentimientos negativos hacia los enfermos a quienes se cuida:
desmotivacion, depresion-angustia, trastornos psicosomaticos, fatiga y agotamiento no
ligado al esfuerzo, irritabilidad, despersonalizacion y deshumanizacion, comportamientos
estereotipados con ineficiencia en resolver los problemas reales, agobio permanente con

sentimiento de ser desbordado por la situacion (Ruiz & Nava, 2012).

Por ende, el Burnout, que incide especialmente en los cuidadores primarios, se subraya
la necesidad de implementar programas de intervencidon psicologica que provean pautas

adaptativas de afrontamiento y control emocional a los familiares de los enfermos.

1.8. Estrategias de intervencion para cuidadores primarios

Expuesto lo anterior, los profesionales de la salud se han encargado de realizar
diferentes programas e intervenciones a los cuidadores, con el objetivo de minimizar los
efectos de la tarea de cuidar de algiin enfermo, cabe mencionar que la gran mayoria estan
basadas en psicoeducacion y que dentro de este tipo de ayuda se pueden distinguir dos
modalidades, por un lado una intervencion en grupo o bien una combinacidn entre un grupo
e individual. En este sentido, Carod, Egido-Navarro, Gonzalez-Gutiérrez y Varela (1999)
mencionan que las intervenciones a través de las cuales se obtienen mejores resultados son
las psicoeducativas y las psicoterapéuticas, exitosas ambas a la hora de aliviar la carga y la

depresion de los cuidadores, efectos que se mantienen durante un periodo considerable

(Espin, 2009).

Por otro lado, Morano y Bravo (2002) mencionan que las intervenciones
psicoeducativas o psicosociales estan dirigidas por uno o varios profesionales (psicologos,
trabajadores sociales, enfermeros o médicos, aunque pueden ser multidiciplinares), estan
limitadas en el tiempo, cerradas a otros participantes una vez que han comenzado y tienen
una estructura definida. El formato de intervencion grupal proporciona a los participantes la

oportunidad de aprender nuevas formas de actuar, (a) a través de la practica de las estrategias
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y técnicas planteadas por los especialistas y (b) a partir de las sugerencias proporcionadas
por otros cuidadores que, basadas en su experiencia previa, son en ocasiones una de las

fuentes de ayuda mas importantes para los cuidadores.

Losada, Montorio, Moreno-Rodriguez, Cigaran y Pefiacoba en 2006, indican que los
cuidadores necesitan informacion y entrenamiento en habilidades para cuidar mejor y
cuidarse mejor. Sobre esta misma linea, Teri, Logsdon, Uomoto y McCurry (1973; Losada,
Montorio, Fernandez & Marquez, 2005), dicen, que el tipo de contenido habitualmente
reflejado en los grupos psicoeducativos se centran en el aprendizaje de habilidades para
“cuidar mejor”. De tal manera, que se entrena a los cuidadores en habilidades para enfrentarse
en mejores condiciones a las situaciones dificiles del cuidado (por ejemplo, aprendiendo
estrategias para reducir la frecuencia o intensidad de los comportamientos problematicos del
familiar o para mejorar la comunicacion con los familiares), obteniéndose como beneficios
secundarios de esta mejora en el “enfrentamiento al cuidado” una reduccioén de malestar de

los cuidadores.

Se pueden diferenciar tres niveles de apoyo a cuidadores/as: a) politicas de

bienestar; b) planificacion y organizacion de servicios, y ¢) practica.

Tabla 2. Estrategias de apoyo a los/as cuidadores informales

Niveles de actuacion Tipo de medidas

Politicas de salud: cuidador/a  Visibilizar y revalorizar el sistema informal como

como ciudadano/a elemento de la participacion social en salud.

Mejorar la integracion entre politicas sociales y

sanitarias: politicas de bienestar.

Incrementar la equidad en la distribucion de las
responsabilidades de cuidado entre espacio publico y

ambito privado.
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Tabla 2. Estrategias de apoyo a los/as cuidadores informales

Niveles de actuacién

Tipo de medidas

Planificacion y organizacion de
servicios: cuidador/a como

cliente

Practica profesional: cuidador/a

como usuario/a

Incrementar la equidad en la distribucion de
responsabilidades de cuidado entre los diferentes

miembros de la red social.
Fomentar valores de solidaridad social.

Disefiar politicas que permitan compatibilizar trabajo

productivo y reproductivo.

Servicios de atencion a personas dependientes

orientadas también a su cuidador.

Ofertar cartera de servicios dirigida a cuidadores:

informacion, formacion y apoyo.

Incluir el sistema formal como categoria de analisis e
intervencion de servicios sanitarios y sociales

(demanda, utilizacion, satisfaccion, calidad, coste).

Integrar el cuidado informal como elemento clave en

la evaluacion de servicios y programas.
Implicar al cuidador como agente de salud.

Disefiar los planes de cuidados adaptados a diferentes

perfiles de cuidadores.

Identificar y atender las necesidades derivadas de la

situacion de cuidar.

Intervenciones de apoyo al cuidador para mejorar su

calidad de vida (cuidar al cuidador).
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Tabla 2. Estrategias de apoyo a los/as cuidadores informales

Niveles de actuacion Tipo de medidas

Informar al cuidador sobre el manejo de problemas

(guias anticipadas).
Facilitar el acceso a recursos disponibles.

Formacioén del cuidador en habilidades de cuidado y

estrategias de cuidado.

Tomado de; Garcia-Calvente & cols., et. al, 2004.

Se esta desarrollando e implementando una variedad amplia de programas de asistencia
sanitaria y estrategias dirigidas a apoyar a los cuidadores. Este apoyo presenta varios

objetivos generales:

e Reducir la cantidad de atencion proporcionada por el cuidador, por ejemplo, mediante

el ofrecimiento de servicios de relevo;

e Mejorar las habilidades de afrontamiento, por ejemplo al proporcionar programas que

facilitan la resolucion de problemas;

e Mejorar el bienestar, por ejemplo, al proporcionar programas psicoldogicos como

orientacion, relajacion y psicoterapia;

e Administrar dichas intervenciones en un momento apropiado (“oportunidad”)

(Bridget, Louise, Robyn, Baptiste & Michael, 2011).

1.8.1. Intervenciones psicologicas

Las intervenciones tienen como objetivo disminuir la carga que experimentan las
personas que cuidan, el estrés y malestar asociados al cuidado y por otra parte mejorar la
calidad. Para conseguir estos objetivos se han empleado procedimientos de intervencion
psicosocial tales como grupos de educacidon e informacion, grupos de apoyo emocional y

autoayuda, grupos de entrenamiento en técnicas cognitivo-conductuales y tratamientos
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individuales como asesoramiento familiar, consulta familiar o terapia psicolégica individual

(Montorio, Diaz & Fernandez, 1995).

La literatura reporta una gran cantidad de estudios con cuidadores primarios de
diversas enfermedades, en ese sentido, Losada (2004), realizé un programa de intervencion
de 2 meses de duracidon con encuentros grupales compuesto por cuidadores de familiares con
demencia. Los cuidadores recibieron una intervencion cognitivo-conductual dirigida a la
modificacién de pensamientos disfuncionales, con un programa basado en la estrategia de
solucién de problemas, por su parte, otro estudio hecho por Toribio y Ramirez (1997),
describe un proyecto de intervencion de un grupo de cuidadores familiares, liderado por
enfermeras pertenecientes a un centro de salud, donde el programa tenia 10 horas de
duracion. Se centraba en talleres para desarrollar habilidades para satisfacer las diferentes
necesidades de los parientes dependientes, ademas de aplicacion de técnicas para el manejo
del estrés, Castellanos y Nony en el 2000 publico los contenidos de un programa de
intervencion para cuidadores de familiares con enfermedades cronicas, con el objetivo de
disminuir el nivel de estrés de los cuidadores. Las sesiones grupales se planearon en una
institucion sanitaria durante una hora de duracidon, con participacion de un equipo de
terapeutas multidisciplinar. Gandoy, Millan, Garcia, Buide, Lopez y Mayan (1999),
desarroll6 un estudio de cohortes para mujeres cuidadoras de familiares con Alzheimer. Este
programa tenia una duracion de 6 meses con encuentros semanales de grupo de cuidadoras
compuesto por 8§ participantes y en donde se desarrollaban diferentes terapias de grupo, como
aprendizaje de relacion, informacion y técnicas de afrontamiento o Millan, Gandoy y Fuentes
(1999) describe un proyecto de investigacion dirigido a cuidadores de familiares con
Alzheimer. Las sesiones se componen de la realizacion de visitas domiciliarias, asi como
encuentros grupales de cuidadores en locales comunitarios. Los contenidos de las sesiones
abordan aspectos de educacion y formacion de los cuidadores, asi como el desarrollo de

psicoterapia grupal, orientada a aliviar la ansiedad y tension de los cuidadores.

Por otra parte la evidencia psicologica indica que la terapia del arte, como herramienta
psicoterapéutica, es relativamente nueva, y tiene grandes beneficios a nivel emocional,
cognitivo y espiritual. El caracter paliativo de esta terapia radica en el hecho de que ante las

peores circunstancias de la vida individual o social, el arte es la forma de no resignarse, de
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no dejarse en el abandono; més aun, es la forma de transformar creativamente lo mas terrible
de la realidad en formas bellas, en oportunidades de crecimiento y en circunstancias llenas
de sentido (Ruiz & Nava, et. al, 2012). La terapia de arte como herramienta psicoterapeuctica,
es relativamente nueva, tiene grandes beneficios a nivel emocional, cognitivo, espiritual. El
caracter paliativo de esta terapia radica en el hecho de que ante las peores circunstancias de
la vida individual o social, el arte es la forma de no resignarse, de no dejarse en el abandono,
mas aun, es la forma de trasformar creativamente, lo mas terrible de la realidad en forma
bellas, en oportunidades de crecimiento y en circunstancias llenas de sentido (Zenil,

Alvarado, 2007).

La anterior revision demuestran que las intervenciones apoyan directamente a los
familiares de diversos pacientes con diversos padecimientos, en donde se quiere aliviar el
malestar psicologico causado por la tarea de cuidador primario informal y por tanto su calidad

de vida, hay pocos estudios que de intervenciones a nivel fisico.

1.8.2. Red de apoyo social para cuidadores primarios informales

Teniendo en cuenta la amplia bibliografia existente que reporta que los cuidadores
primarios informales son una poblacion con malestares fisicos y psicologicos latentes, los
profesionales de la salud al tomar consistencia de ello tienen el compromiso de mejorar la
calidad de vida de esta poblacion. Por ende, el cuidador requiere de apoyo social, el cual debe
ser proporcionado por la familia o las instituciones de salud, entre otros. De igual manera, el
cuidador requiere planificar su asistencia y cuidados al enfermo dejando un tiempo para si
mismo, estableciendo limites en el desempeiio de su tarea, delegando funciones en otros
miembros de la familia o en amigos, dejando de lado su papel de persona indispensable o de
que nadie mas podré hacer las cosas mejor que ella, y sobre todo recordando que eso no
quiere decir que ame menos al enfermo. (Batriz, 2008). Ademas algunas de las situaciones
que moderan el impacto de la enfermedad crénica en la familia, particularmente en el
cuidador primario es la estructura de redes sociales (Lazarus & Folkman, 1980; Seidmman,

Stefani, Pano, Acrich & Bail, 2004).

El apoyo social ha demostrado tener una influencia positiva sobre la experiencia del

cuidado de las enfermedades cronicas y de los cuidadores familiares. Se describe como "un
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proceso de interaccion entre personas o grupos de personas, que a través del contacto
sistemdtico establecen vinculos de amistad y de informacién, recibiendo apoyo material,
emocional y afectivo en la solucion de situaciones cotidianas en momentos de crisis (Vega
& Gonzalez, 2009). En este sentido, el apoyo social puede ser conceptualizado a partir de
dos perspectivas, una cuantitativa-estructural y otra cualitativa-funcional. La primera evalua
la cantidad de vinculos o relaciones que establece el individuo con su red social, que
corresponderia al apoyo social recibido. En tanto la segunda se centra en la existencia de
relaciones significativas y la evaluacion o apreciacion subjetiva que realiza el individuo de
la adecuacion del apoyo que recibe, corresponderia al apoyo social percibido (Barra, 2004;

Escobar, Puga & Martin, 2008; Vivaldi & Barra, 2012).

Existen nimeros evidencias respecto al papel del apoyo social en la amortiguacioén y
superacion de problemas emocionales. Algunos plantean su importancia en problematicas
tales como la soledad (Caballo, 1993), la adaptacion psicoldgica al cancer (Ferro, 1996;
Peréz, 1996), la depresion infantil (Del Barrio, 1998), la esquizofrenia (Weinberg & Huxley,
2000), la intervencion en crisis (Kinzel & Nanson, 2000), los cambios asociados al
envejecimiento (Everard, Lach & Herrinch, 2000) o las consecuencias psicoldgicas de la

hospitalizacion, por poner algunos ejemplos (Celso, 2011).

La intervencién con los cuidadores tiene lugar al intentar proporcionar estrategias que
incorporan el apoyo social estimulando actividades que implican establecimiento de
comunicacion, colaboracion y ayuda mutua entre los cuidadores, estableciendo una relacién
de pares, al mismo tiempo una relacion con profesionales del sistema sanitario formal. Se
Observa que estas intervenciones promueven sentimientos de autoconfianza y competencia.
Los grupos de cuidadores pasan a incorporarse a la red social personal como una experiencia
que forma parte de la identidad (Sluki, 1996). Se trata, en definitiva, de favorecer que el
cuidador preste lo més eficazmente posible los cuidados, pero también de reducir el estrés
propio de su tarea y que implica entre otras cuestiones: brindar informacidon acerca del
proceso de enfermedad, dentro de las peculiaridades que la informacion tiene en este caso,
entrenar en maneras alternativas de cuidar mas saludables, ensefiar a manejar situaciones que
dificultan la prestacion de cuidados, ensenar estrategias de planificacion y uso del tiempo de

forma mas organizada y eficiente, ensenar habilidades para solicitar/obtener ayuda de otras
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personas, tanto familiares, como vecinos y también cuidados formales (sanitarios,

voluntariado, autoayuda) (Garcia, Herrero & Musito, 1995; Bergero & Herrera, 2000).

Las investigaciones realizadas respecto al efecto de intervenciones y programas de
soporte y apoyo social al enfermo cronico y su cuidador documentan resultados positivos con
relacion al desarrollo de mecanismos de afrontamiento, control del estrés generado por los
efectos de la enfermedad o la sobrecarga del cuidador y disminucion de la ansiedad,
depresion y aislamiento que acompaian la experiencia de vivir en situacion de enfermedad

cronica (Vega & Gonzalez, 2009).

Cabe destacar que la mayoria de intervenciones reportadas en la literatura, se han
enfocado béasicamente en el disefio de intervenciones para mejorar la calidad de vida del
cuidador. La importancia del apoyo que prestan las distintas redes sociales a las personas
dependientes en cualquier etapa de la vida repercute directamente en el bienestar y en las
expectativas de vida satisfactoria de aquel a quien se cuida, incidiendo directamente en la
vida del cuidador/a principal. Del conjunto de redes sociales, se considera que la familia es
la que provee de mayor cantidad de apoyo material o instrumental, mientras que los amigos
o vecinos cumplen mejor con la satisfaccion de otro tipo de necesidades emocionales

(Colectivo, 1998; Torres, Ballesteros & Sanchez, 2008).

A manera de conclusion, los cuidadores primarios informales cumplen con una
valiosa tarea de asistencia de los enfermos en el hogar, por ende, son un grupo al que se le

debe considerar importante para la recuperacion de sus pacientes.

Especificamente en el cuidado de enfermos con céancer los cuidadores primarios
tienen un esencial papel ya que el tratamiento suele traer efectos secundarios al enfermo y
sin la ayuda de un cuidador primario no seria posible una total recuperacion; sin duda la tarea
de cuidar a un enfermo con cancer de cualquier tipo no es facil, requiere de mucha paciencia
y de esfuerzos extras para cumplir con las otras labores, asi mismo, el desgaste fisico y
emocional es constante, por ello es necesario brindar y dotar de estrategias a los CPI que les

permitan tener un mejor ajuste a partir de la enfermedad de su paciente.
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CAPITULO I
SOBRECARGA

Dada la experiencia de cuidar de algin enfermo con alguna dependencia genera un
conjunto de problemas, fisicos, emocionales, econdmicos y sociales, lo que se conoce como
sobrecarga del cuidador primario. Es importante hacer una exhaustiva revision en la
literatura, no sélo del concepto y su evolucion propiamente, sino presentar diversos estudios
que demuestran de qué manera afecta la sobrecarga subjetiva en las actividades cotidianas de
un cuidador primario informal, la mayoria de trabajos aqui referidos concluyen que existen

altos niveles de sobrecarga para este grupo.

Particularmente al referirse a cuidadores primarios informales de pacientes
oncologicos los datos indican que la sobrecarga representa una alta proporcidon de problemas
de salud, emocionales y econdmicos, no obstante no existen muchos trabajos realizados en
México especificamente en esta poblacion, por lo tanto, se requiere desarrollar investigacion
sistematizada que permita contar con mayor precision en los datos con el fin de desarrollar
estrategias de intervencion multidisciplinaria para reducir los niveles de sobrecarga y por

ende, mejorar la calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos.

2.1. Concepto de sobrecarga

De todas las variables que influyen en la salud mental de los cuidadores la mas
profundamente investigada ha sido la sobrecarga (Losada & Montorio, 2005), esto dado
porque la experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y un enorme esfuerzo,
provocando asi sobrecarga del cuidador (Diaz & Rojas, 2005). El concepto de carga se
remonta a principios de los afios 60, concretamente, a un trabajo realizado para conocer qué
efectos tenia sobre las familias el hecho de mantener en la comunidad a pacientes
psiquiatricos, como parte de la asistencia psiquiatrica comunitaria que se estaba implantando
en Gran Bretafia, en aquel tiempo. El interés principal de este trabajo era conocer cdmo
afectaba a la familia y a la vida doméstica la convivencia con estos pacientes (por ejemplo,
cargas econdmicas, verglienza por tener un paciente psiquiatrico en la familia). Posteriores

trabajos acerca del impacto de esta forma de asistencia psiquiatrica sobre la familia incidian
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en la necesidad de evaluar estos efectos desde una amplia perspectiva, a la vez que ponian de
manifiesto las dificultades conceptuales en torno al término de carga. El problema principal
residia en las diferencias entre lo que los investigadores, por un lado, y los familiares, por
otro, consideraban carga. Estas diferencias en cuanto al significado del término, fueron el
origen de la primera distincion entre carga "objetiva", o efectos concretos sobre la vida
doméstica, y carga "subjetiva". Los trabajos sobre la carga de los familiares referida al &mbito
de la salud mental continuaron durante los afios 70. Se desarrollaron para su evaluacion
diversos instrumentos de medida, que incluian aspectos tan diversos como conductas
especificas, potencialmente, molestas para la familia, contenidos sobre carga objetiva y
subjetiva y evaluaciones globales de la carga realizadas por el evaluador (Montorio,
Fernandez & Sanchéz, 1998). Por su parte, Grad y Sainsbury (1963) se interesaron en conocer
como afectaba a la familia y a la vida doméstica la convivencia con pacientes psiquiatricos.
Posteriormente, el impacto de esta forma de asistencia implico la necesidad de evaluar sus
efectos, y a su vez puso de manifiesto las dificultades conceptuales en torno al término
“carga”, las que fueron el origen de la primera distincion entre “carga objetiva” y “carga
subjetiva” (Montorio y cols., 1998). La carga objetiva tiene que ver con la dedicacion al
desempetio del rol de cuidador y se relaciona fundamentalmente con variables del paciente y
con las caracteristicas que determinan la demanda de cuidados; el tiempo de dedicacion, la
carga fisica, las actividades objetivas que desempefia el cuidador y la exposicion a situaciones
estresantes en relacion con los cuidados, son ejemplos de indicadores de carga objetiva
utilizados frecuentemente. A su vez, la carga subjetiva se ha definido como las actitudes y
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar, y se relaciona con la forma en que se
percibe la situacion, tanto con las dificultades como con las recompensas (Alpuche, Ramos,
Rojas & Figueroa, 2008). El concepto de sobrecarga dado por Zarit hace mas de 27 afios,
actualmente ha ganado vigencia, ya que provee a los profesionales los estandares surgidos
de la medicina basada en la evidencia, para una adecuada implementacion de conductas

diagnosticas y terapéuticas (Pérez & Montes, 2012) de los cuidadores primarios informales.

En concreto, los impactos negativos del cuidado se han tratado de estimar a través del
concepto de carga de cuidado, que emergié como una nocidn unificadora para aludir al
conjunto de consecuencias negativas que el cuidado de una persona dependiente tiene para

el cuidador (Kahana & Young, 1990). La utilizacion de este concepto se ha diversificado y
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refinado, y aunque hace tres décadas era frecuente hablar de carga en general, hoy los
investigadores suelen distinguir entre carga subjetiva y objetiva, y han propuesto diferentes
instrumentos para la medicion de cada una de ellas. La idea de carga subjetiva incorpora la

percepcion del propio cuidador en la evaluacion de los impactos del cuidado (Rogero, 2010).

El término sobrecarga es un concepto muy heterogéneo que alude a aspectos como:
la reaccion emocional que resulta de cuidar a un familiar, la valoracién que hace la persona
cuidadora principal de los estresores que se asocian al hecho de cuidar y su impacto, el grado
de implicacion de las personas cuidadoras en los cuidados, los cambios en la vida social
(Zarit & Teri, 1991). Segin Goode, Haley y Roth (1998), la sobrecarga del cuidador primario
es el resultado del estrés cronico producido por la lucha diaria contra la enfermedad, la
monotonia de las tareas y la sensacion de falta de control, entre otros. Se caracteriza por
actitudes y sentimientos negativos hacia el enfermo; desmotivacion, depresion angustia,
trastornos psicosomaticos, fatiga y agotamiento no ligado al esfuerzo, irritabilidad,
despersonalizacion y deshumanizacion, comportamientos estereotipados con ineficiencia en
resolver los problemas realice, agobio continuado con sentimiento de ser desbordado por la
situacion, lo cual, finalmente, se traduce en alto nivel de estrés. De acuerdo con Rodriguez
del Alamo (2002), se caracteriza por actitudes y sentimientos negativos hacia el enfermo;
desmotivacion; depresion-angustia; trastornos psicosomaticos; fatiga y agotamiento no
ligado al esfuerzo; irritabilidad; despersonalizacion y deshumanizacion; comportamientos
estereotipados con ineficiencia en resolver los problemas reales; agobio continuado con
sentimientos de ser desbordado por la situacion, lo cual se traduce en altos niveles de estrés
(Palacios & Jiménez, 2008). Platt (1985) define la carga del cuidador como las consecuencias
psicologicas principalmente emocionales, fisicas, econémicas y sociales que se generan en
un familiar o amigo que se dedica a la atencion y el cuidado de un paciente (Gutiérrez,
Martinez & Rodriguez, 2013). Siguiendo a Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), se entiende
el término sobrecarga como el impacto que los cuidados tienen sobre la cuidadora principal,
es decir, el grado en el que la persona encargada de cuidar percibe que las diferentes esferas

de su vida (vida social, tiempo libre, salud, privacidad) se han visto afectadas por dicha labor.

Por tanto, cuidar de una persona enferma genera en cierto modo sobrecarga, es

importante mencionar las consecuencias de sufrir sobrecarga, en este sentido, se ha notado

49



que los CPI tienen una mayor tendencia a desarrollar alguna enfermedad (Hidalgo, 2007).
Otros autores mencionan que las repercusiones de la sobrecarga sobre los cuidadores
informales implican problemas en su salud mental y fisica depresion, ansiedad, enfermedades
psicosomadticas, etc.- asi como repercusiones econdmicas, laborales, familiares, sobre sus
relaciones sociales y su tiempo libre. Ademas, la sobrecarga del cuidador tendria fuertes
consecuencias sobre el receptor de cuidados en cuanto que se ha relacionado con la
claudicacion o el abandono del cuidado, la institucionalizacién e incluso con malos tratos y

abusos hacia la persona dependiente (Carretero, Garces, Rédenas, 2005) o enfermo cronico.

2.2 Factores asociados a la aparicidon de la sobrecarga

Entre los diversos factores asociados a la sobrecarga, encontramos varios grupos. Uno
de ellos corresponde a los factores sociales y culturales, como por ejemplo la disponibilidad
de redes de soporte social, las politicas publicas de salud, las politicas de empleo, la estructura
de salud mental y las costumbres culturales (Martinez, 2000; Rosenfarb, Bellack & Aziz,
2006; Seidmann, 2004). Del mismo modo la sobrecarga puede estar relacionada también a
ciertas caracteristicas de los pacientes, tales como la duracion de la enfermedad, el grado de
discapacidad, la intensidad de sintomas y el nimero de hospitalizaciones (Barker, Hartley,
Mailick, Floyd, Greenberg, Orsmond, 2011; Chadda, 2007; Hanzawa, Tanaka, Inadomi,
Urata, & Ohta, 2008; Ramirez, 2009; Rorenfarb, et, al. 2006; Shu-Ying, 2008; Ukpong, 2006;
Wing, 2008). Asimismo, las cualidades de los propios cuidadores pueden influir en el nivel
de sobrecarga percibido, por ejemplo, el grado de instruccion, el parentesco que tengan con
el paciente, asi como diversas, caracteristicas personales (Herndndez & Bigatti, 2010;
Martinéz, et, al. 2010; Stalberg, et, al. 2004; Ukpong, et, al. 2006; Wrosch, Amir & Miller,
2011; Citados en Hidalgo, et, al. 2007).

2.3 Estudios relacionados

Especificamente los estudios con cuidadores primarios de pacientes oncologicos; el
estudio realizado por Barahona con 173 cuidadores informales de pacientes oncologicos
terminales, donde se midi6 la sobrecarga a la que se ve sometida el cuidador, asi como el

nivel de ansiedad y depresion que esta labor de cuidados le ocasiona y saber si existe relacion
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entre la sobrecarga y la sintomatologia ansioso-depresiva, para ello se utilizo las escalas de
Zarit y la escala HAD, en los resultados el autor reporta, que existen altos niveles de
sobrecarga en los cuidadores de enfermos oncoldgicos terminales, asi mismo, que existen
altos niveles de ansiedad y depresion y estos se mantienen estables en el tiempo, que justifica
una evaluacion continua de los cuidadores y una intervencion psicolégica durante todo el
proceso de cuidado, por lo que se sugiere que, dado los altos niveles de sobrecarga, ansiedad
y depresion son muy elevados es necesario que todos los cuidadores sean evaluados en estas
variables y se proporcione atencion psicologica a todos ellos (Barahona, 2013). Por su parte
Rodriguez y Rihuete (2011) hicieron un estudio con 95 pacientes oncoldgicos y sus
cuidadores primarios, para comprobar el grado de sobrecarga que presentan los cuidadores
familiares en relacion con el nivel de dependencia de su enfermo, los resultados muestran
que el 45% de los CPI presentaron sobrecarga y que el 57% de los pacientes tenian algin
nivel de dependencia. Existe un nivel de sobrecarga en el 85% de los cuidadores de los
enfermos con dependencia total, en el 80% de los que presentaban dependencia elevada, en
el 70% de los que tenian dependencia moderada y en el 52% de los que presentan
dependencia leve. Entre los cuidadores de los pacientes independientes, encontramos que el
78% no presentaba sobrecarga. Existe correlacion entre el nivel de sobrecarga de los
cuidadores y el nivel de dependencia de los pacientes (p = 0,001), las conclusiones de los
autores son, por un lado que cuanto mayor es la dependencia de los enfermos, mayor es la
sobrecarga de los cuidadores, y que la identificacion de altos niveles de dependencia en los
enfermos podria ser un indicador importante del riesgo de sobrecarga de sus cuidadores

familiares.

Sumando a lo anterior, al identificar cual es la sobrecarga de 40 cuidadores primarios
que asisten a un familiar con cancer y determinar el promedio de tiempo dedicado al cuidado
del paciente y diferenciar la sobrecarga del cuidador primario de acuerdo con el sexo y el
parentesco, se hallaron los siguientes resultados, la sobrecarga de los cuidadores fue del 70%
para las mujeres, amas de casa con tiempo de cuidado de 8 hasta 12 horas por dia y 45%
tienen el nivel escolar de primaria, por lo que se puede afirmar que sus resultados son

congruentes con la literatura (Martinez, Diaz & Gomez, 2010).
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En el conjunto de investigaciones se ha observado que la carga subjetiva se relaciona con
unos mayores problemas emocionales: ansiedad (Knight, Silverstin, McCallum, & Fox,
2000; Goémez-Ramos, & Gonzales-Valverde, 2004), ira (Anthony-Bergstone, Zarit & Gatz,
1998; Clyburn, Stones, Hadjistavropolus & Tuokko, 2000) y depresion (Anthony-Bergstone
& cols., 2000; Clyburn & cols., 2000; Knight & cols., 2000; Lawton, Rajagopal, Brody &
Kleban, 1992). También una mayor caraga subjetiva se asocia a mayores problemas de salud
general (Knight & cols, 2000; Rapp & Chao, 2000), y una peor salud fisica percibida
(Hinrichesen & Nierderehe, 1994) (Barahona, op. cit, 2013).

La literatura también reporta la existencia de sobrecarga en multiples enfermedades
tanto cronico-degenerativas y neuroldgicas o que necesite la asistencia de algin cuidador
primario informal, Segui, Ortiz y De Diego en 2008, con cuidadores primarios de nifios con
autismo, para evaluar los niveles de sobrecarga, asi como el estado de salud mental y fisica,
en 40 CPI, utilizaron la adaptacion espaiola de la escala de sobrecarga de Zarit, el SCL y el
SF-36 para medir la psicopatologia y el estado de salud respectivamente en dicha muestra,
encontraron que los valores de sobrecarga son bastante elevados, referente a la salud mental

de los cuidadores.

En relacion con lo anterior, en un estudio que evaluaba el nivel de sobrecarga en
cuidadoras informales de pacientes con demencia, la muestra estuvo conformada por 80 CPI,
los resultados ponen de manifiesto que, el 79% de las cuidadoras sufrian una sobrecarga
intensa, esta se veia determinada por la mayor presencia de alteraciones neuropsiquiatricas,
el menor apoyo social y el uso de estrategia de afrontamiento huida-evitacion (Artaso, Goii
& Biurrum, 2003). Por otro lado los cuidadores primarios de enfermos con Alzheimer
muestran altos grados de sobrecarga, segun los resultados que se generaron a partir de una
investigacion hecha por Fernandez y Gual (2005) que estudian la relacion existente la
variable del sentido del cuidado el grado de sobrecarga y, a menudo también sintomas de
ansiedad y depresion, para lo cual los cuidadores fueron 80 cuidadores de Alzheimer, se
utilizo la Escala del Sentido del Cuidado, Escala de Sobrecarga del Cuidador y para estudiar
la morbilidad psiquidtrica el Cuestionario de Salud General, los resultados arrojan que
respecto a la sobrecarga la puntuacion media fue de 62.9 indicando una sobrecarga intensa,

respecto a la morbilidad psiquiatrica se evidencian altos niveles de ansiedad y depresion. En
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relacion con lo anterior, en otro estudio con cuidadores primarios de pacientes con un tipo de
demencia: Alzheimer, se encontré que en una muestra de 56 CPI a través de la Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit, el 65.4 no presenta sobrecarga, el 17.3 sobrecarga leve y
el mismo porcentaje carga intensa, lo que se razona en este trabajo es los datos
sociodemograficos como el alto nivel de escolaridad, el elevado estrato socioecondomico y el
parentesco explican la no sobrecarga (Cerquera, Granados & Buitrago, 2012). Por lo que, la
enfermedad de Alzheimer no solo afecta a la persona que la padece, sino que también
repercute de manera muy importante en la familia. Los familiares cuidadores los que, de
forma mayoritaria, se hacen cargo de la atencion de estos enfermos con una dedicacion de
24 horas. El proposito de este estudio fue describir las caracteristicas socio-demograficas y
el nivel de sobrecarga de los cuidadores informales de adultos mayores con demencia leve y
moderada. Se realiz6 un estudio descriptivo que incluy6 a 75 cuidadores de adultos mayores
con demencia leve y moderada. Entre las caracteristicas socio-demograficas predominaron
los cuidadores del sexo femenino, el grupo de edad entre 40 y 49 afios y los cuidadores con
grado de consanguinidad con el anciano. Ademas, predominé entre los cuidadores el estado
civil casado y la mayoria de los cuidadores tienen vinculo laboral. Ademas, los cuidadores
de los adultos mayores demencia moderado evidenciaron mayor nivel de sobrecarga que los
cuidadores de los adultos mayores con demencia leve o en estadios iniciales de la

enfermedad, la consideracion de la medicion de la sobrecarga resulto elevada.

Cabe mencionar que los cuidadores primarios formales, también presenta altos
niveles de sobrecarga; Hernandez y Ehrenzweig (2008) presentaron la relacion entre el
burnout y sobrecarga del cuidador percibida en una muestra de 56 trabajadores de la salud en
un asilo para personas mayores, asi como la relacion que guardan con otras variables
sociodemograficas medidos a través de un cuestionario general autoaplicado, sus resultados
indican que la sobrecarga del cuidador est4 estrechamente a la presencia del burnout, no
obstante, en la evaluacion de la sobrecarga resulto leve. En otro articulo de 52 cuidadores
primarios de mujeres que requieren cuidados paliativos, al identificar la prevalencia de
sobrecarga emocional se encontraron los siguientes resultados el 63.5% (33/52) de los
cuidadores primarios reflejaba sobrecarga emocional. El 26.9 % (19/33) fue intensa y el
36.5% (14/33) fue leve, por lo tanto se puede concluir que el nivel de sobrecarga es alta

(Maldonado, Saldivar, Martinez, Sdnchez & Lin, 2012).
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De acuerdo con los resultados antes mencionados se han observado ciertos problemas
en la medicion de la sobrecarga de los cuidadores. En algunos casos, se obtienen
puntuaciones bajas en las escalas de sobrecarga que no corresponden al reporte verbal de los
cuidadores. Por un lado, podrian deberse a una dificultad propia de la escala utilizada para la
medicion al brindarle mas importancia a problemas econdémicos, dejando de lado el factor
emocional. Ademas, podria ser que el tratamiento este dando buenos resultados y que el
paciente se encuentre mas estable, lo cual alivie momentaneamente la sensacion de
sobrecarga. Asimismo pueden deberse a sesgos en las respuestas, ya sea deseabilidad social,
negacion, obligacion o sentimiento de culpa de parte del cuidador (Sefasi, Crumlish,
Samalani, Kinsella, O’Callaghan & Chilale, 2008). En otra publicacion se estudio la
sobrecarga a la que estan sometidos los cuidadores principales de los pacientes que estan
inmovilizados, definidos en atencidon primaria como aquellas personas que pasan la mayor
parte del tiempo en cama, para esta valoracion se utilizo la escala de sobrecarga de Zarit, los
autores concluyen que el 77,1% de los pacientes presentaban dependencia total y un 37,5%
tenian riesgo elevado de ulceras por presion. Sélo un 37,8% de los cuidadores presentaban
sobrecarga. La sobrecarga era mayor en los cuidadores del medio urbano, casados, con
relacion familiar menos directa (sobrinos, nueras), que trabajan fuera de casa, con estudios
superiores, los de mas edad y aquellos que llevan menos tiempo al cuidado de su familiar.
También encontramos mds sobrecarga si el paciente presenta dependencia grave frente a

dependencia total (do Muino, Fernandez, Rodriguez, Gozales & Iglesias, 2010).

Con respecto a lo anterior, para dimensionar los efectos emocionales adversos que
manifiesta el cuidador frente a la rutina diaria de cuidar a una persona, es decir, la carga del
cuidador, existen diversas pruebas, por ejemplo, la Escala de Carga (The Burden Scale) de
Schott-Baer, Fisher y Gregory (1995), el Inventario de Carga del Cuidador (Caregiver
Burden Inventory) de Novak y Guest (1989) o el indice de Esfuerzo del Cuidador (Caregiver
Strain Index) de Robinson (1983) (Alpuche, Ramos, Rojas, Figueroa, 2008). Sin embargo,
una de las mas utilizadas es la Zarit Burden Interview, que considera factores emocionales,
fisicos, las finanzas, la actitud del cuidador hacia el receptor de los cuidados, por lo que esta
escala mide el riesgo de deterioro de su vida social, laboral, familiar, los problemas

economicos y el sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar (Flores, Rivas & Seguel, 2012).
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Resulta necesario continuar investigando variables mediadoras que permitan
desarrollar un modelo global sobre los procesos que afectan la carga de los cuidadores e,
igualmente, estrategias de intervencion eficaz que prevengan dicha carga o la reduzcan en la
medida de lo posible. No obstante, la evaluacioén de la sobrecarga no suele ser una practica
clinica habitual (Martin y cols., 2002); aun asi tal evaluacién es necesaria para prevenir
futuros problemas psicoldgicos en el cuidador, pues hasta el momento no existen evidencias
claras de la eficacia de intervenciones terapéuticas en este ambito (Acton y Kang, 2001;

Brodaty, Green y Koschera, 2003).

En conclusion, es de suma relevancia generar investigacion en México que permita
identificar los niveles de sobrecarga en cuidadores primarios informales de pacientes
oncologicos, asimismo proporcionar datos que evidencien el impacto a partir de cuidar de un
paciente oncologico para que los profesionales de salud disefien estrategias de intervencion
desde un enfoque multiciplinario que reduzca los niveles de sobrecarga y por ende, mejorar

el malestar psicologico de los CPI.
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CAPITULO III

CANCER

El objetivo principal de este capitulo es dar a conocer aspectos relevantes del cancer,
para contribuir con la difusion de la informacién que permita la promocion de la salud y la
prevencion de la enfermedad, por lo que se expone una aproximacion a la enfermedad. Con
certeza se puede afirmar que en la actualidad, el cancer en México es una de las principales
causas de muerte, por lo que, se requiere que los expertos en el tema realicen investigacion
basada en evidencia empirica que aporte datos relevantes para realizar programas
preventivos, asi mismo que, las investigaciones y estudios permitan que la actividad
profesional sea eficiente y confiable, mejorando la calidad de vida de los enfermos y de sus
cuidadores. Un relevante aspecto de este capitulo consiste en hacer una revision en la
literatura que permita saber cuales son los factores de riesgo asociados y la contribucion de
cada uno de ellos para desarrollar cancer, poniendo de manifiesto que los tedricos y expertos
en el tema no se ponen de acuerdo con cuales son los factores que determinan padecer cancer
y que por ende alin no se encuentre la cura para este padecimiento, asi mismo, se pone de
manifiesto los tipos de cancer y los tejidos y 6rganos involucrados que permitan mas la
comprension de este padecimiento, se plantean los tratamientos para el cancer y los efectos

secundarios que traen consigo los distintos tratamientos.

3.1. Definicion de cancer

La humanidad ha tenido relacion con las enfermedades oncoldgicas durante toda su
historia. La ciencia dispone de hechos que confirman la existencia de tumores malignos en
nuestros antepasados lejanos. En el desarrollo de la oncologia antigua el mayor aporte se
debe a los representantes de la medicina clasica antigua: Hipdcrates y Avicena. A Hipdcrates
se le considera el autor de las nociones “cancer” y “sarcoma”. El inicio de la oncologia como
ciencia debe relacionarse a la década de los 70 del siglo pasado, cuando aparecieron los
primeros trabajos experimentales sobre el estudio cancerigénesis. En este periodo los
cientificos abandonaron la simple observacion de los pacientes y los esfuerzos por curarlos
y comienzan los intentos de reproducir los tumores en animales y realizar experimentos

(Peterson, 1982), por tanto la tarea practica de los profesionales de la salud hoy en dia no es
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solo la disminucion de la morbilidad y mortalidad por tumores malignos, sino la promocion

de la salud, con el fin de prevenir més casos.

Teniendo en cuenta aspectos basicos de actualidad, se puede definir al cancer como
un grupo grande y heterogéneo de enfermedades cuyo factor comun es el desequilibrio que
se produce en relacion proliferacion/muerte celular a favor de la acumulacion de células,
provocado por mecanismos genéticos o epigenéticos. Las alteraciones genéticas pueden ser
congénitas, adquiridas o ambas, y son producidas por mutaciones de etiologia multifactorial
en cualquier célula susceptible del organismo, alterando en un inicio el funcionamiento
normal de algunos genes involucrados en la proliferacion celular, apoptosis, envejecimiento
celular y reparacion del ADN vy, posteriormente, otros genes relacionados con los procesos
de angiogénesis, invasion, motilidad, adhesion y metastizacion, entre otros, cuya expresion
cuantitativa y cualitativa confiere a dicha célula caracteristicas fenotipicas y bioldgicas de
malignidad que se traducen morfologica y evolutivamente por crecimiento y diseminacion
en sus diferentes modalidades y en grado variable segin particularidades bioldgicas del
tumor, anatomicas de su localizacion y generales del huésped. Estas lesiones genéticas
producen la enfermedad cancerosa responsable dela aparicion de uno o mas tumores con
evolucién y prondstico variables que, segun las estadisticas, resulta incontrolable y mortal en

la mayoria de los casos.

Su conocimiento asi como su definicidn, se irdn perfeccionando en tanto la ciencia lo
permita. La amplitud del concepto obliga a los médicos a emplear con preferencia el término
neoplasia maligna o sencillamente el término designado por la nomenclatura actual,
acompaifiado de su respectivo apellido que debe reflejar su verdadera estirpe, naturaleza,
morfologia y pronoéstico. Las clasificaciones de tumores, cada vez mds discriminativas y
basadas en estudios de inmunohistoquimica y biologia molecular, son un reflejo evidente del
camino hacia la complejidad de lo infinito que pudieran resultar las manifestaciones
genotipicas y fenotipicas del fendmeno céancer, asi como sus implicaciones en la practica

clinica (Ferbeyre & Salinas, 2005).

En relacién con lo anterior, el cancer es una enfermedad genética es decir, es causado

por cambios en los genes que controlan la forma como funcionan las células, especialmente
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la forma como crecen y se dividen. Los cambios genéticos que causan cancer pueden
heredarse de los padres. Pueden suceder también en la vida de una persona como resultado
de errores que ocurren al dividirse las células o por el dafio del ADN causado por algunas
exposiciones del ambiente. Las exposiciones ambientales que causan cancer son las
sustancias, como los compuestos quimicos en el humo de tabaco y la radiacion, como los

rayos ultravioleta del sol.

El cancer de cada persona tiene una combinacion Unica de cambios genéticos.
Conforme sigue creciendo el cancer, ocurrirdn cambios adicionales. Aun dentro de cada
tumor, células diferentes pueden tener cambios genéticos diferentes. En general, las células
cancerosas tienen mas cambios genéticos, como mutaciones en el ADN, que las células
normales. Algunos de estos cambios pueden no estar relacionados con el cancer; pueden ser

el resultado del cancer y no su causa (Instituto Nacional del Cancer, 2015).

Los expertos en el tema han consensuado que el cancer es
término genérico que designa a un amplio grupo de enfermedades que se caracterizan por la
multiplicacion celular anormal, las cuales, se extienden mas alla de sus limites habituales
causando tumores malignos o neoplasias malignas en alguna parte del cuerpo. Ademas, estas
células anormales pueden propagarse a otros 0rganos y sistemas dando lugar a un proceso

conocido como metastasis (OMS, 2015).

3.2. Incidencia y prevalen del cancer

La carga de enfermedad y mortalidad atribuida a enfermedades crénicas no
transmisibles (ECNT), entre las que se incluye a las cardiovasculares, respiratorias, diabetes
y cancer, ha ido en aumento en los Ultimos afios. Se ha estimado que en el afio 2008 el 62%
de las muertes y cerca del 50% de la carga de enfermedad a nivel mundial se debieron a
ECNT. Ademas, estudios de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefialan que para
2020 el 75% de las muertes en el mundo seran atribuibles a este tipo de enfermedades
(Ferrante, Linetzky, Konfino, King, Virgolini & Laspiur, 2009). Con base en lo anterior, la
literatura reporta que la epidemia del cancer se ha convertido en una prioridad en salud, la
evidencia reciente revela que dicho padecimiento hoy en dia es una de las principales causas

de muerte y discapacidad a nivel mundial y en México.
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La incidencia del cancer es un problema global que continua creciendo debido al
envejecimiento de la poblacion y la adopcion de comportamientos y habitos poco saludables
relacionados con la alimentacion, la actividad fisica y el consumo de tabaco (Canadian

Partnership Against Cancer, 2008).

Estudios epidemiologicos han demostrado que el cancer en sus diferentes
manifestaciones tiene una alta prevalencia en la poblacion mundial. Por ejemplo Ferlay, Shin,
Bray, Forman, Matherse y Parin (2010) mencionan que se estima que en el 2008, el cancer
causo mas de 7.5 millones de defunciones en el mundo, representado el 13% total de las
muertes por esta causa, que es la segunda causa después de las enfermedades
cardiovasculares, por otro lado Siggel, Naishadman y Jemal (2012) dicen que se calcula que
para el 2030 sean 12 millones por afio y que por ende ocupe el primer lugar de mortalidad.
Por ejemplo en Estados Unidos de Norte America 1 de cada muertes se deberan al cancer

(Sosa & Garcia, 2013).

Por otra parte, para el afio 2012 hubo unos 14 millones de nuevos casos y 8,2 millones
de muertes relacionadas con el cancer. En este mismo afo los canceres diagnosticados con
mas frecuencia en el hombre fueron los de pulmon, préstata, colon, recto, estdbmago e higado
y en la mujer fueron los de mama, colon, recto, pulmon, cuello uterino y estomago. De
acuerdo con la tasa de crecimiento, la OMS (2015) prevé que el numero de nuevos casos
aumente un 70% en los proximos 20 afios, pronosticando que la mortalidad por este
padecimiento aumentara a mas de 13 millones. En relacion a esto, de acuerdo al Informe
Mundial sobre el Céncer la incidencia del cdncer podria aumentar hasta en un 50% en el ano
2020, aumentado 15 millones de casos nuevos. En el afio 2000, los tumores malignos fueron
la causa del 12% de los casi 56 millones de muertes que se produjeron en el mundo por todas
las causas. En muchos paises mas de una cuarta parte de las muertes son atribuibles al cancer.
En este mismo afo, 5.3 millones de hombres y 4.7 de millones de mujeres presentaron
tumores malignos y estos desencadenaron 6.2 millones de muertes (Leon, Herrera, Salazar,

Alcala, Barron & Gonzalez, 2011).

Especificamente la situacion de la mortalidad por cancer en México es considerada
como un problema prioritario de salud publica, ya que desde 1990 los tumores malignos

representan la segunda causa de muerte en la poblacidon general y su ascenso ha sido
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sostenido. Hasta la década de los setenta, México era de los paises latinoamericanos con
tasas de mortalidad mas bajas, sin embargo, desde 1979 ha tenido una tendencia
ascendente, que alcanzo a poner a esta enfermedad en la cima de las muertes por cancer a
partir de 2006, con importantes variaciones entre las entidades del pais (Lopez, Lazcano,
Tovar, Hernandez; De la Vara, Suarez, Angeles, Torres & Lazcano, 2011). Leon y cols,
(et, al. 2011) refieren que del afio 1922 al 2001 la proporcién por causa de muertes por
cancer pas6 de 0.60% al 13.1% de la poblacion. En 2002 existieron 110,094 casos de
cancer de los cuales el 34.9% se representaron en hombres y el 65.1% en mujeres,

reflejando también que a mayor edad mayor es la incidencias de casos.

En el afio 2003 1a mortalidad por cancer en hombres represento en los tres primeros
lugares: 4,563 defunciones por tumor en bronquio y pulmoén, 4,231 en prostata y 2,257
por tumor en estobmago. En contra parte los tres primeros lugares de mortalidad en mujeres
fueron: 4,330 defunciones por tumor en cuello de utero, 3,861 por tumor de mamay 2,376

por tumor en estomago.

Sumando a lo anterior, en México en el 2006 el reporte histopatologico de las
neoplasias malignas (RHNM) represent6 una tasa global de morbilidad por cancer de 10
por cada 100,000 habitantes (106,238 casos), con mayor incidencia en Nuevo Leon y
Distrito Federal. Para este mismo afio, en el RHNM las causas de morbilidad por cancer
se distribuyeron de la siguiente forma de frecuencia: céncer de piel no melanoma
(14.68%), de mama (12.9%), del cérvix uterino (7.38%), de prostata (6.97%), linfomas
(6.66%), de colon y recto (3.8%), de estoémago (3.23%), , de vejiga (2.11%), de tiroides
(2.22%), de rifion (1.86%) y de pulmoédn (1.67%). La mortalidad por cancer en México
representa el 13% del total de las muertes, ocupando el tercer lugar con una tasa de 62.8
por cada 100,000 habitantes; en orden de frecuencia por localizacion en ambos sexos, se
localiza en pulmon y bronquios, estdbmago, prostata. El primer lugar en el hombre lo ocupa
el cancer de prostata (8.9 x cada 100,000 habitantes), seguido por el cancer de pulmon y
en tercer lugar el cancer de estomago. En las mujeres, la primera causa de mortalidad es
el cancer de mama (8.9 x cada 100,000 habitantes), seguido por cancer de cérvix uterino

(7.4 x cada 100,000 habitantes) y cancer de estomago. La distribucion por sexo en
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mortalidad en México es mayor en mujeres (50.9%), relacion mujer-hombre 1.04 a 1; la

mayoria de los casos a partir de los 35 afios de edad, y en hombres a partir de los 45 afios

(Ledn & cols., et. al, 2011).

Segun cifras de Globocan, el cancer de prostata se trata del tipo de cancer mas
predominante en México, teniendo entre sus principales victimas a las personas de edades
avanzadas; tan s6lo 19.7 por ciento de los afectados tienen mas de 80 afios de edad y 9.3 por
ciento se ubican entre los 70 y 74 afios. El cancer de mama es el tipo de cancer mas comin
en lacomunidad femenina. De acuerdo al Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (Inegi), 70 por ciento de los casos se presenta en mujeres de entre 30 y 59 afios de
edad. Los datos oficiales indican que la mortalidad mas elevada se registra en féminas
mayores de 60 afios, con 25.5 fallecimientos por cada cien mil habitantes. En tanto, el rango
de mujeres de entre 30 y 59 afios reportan siete muertes por la misma cantidad de personas.
En tercer lugar esta el cancer cervico-uterino que en 2008, ocho por ciento de los enfermos
fue atacado por este tipo de cancer, teniendo como victimas principales a la poblacion de
entre 45 y 49 afios. De todos los que padecen esta clase de tumores, 15.1 por ciento tienen
un diagnoéstico maligno. Del total de casos de cancer en México, 7.2 por ciento son tumores
malignos de pulmon, convirtiéndose en la segunda causa de muerte entre los hombres,
unicamente por debajo del cancer de prostata. Finalmente el melanoma tipo de cancer en las
células que dan pigmentacion a la piel, conocidas como melanocitos. En México, se reportan
aproximadamente mil casos anualmente. En el caso de alteraciones malignas,
la proliferacion del cancer se presenta de manera vertiginosa, duplicando su incidencia en

diez afos (Noriega, 2014).

En la literatura existen pocos estudios estadisticos de los nuevos casos del cancer
en un periodo determinado, entre estos se encuentra un interesante estudio realizado en el
INCan (1997), al hacer un andlisis sobre la epidemiologia del cancer durante un periodo
de 10 afios comprendido entre 1985 y 1994, en este periodo de estudio se registraron 28
581 pacientes con confirmacion histologica de cancer. Hubo 8 984 (31.4%) casos en
hombres; los tumores mas frecuentes fueron en testiculo (8.3%), en pulmén (7.4%),

linfoma no-Hodgkin (7.1%) y en proéstata (5.5%). Entre las mujeres se presentaron 19 597
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(68.6%) casos; el cancer de cérvix uterino invasor (30.6%) y el cancer de mama (20.6%)
representaron mas de 50% del total de pacientes. En 1996 se dieron 108 876 consultas;
hubo 6 492 hospitalizaciones, 36 388 sesiones de radioterapiay 9 116 administraciones de
quimioterapia. S6lo 30% de la poblacion atendida proviene del Distrito Federal, y la
restante reside en los 31 estados de la Republica (Mohar, Frias, Suchil, Mora & de la Raza,
1997). Por su parte Gomez, Chacon, Santillan, Sdnchez y Romero, hicieron un valioso
aporte, con el estudio que realizaron en el 2000 para conocer la incidencia de cancer en
una poblacion atendida en una Unidad de Atencion Oncologica del IMSS, en el estado de
México, sus resultados identifican 446 casos nuevos de cancer; el 66.1% ocurrieron en
mujeres y el rango de edad oscila entre 50 y 59 afios (98 casos). Los canceres mas
frecuentes fueron el de mama, el cervicouterino y el de ovario, y en hombres, el de

testiculo, el de prostata y colorectal.

Cabe mencionar que los datos epidemioldgicos antes expuestos, conducen a
concluir que el problema se ésta agudizando, y que es necesario establecer medidas
sanitarias para disminuir los nuevos casos, por otro lado, es apremiante generar mas
investigacion en las instancias de salud que permitan conocer la incidencia de esta
enfermedad para establecer estadisticas claras y precisas. Por otro lado, sélo expone la
incidencia y prevalencia del cancer para poblacion mexicana, no obstante, es importante

tomar en cuenta que existen muchos mas tipos de cancer.

Tabla 3. Tipos de cancer.

Tipos de Cancer

Cancer avanzado
Cancer cervicouterino
Cancer colorrectal
Cancer de endometrio
Céncer de es6fago
Céancer de estbmago

Céancer de higado

62



Tipos de Cancer

Céncer de hueso
Céancer de laringe e Hipofaringe
Céancer de mama
Cancer de origen primario desconocido
Cancer de orofarige y cavidad oral
Céancer de ovario
Céancer de pancreas
Céancer de piel de células basales y escamosas
Céancer de piel tipo melanoma
Céncer de prostata
Cancer de pulmon (células no pequenias)
Cancer de pulmon (células pequeiias)
Céancer de rifién
Céncer de testiculo
Cancer de tiroides
Cancer de vagina
Céancer de vejiga
Céncer de vesicula biliar
Leucemia linfocitica aguda
Leucemia linfocitica cronica
Leucemia mieloide aguda
Leucemia mieloide crénica
Linfoma Hodgkin (enfermedad de Hodgkin)
Linfoma no Hodgkin
Mieloma multiple

Sarcoma de tejidos blandos
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Tipos de Cancer

Sarcoma 0seo u osteosarcoma

Sarcoma uterino

Tomado de; INFOCANCER, 2013.

Los distintos tipos de cancer se clasifican principalmente por el 6rgano en el que
se han originado y por la clase de células interesadas. Los tipos de cancer se encuentran
en tres extensos grupos: carcinomas, leucemias y sarcomas. 1.-Los carcinomas se originan
en los epitelios, capas de células que recubren la superficie del cuerpo y tapizan las
diferentes glandulas. 2.-Las leucemias y los linfomas se originan en las células
hematopoyéticas de la medula 6sea y de los linfunodos. 3.-Los sarcomas, mucho mas raros
se originan en las estructuras de sostén, como en el tejido fibroso y los vasos sanguineos.
Estos tumores afectan generalmente los huesos de las extremidades, con predileccion por
los huesos de las rodillas. Los tumores malignos de sistema esquelético son poco
frecuentes constituyendo menos de 0.5% de todos los canceres. Estos tumores afectan
generalmente los huesos de las extremidades (huesos largos), con predileccion por los
huesos de la rodilla. El osteosarcoma y el sarcoma de Edwing son los tumores primitivos
de hueso mas frecuentes y generalmente se presentan durante la infancia y la adolescencia.
Menos frecuentes son las restantes neoplasias mesenquimatosas que aparecen una vez
alcanzada la madurez del sistema esquelético dentro de los cuales se encuentran los

fibrosarcomas. (Garcia, 2010).

Tabla 4. Tipos de cancer, tejidos y 6rganos involucrados.

Tipo de cancer Tejidos u organos donde se origina el
cancer
Carcinomas
Adenocarcinoma Células que cubren los conductos de

glandulas o células del tejido glandular.

Cancer de mama, pulmon, prostata,
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Tipo de cancer

Carcinoma

Carcinoma in situ

endometrial
Hepatoma
Célula no pequeiia,

célula pequenia

Tejidos u organos donde se origina el

cancer

tracto intestinal y estructuras
glandulares, como glandulas salivales, el
péancreas, y las glandulas endocrinas

pueden ser carcinomas.

Termino general para todos los tipos de
cancer que empiezan en el tejido epitelial
(que cubre la superficie de los 6rganos o
cavidades del cuerpo; por ejemplo: la
piel, tracto gastrointestinal, bronquios,

boca).

Cancer temprano que ocurre en una
estructura glandular o envolvente
(membrana). Los ejemplos incluyen el
cuello uterino o cérvix uterino, la cabeza
y el cuello, el pecho y la piel. Aunque las
células son cancerosas no han invadido el
tejido circundante (“han permanecido en
el sitio”). El céncer in situ puede ser

adenocarcinoma o carcinoma escamoso.
Utero.
Higado.

Pulmon; tipos de céancer de células
pequefias pueden ocurrir en otros sitios,
por ejemplo en el cuello del uterino o

cérvix uterino.
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Tipo de cancer

Carcinoma escamoso

Célula transitoria

Tumores de células germinales

Gliomas
Glioblastoma
Astrocitoma

Leucemias

Linfomas

Enfermedad de Hodgkin

Linfoma no Hodking

Melanoma

Tejidos u organos donde se origina el

cancer

Células en la superficie del cuerpo o
células que envuelven las estructuras
internas, como la boca, garganta,

bronquios y el canal del recto.
Vejiga.

Tumores que surgen en los testiculos o
los ovarios. Los seminomas
noseminomas son los dos tipos de
tumores de células germinales de los

testiculos.

Cerebro

Medula 6sea, tejido suave en el centro
de los huesos donde las células de la

sangre son producidas.

Células en el sistema linfatico que

producen células inmunes.

Células pigmentadas, usualmente en la

piel.
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Tipo de cancer Tejidos u organos donde se origina el

cancer

Mesotelinoma Tejido que cubre los pulmones o

cavidad abdominal.

Mieloma multiple Células inmunes que producen
anticuerpos.

Sarcomas Tejido 6seo o conectivo, como los
musculos.

Semiomas Células germinales en los testiculos u
ovarios.

Tomado de; Coleman, 2008.

3.3. Factores de riesgo asociados al desarrollo del cancer de mama y prostata

En las ciencias de la salud el riesgo es entendido como la probabilidad de sufrir una
determinada enfermedad o padecimiento que incide directamente en la disminucion de la
calidad de vida de las personas (Echemendia, 2011). En relacion con lo anterior, la OMS
(2015) menciona que un factor de riesgo es, cualquier rasgo, caracteristica o exposicion de

un individuo que aumente su probabilidad de sufrir una enfermedad o lesion.

Aunque se conocen varios factores de riesgo, asociados al cancer atin no es posible
identificarlos especificamente (De la Vara & cols., et. al, 2011). Desde un punto de vista
general, la etiologia del cancer es multifactorial, pudiendo clasificarse en funcion de su
origen. De esta forma, se puede hablar de cancer de origen endogeno (genético y hormonal),
y exogeno, agrupando el tabaco, el alcohol, la dieta, las radiaciones, los factores
ocupacionales (carcindgenos laborales), los virus y los farmacos (Tornamira & Colomer,

1999; Piedra, 2014).

La base para identificar diversos factores de riesgo asociados a céncer ha sido la
investigacion epidemiologica; tal es el caso de tabaquismo y cadncer pulmonar; virus y cancer

(papiloma humano y céncer cervical, virus de hepatitis B y carcinoma hepatocelular, virus

67



de Epstein Barr y tumor de Burkitt, entre otros); la correlacion mejor conocida entre
enfermedad parasitaria y cancer es la esquistosomiasis, asociada a cancer de vejiga, asi como
la presencia de clonorquiasis y opistorquiasis y el cancer de vias biliares; recientemente el
cancer gastrico se ha asociado a una infeccion bacteriana por Helicobacter pylori. Existen
evidencias de predisposicion genética y cancer (Sindrome de Li-Fraumeni); algunos estudios
epidemioldgicos y de andlisis molecular identificaron al gen BRCAI1, que predispone a
cancer de mama pre-menopausico, en la region del cromosoma 17q21. En pacientes con
inmunodeficiencias genéticas y adquiridas se desarrolla cancer mdas frecuentemente y en
cortos periodos de tiempo, con predominio de tumores linforreticulares. Por otra parte, se
considera que la radiacion ionizante puede producir cdncer virtualmente en todos los 6rganos,
atribuyéndosele una proporcion de 2 a 3% de las neoplasias. La exposicion ocupacional
ocurre mas frecuentemente por contacto directo con agentes carcinogénicos, con cualquiera
de sus metabolitos activos durante su absorcion (piel, tracto respiratorio), o durante su
excrecion (tracto urinario). Existen algunos tumores que son hormonodependientes (mama y
prostata), y algunos suplementos y anticuerpos hormonales potencialmente carcindgenos (el
consumo de dietilestilbestrol en madres gestantes y riesgo de adenocarcinoma de células
claras de vagina documentado en la década de los 70s); a ciertos patrones de consumo de
alimentos, diversos autores le atribuyen entre 10 y 70% del incremento de riesgo en canceres
particularmente de origen epitelial; el consumo de bebidas alcohodlicas se asocia causalmente
a canceres de la cavidad oral, faringe, laringe, es6fago e higado; sin embargo, no se conoce
su mecanismo de accion carcinogénica. Recientemente se ha postulado que el riesgo de
cancer se incrementa con la exposicion a campos magnéticos producidos por la electricidad

(Lazcano & Hernandéz, 1997).

En otro orden de ideas, con la informacién antes expuesta el cancer con mas
incidencia para la mujer mexicana es el cancer de mama, mientras que para el hombre
mexicano la frecuencia de cancer de prostata es mayor, por lo que, se dard a conocer los
factores de riesgo asociados para desarrollar cancer de mama y de préstata. Es evidente que
hay una urgente necesidad, para el control de este padecimiento, asi mismo, desarrollar
métodos efectivos y accesibles para una deteccion oportuna. Desde este marco el principal
interés de las ciencias del comportamiento humano es el bienestar de los individuos, para lo

cual es de suma importancia hacer promocion de la salud y prevencion de la enfermedad, por
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lo tanto se necesita generar investigacion asi como una mayor consistencia con los datos para
explicar con mayor precision cudles son los factores de riesgo para desarrollar cancer de seno

y de prostata.

El cancer de mama es una enfermedad que no tiene una sola causa, en tal sentido
existen diferentes factores de riesgo que pueden contribuir al desarrollo de éste
padecimiento, Marie y cols. (2009) mencionan que es una prioridad en investigacion la
generacion de evidencia sobre factores causales en las mujeres mexicanas, necesaria para
dirigir mejor los programas y politicas. Dicha investigaciéon se debe centrar en la

comprension de las razones del incremento de la mortalidad por cancer de mama.

Aunque se conocen varios factores de riesgo del cancer de mama, en la mayoria de
las mujeres afectadas no es posible identificarlos especificamente; la incidencia diferencial
del cancer de mama en los paises puede explicarse ademas por los efectos de la alimentacion,
unidos a la mayor edad al primer embarazo, el menor nlimero de partos y el acortamiento de

la lactancia (De la Vara & cols., et. al, 2011).

La sociedad Americana Contra el Cancer (2015) escribe aunque ain no se sabe
exactamente qué causa el cancer de seno, existen ciertos factores de riesgo asociados a la
enfermedad. De los factores que no son controlables se encuentran la incidencia segln el
sexo, la edad, factores de riesgo genéticos, antecedentes familiares, antecedentes personales
de cancer de seno, algunas afecciones benignas del seno, periodos menstruales, antecedente
de radiacion de torax. En cuanto a los factores relacionados con el estilo de vida se
encuentran, tener hijos, control de la natalidad, terapia hormonal después de la menopausia,

lactancia, consumo de bebidas alcoholicas, sobrepeso u obesidad y la actividad fisica.

Por su parte Lacety (2009) punttia que los factores reproductivos asociados a una
exposicion prolongada a estrogenos enddgenos, como una menarquia precoz, una
menopausia tardia y una edad madura figuran entre los factores de riesgo mas importantes
del cancer de mama. Las hormonas exogenas también conllevan un mayor riesgo de
cancer de mama, por lo que las usuarias de anticonceptivos orales y de tratamientos de
sustitucion hormonal tienen mas riesgo que las mujeres que no usan esos productos. La

lactancia materna tiene un efecto protector.
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Danaei (2005) ha calculado la contribucion de diversos factores de riesgo
modificables, el concluyen que el 21% de todas las muertes por cdncer de mama
registradas en el mundo son atribuibles al consumo de alcohol, el sobrepeso y la obesidad,

y la falta de actividad fisica.

Esa proporcion fue mayor en los paises de ingresos altos (27%), y el factor mas
importante fue el sobrepeso y la obesidad. En los paises de ingresos bajos y medios, la
proporcion de canceres de mama atribuibles a esos factores de riesgo fue del 18%, y la

falta de actividad fisica fue el factor determinante mas importante (10%).

La diferente incidencia del cancer de mama en los paises desarrollados y los paises
en desarrollo puede explicarse en parte por los efectos de la alimentacion, unidos a la
mayor edad del primer embarazo, el menor nimero de partos y el acortamiento de la
lactancia (Peto, 2001). La creciente adopcion de modos de vida occidentales en los paises
de ingresos bajos y medios es un determinante importante del incremento de la incidencia

de cancer de mama en esos paises (OMS, 2015)

En un estudio realizado en la Unidad Médica Ambulatoria del IMSS, con pacientes
de cancer de mama para identificar sus principales factores de riesgo, hallaron que del total
de esta muestra 174 (64%) tuvieron entre uno y dos, y 35 (12.9%) entre tres y cuatro factores.
El grupo etario mas frecuente fue de 50 a 59 afios. Se encontr6 obesidad y sobrepeso en 205
mujeres (75.3%), tabaquismo 81 en (29.8%), terapia hormonal 74 (27.2%), embarazo
después de los 30 afios de edad 46 (16.9), antecedente heredofamiliar 45 (16.5), diabetes tipo
2 (previa al diagndstico de cancer de mama) 39 mujeres con (14.3%), menarquia antes de los
11 afios de edad 29 (10.7%), menopausia después de los 54 anos de edad 28 (10.3%),
alcoholismo 4 mujeres con (1.5%), cancer de mama colateral 3 (1.1%), enfermedad benigna
2 (0.7%). finalmente 63 (23.1%) no presentaba ningin factor. La deteccion por
autoexploracion fue de 91.5% y mastografia de 1.1% finalmente 63 (23.1%) no tuvieron

factores de riesgo, (Romero, Santillan, Olvera, Morales & Louissette, 2008).

Por otro lado Hernédndez, Borges, Marquez y Betancourt (2010) efectuaron un estudio
prospectivo caso-control de factores de riesgo conocidos para cancer de mama en grupo de

pacientes femeninas con cancer de mama, patologia mamaria benigna y sin patologia
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mamaria, para definir criterios clinicos que permitan orientar a los médicos y pacientes. Se
incluyeron 515 pacientes con cancer de mama, 507 con patologia mamaria benigna y 505 sin
patologia mamaria. Se recogieron, con entrevista personal, los siguientes factores de riesgo:
historia familiar de cancer de mama y ovario, exposicidon a hormonas femeninas (exégena y
endogena), antecedentes de patologia mamaria benigna. Los resultados significativos al
comparar el grupo con cancer de mama y el grupo sin patologia mamaria fueron los
siguientes: antecedentes familiares de cancer de mama y ovario, edad de la menopausia,
nuliparidad, edad del primer embarazo a término, nimero de abortos, lactancia y antecedente
de patologia mamaria benigna. El modelo de regresion logistica demostrd que las variables
de mayor impacto fueron los antecedentes familiares de cancer de mama y ovario. Los
resultados significativos al comparar el grupo con cancer de mama y patologia mamaria
benigna fueron los siguientes: antecedente familiar de cancer de mama “fuerte”, ingestion de
anticonceptivos orales, lactancia, terapia hormonal de reemplazo, antecedente de patologia
mamaria benigna. El modelo de regresion logistica demostrd que la variable de mayor
impacto fue la lactancia. Aunque algunos factores hormonales tuvieron importancia, la
historia familiar de cancer de mama, ovario, asi como lactancia fueron los factores de mayor

impacto.

En contraste, los factores de riesgo asociados para desarrollar cancer de prostata segun
la American Cancer Society (2015), mencionan que aunque aun no se entiende
completamente las causas del cancer de prostata, los investigadores han encontrado varios
factores que podrian afectar el riesgo de padecer esta enfermedad, entre ellos se encuentran
la edad, el cancer de prostata ocurre en muy pocas ocasiones en hombres menores de 40 afios,
pero la probabilidad de tener cancer de prostata aumenta rapidamente después de los 50 afios.
Alrededor de 6 de 10 casos de cancer de prostata se detectan en hombres mayores de 65 afos,
los antecedentes familiares se relacionan con la aparicion de esta enfermedad de tal forma
que, parece ser que el cancer de prostata afecta mas a algunas familias, lo cual sugiere que
en algunos casos puede haber un factor hereditario o genético. Si el padre o el hermano de
un hombre padecen cancer de prostata, se duplica el riesgo de que este hombre padezca la
enfermedad (el riesgo es mayor para los hombres que tienen un hermano con la enfermedad
que para aquellos con un padre afectado por este cancer). Asimismo, el riesgo es mucho

mayor en el caso de los hombres que tienen varios familiares afectados, particularmente si
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tales familiares eran jovenes cuando se les encontro el cancer, los cientificos han descubierto
que cambios genéticos heredados que parecen aumentar el riesgo de cancer de prostata, pero
probablemente son sélo responsables de un pequefio porcentaje de casos en general. Por

ejemplo:

= Las mutaciones hereditarias de los genes BRCAI o BRCA2 aumentan el riesgo de
canceres de seno y de ovario en algunas familias. Las mutaciones en estos genes también
podrian aumentar el riesgo de cancer de prostata en algunos hombres.

= Los hombres con el sindrome de Lynch (también conocido como cancer colorectal
hereditario sin poliposis o HNPCC), una afeccion causada por cambios genéticos
hereditarios, tienen un mayor riesgo de varios tipos de cancer, incluyendo el cancer de

prostata.

Algunos estudios Algunos estudios han sugerido que los hombres que consumen una
gran cantidad de calcio (proveniente de alimentos o complementos) pueden tener un mayor
riesgo de padecer un cancer de prostata. Es posible que los productos lacteos (los cuales a
menudo tienen mucho calcio) también puedan aumentar el riesgo. Sin embargo, la mayoria
de los estudios no ha encontrado tal asociacion con los niveles de calcio encontrados en una
dieta regular. Es importante indicar que se sabe que el calcio proporciona otros beneficios
importantes a la salud, y en relacion con esto, la obesidad y el tabaquismo aumentan el

riesgo de morir por cancer de prostata.

Confirmando lo anterior, en un articulo se revisaron y divulgaron los principales factores
de riesgo constitucionales implicados en la etiopatogenia del cancer de prostata, los datos
indican que los principales factores de riesgo constitucionales son: edad (antes de los 50
afios se diagnostican menos del 0,7% de estas neoplasias y en mayores de 65 afios, entre el
75-85%), étnico-raciales y geograficos (los afroamericanos presentan las mayores tasas de
incidencia y las mas bajas en el sudeste asiatico), genéticos, familiares y hereditarios (los
sindromes familiares engloban el 13-26% de todos los canceres de prostata, de los cuales el
5% se heredan de forma autosémica dominante), hormonales (es un tumor
hormonodependiente), antropométricos (la obesidad incrementa el riesgo), perinatales,

hipertension arterial y diabetes tipo 2 (Ferris, Garcia, Berbel & Ortega, 2011). Otro estudio
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realizado en México, identifican los siguientes factores de riesgo que predisponen al
desarrollo de cancer de prostata, indicando el sobrepeso y la obesidad, lo que coincide con
Ferris, Garcia, Berbel (2011) y Salas, Duran y Seguel (2011) quienes consideran que esta
condicion guarda una relacién con el metabolismo que pueden conducir a un riesgo
neoplasico, sin embargo la Sociedad Americana del Cancer, demuestra que la obesidad esté
asociada a un aumento en la mortalidad por cancer, especialmente en tumores de higado y

pancreas en el hombre (Citados en, Ortiz, Reyes,Grajales & Tenahua, 2003).

Por lo que el cancer constituye una grave amenaza para la salud y el bienestar de las
familias, asi como para los sistemas de salud y la sociedad en su conjunto. Es posible reducir
y controlar el cancer aplicando estrategias de base cientifica destinadas a la prevencion de
la enfermedad asi como a la deteccion temprana y al tratamiento de estos enfermos. Muchos
canceres tienen grandes probabilidades de curarse si se detectan tempranamente y se tratan
de forma adecuada. Mas del 30% de las defunciones por céncer podrian evitarse
modificando o evitando los principales factores de riesgo, tales ¢ lomo, el consumo de
tabaco, el exceso de peso o la obesidad, el consumo de bebidas alcoholicas (OMS, 2015).
A este respecto, se puede afirmar que hacer ejercicio y mantener un peso saludable pueden
reducir el riesgo de padecer cancer, limitar el consumo de alcohol es importante para
prevenir esta enfermedad, las investigaciones suguieren que beber aumenta el riesgo de

padecer cancer (Colditz & Bohlke, 2014).

Por lo tanto, las aplicaciones del conocimiento acerca de los riesgos asociados al cancer
son utiles para el desarrollo de acciones profesionales de toda clase; entiéndase, politicas,
economicas, comerciales, sociopsicoldgicas, relativas a la salud publica y del trabajo, y todas

aquellas en las que estén implicados recursos humanos y financieros (Echemendia, 2011).

3.4. Reacciones ante el diagndstico de cancer

El individuo enfermo frecuentemente experimenta incertidumbre debido a su
padecimiento, al tratamiento que se le administrard y las posibles consecuencias que éste
tendra en su vida futura. Esta incertidumbre produce a su vez ansiedad por lo que ésta se
considera como la “via final comin” de una serie de determinantes que interactiian entre si

para el impacto simultdneo de factores psicologicos, organicos y sociales; enfermar tienen
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aspectos psicoldgicos y sociales que influyen en la aparicion, manifestacion, curso y
prondstico, por lo que es muy importante tratar de establecer relaciones entre aspectos
psicologicos, sociales y biologicos como desencadenantes de una enfermedad, mas que una

relacion tnica de causa-efecto.

Kaufmann (1989) considera que al igual que la enfermedad, el diagndstico no
constituye un momento, sino que es un proceso que incluye una serie de fases, con crisis que
ocasionan distintos problemas a los que hay que enfrentarse. Segun la autora estas fases son:
La que precede al diagndstico: cuya duracion y reacciones estdn determinadas tanto por
variables sociodemograficas: edad, sexo, clase social, nivel cultural, educacion sanitaria,
como por variables psicologicas, asociadas con el miedo a la enfermedad. La confirmacion
del diagnostico: es el momento de maxima tension ya que es cuando se le comunica a la
persona lo que tiene, cuando se le estd dando la certeza de enfermedad y las alternativas de
tratamiento. También es conocida como de “shock” (Pérez Manga, Arranz, Garcia, Meana,
Carrion & Toréan, 1991), en cuanto que recibir un diagndstico de cancer se asocia a muerte y
a la pérdida de cualquier proyecto de futuro. Reconocimiento de la propia enfermedad: se
inicia esta etapa cuando el paciente asume su situacion real de enfermedad. Esto no siempre
ocurre en el momento del diagndstico, sino que se alarga en el tiempo y se produce cuando
la persona ya esta recibiendo el tratamiento. El efecto traumatico del diagnostico se produce
en el plano psicologico, dando lugar a momentos llenos de incertidumbre y tension, a la vez
que se dan reacciones de desajuste y reajuste. La intensidad de estas reacciones varia en
funcién de las caracteristicas personales, de la enfermedad y de los tratamientos que se

aplican para su control (Ferndndez & Bastos, et. al, 2011).

Los pacientes experimentan un numero importante de reacciones emocionales antes
y después de procedimientos médicos, que pueden ser de ansiedad (producida por un miedo
al dolor o incertidumbre ante el futuro), o de depresion o problemas de adaptacion (segun las
expectaciones que tuviera cada individuo) o de rebeldia (frente a un destino no deseado). Lo
mas comun es que se tenga miedo a lo desconocido, al dolor, a la posibilidad de tener una
enfermedad incurable, a la destruccion del cuerpo o a la pérdida de autonomia o miedo a la

muerte (Ibor, 2007).
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Los pacientes oncoldgicos que se someten a tratamiento experimentan temor,
ansiedad y depresion. La propia imagen a menudo se ve gravemente comprometida por una
cirugia deformante o por la pérdida de cabello. La pérdida de control sobre el tiempo que se
dedica a las distintas actividades puede contribuir al sentimiento de vulnerabilidad. Los
esfuerzos por compatibilizar las exigencias del trabajo y la familia con las necesidades del
tratamiento pueden crear tensiones enormes. Los problemas sexuales son muy frecuentes y
deben comentarse de modo abierto con el paciente. Un equipo interdisciplinario empatico es
sensible a las necesidades de cada paciente y permite una negociacion en la que la flexibilidad
no afecte adversamente al curso del tratamiento. Los pacientes en los que el tratamiento ha
fracasado tienen otros problemas relacionados con el fin de la vida. La trayectoria del fracaso
del tratamiento del cancer suele tener 3 fases. En primer lugar, existe optimismo por la
esperanza de curacion; cuando el tumor recidiva, se produce el reconocimiento de una
enfermedad incurable y el objetivo del tratamiento paliativo se sostiene con la esperanza de
ser capaz de vivir con la enfermedad; al final, con la revelacion de una muerte inminente,

tiene lugar otro ajuste (Garcia, 2010).

Por lo tanto, todo individuo que tiene la experiencia de enfermar se enfrenta con
distintos aspectos psicoldgicos, propiamente cuando se trata de cancer, los expertos en el
tema mencionan recibir un diagnostico de cancer es una experiencia traumatica que puede
desencadenar consecuencias inmediatas perjudiciales para la salud, que van mas alla de los
efectos de la propia enfermedad o el tratamiento (Fang, Fall, Mittleman, Sparén, Ye, Adami,

2012).

Al referirse al diagnostico de cancer y pasar por tratamiento para el mismo supone un
hecho estresante que sobrepasa en numerosas ocasiones a las personas que lo padecen y a su
familia. Diferentes estudios han establecido que entre un 30% y un 50% de las personas que
padecen cancer presentan alguna alteracion psicoldgica. Problemas de depresion y ansiedad
son los mas frecuentes (Ferting, 1997; Maguire, 2000; Barez, Blasco & Fernandez, 2003).
Con base en lo anterior, ser diagnosticado de cancer es una de las situaciones mas estresante
y temida en la sociedad actual. Es una de las enfermedades que mas problemas psicoldgicos
causa en la persona que lo padece. En el cancer se dan una serie de circunstancias que son

fuente de malestar psicoldgico: su naturaleza cronica, la incertidumbre ante su evolucion, los
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efectos secundarios de los tratamientos que habitualmente se utilizan para su control y el

significado social de la palabra cancer (Fernandez & Bastos, 2011).

Los pacientes oncoldgicos tienen reacciones emocionales intensas que van
cambiando con el tiempo, en la medida que hay una adaptacion a la condiciones del entorno.
La primera respuesta que tiene el paciente es la de shock, caracterizado por la negacion, lo
que permite evitar la angustia relacionada con la situacion; seguida ésta una etapa
caracterizada por la ira e indignacion, donde el paciente entra en un conflicto tratando de
recuperar su mundo perdido. Luego el paciente pasa por una etapa de tristeza y agotamiento,
caracterizada por el llanto y el comportamiento agresivo, situaciones generadas por la
concientizacion de las pérdidas que debe afrontar. Si el paciente cuenta con habilidades de
afrontamiento positivas para una situacion como esta, pasara a una etapa de aceptacion, que
consiste en una adaptacion a su realidad (Arranz Carrillo de Albornoz & Bayes, 1990;

Ballestas & Ballesteros, 2005).

En lo que concierne al afrontamiento, en el caso del cancer, el afrontamiento se refiere
a las respuestas cognitivas y conductuales de los pacientes ante el cancer, comprendiendo la
valoracion (significado del céncer para el sujeto) y las reacciones subsiguientes (lo que el

individuo piensa y hace para reducir la amenaza que supone el cancer.

También se asocia a las demandas especificas (o estresores) de una situacion dada del
cancer (como por ejemplo el impacto psicologico inicial del diagnostico o los efectos
colaterales de la quimioterapia o radioterapia o la prolongada duracion de la rehabilitacion.
El afrontamiento se refiere a los intentos por salvaguardarse, para reducir o asimilar una
demanda existente (estresor) tanto como esfuerzo intrapsiquico (cognicidon) como también
por accion (observable), considerandose que el individuo suele disponer de un repertorio
bastante amplio, en el que se puede encontrar estrategias mas estables o constantes que otras

(Soriano, 2002).

3.5. Tratamiento

En la actualidad, las terapias utilizadas mayoritariamente en oncologia se basan
fundamentalmente en la cirugia, la radioterapia y quimioterapia. La aplicacion de los

tratamientos tiene distintas funciones como conseguir la curacion definitiva del enfermo,
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prolongar la vida o utilizarse como cuidado paliativo. Después de conocer el estado

histolégico del tumor se procede a la planificacion del tratamiento (Guijarro, 2009).

Las personas que reciben tratamiento para un cancer se pueden sentir hostil y
enfadada. En realidad, tiene muchos motivos para estarlo, como no poder llevar una vida
como la anterior al diagnostico, sentirse fisicamente mal o tener que someterse a revisiones
médicas con frecuencia, por otro lado las relaciones familiares pueden también verse
afectadas por el cancer durante la administracion del tratamiento. Una de las alteraciones que
se pueden producir en la familia es el cambio de roles. Asi, si la afectada es la madre de la
familia, probablemente su conyuge y sus hijos tendran que asumir las tareas domésticas
durante el tiempo que dure la administracion de los tratamientos. En la relacion de pareja se
hace recurrente el temor a la ruptura. La falta de comunicacion, la dificultad en las relaciones
sexuales, la tristeza y los sentimientos de impotencia en el conyuge sano pueden explicar el
problema. En el caso de no tener una pareja estable, la posibilidad de ser amado en el futuro
puede generar gran angustia. No existe evidencia alguna de que ni el céncer ni sus
tratamientos sean la causa de rupturas en las relaciones de pareja. Cuando éstas ocurren, suele
ser debido a problemas previos en la relacion y es el cancer o su tratamiento la “gota que
colma el vaso”, pero no la causa principal de la ruptura. La flexibilidad y la cohesion familiar,
junto con una comunicacion abierta y sincera, facilitardn enormemente el proceso de
adaptacion de la familia a la realidad generada por la enfermedad. Algunas familias describen
estar mas unidas después de haber pasado por esta dolorosa experiencia, y refieren que el
cancer les ha servido para compartir lo que sienten y lo que piensan, y para apreciar mas su

vida en comun (Die, 2006).

3.5.1. Cirugia

El tratamiento del cancer es una disciplina multidisciplinar ante la dificultad de
eliminar todas las células cancerosas puesto que una tnica célula puede dar lugar a un nuevo
tumor. El mejor tratamiento, en tumores solidos, es la cirugia, con curaciones en

aproximadamente la mitad de los pacientes con tumores primarios.

La existencia de micrometastasis en ese otro 50% de pacientes explica la importancia
de la deteccion precoz del cancer y la necesidad de complementar la cirugia con otras terapias

como la radioterapia, la quimioterapia y la hormonoterapia.
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La cirugia tiene también finalidad curativa en la eliminacion de metastasis aisladas,
preventiva en la extirpacion de lesiones premalignas, sirve para establecer el diagndstico y
estadiaje del tumor y se utiliza con fines paliativos para mejorar la calidad de vida del
paciente. La radioterapia mediante la irradiacion de las células tumorales con rayos X, en
aceleradores lineales, y rayos vy, en bombas de cobalto, dafia de forma irreparable el ADN
impidiendo a la célula reproducirse. Tiene una indicacion preferente en tumores localizados
y como unico tratamiento en seminomas y determinados linfomas, habitualmente se combina
con la cirugia y es utilizada en cuidados paliativos cuando el tumor estd avanzado o
diseminado. La hormonoterapia tiene utilidad en los canceres que se desarrollan en tejidos
hormonodependientes como los de mama, prostata y endometrio donde la estimulacioén

hormonal incrementa la division y proliferacion celular (Piedra, 2004).

3.5.2. Radioterapia

La radiacion es energia que se transmite mediante ondas o mediante una corriente de
particulas. Funciona al dafiar los genes (ADN) en las células. Los genes controlan la manera
en que las células crecen y se dividen. Cuando la radiacion dafia los genes de las células
cancerosas, estas ya no puede crecer y dividirse. Con el tiempo, las células mueren. Esto
significa que la radiacion se puede usar para destruir las células cancerosas y reducir el

tamafio de los tumores.

La radiacion que se usa para tratar el cancer se llama radiacion ionizante debido a que
forma iones (particulas que poseen carga eléctrica) en las células de los tejidos por los que
pasa. Crea iones al remover los electrones de los &tomos y las moléculas. Esto puede destruir
células o modificar genes de manera que las células dejen de crecer. Otras formas de
radiacion como las ondas de radio, las microondas y las ondas de luz visible son radiacién
no ionizante. Estos tipos de radiacion no tienen mucha energia y no pueden formar iones. La

radiacion ionizante se puede clasificar en dos tipos importantes:
* Radiacion con fotones (rayos X y rayos gamma)

* Radiaciéon con particulas (tales como electrones, protones, neutrones, iones de carbono,

particulas alfa y particulas beta).
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Algunos tipos de radiacion ionizante tienen mas energia que otros. Cuanto mas sea la
energia, mas profundamente puede penetrar la radiacion en los tejidos. El comportamiento
de cada tipo de radiacidn es importante para planear los tratamientos con tal radiacion. El
oncologo especialista en radiacion (un meédico especializado para tratar el céncer con
radiacion) selecciona el tipo de la radiacion que sea mas adecuado para el tipo de cancer de

cada paciente, asi como la localizacién (American Cancer Society, 2014).

3.5.3. Quimioterapia

La quimioterapia es un tratamiento para el cancer que utiliza medicamentos para
interrumpir el crecimiento de células cancerosas, mediante su destruccion o evitando su
multiplicacion. Cuando la quimioterapia se administra oralmente o se inyecta en una vena o
musculo, los medicamentos ingresan en el torrente sanguineo y pueden llegar a células
cancerosas en todo el cuerpo (quimioterapia sistémica). Cuando la quimioterapia se coloca
directamente en el liquido cefalorraquideo, un 6rgano o una cavidad corporal como el
abdomen, los medicamentos afectan principalmente las células cancerosas de esas areas
(quimioterapia regional). La forma de administracion de la quimioterapia depende del tipo y
el estadio del cancer que esta siendo tratado (Vergouwe, Steyerbeg, De Wit, Roberts, Keizer,

Collette, Stenning, & Habbema, 2003).

Por otro lado la American Cancer Society en 2015 menciona que la quimioterapia
consiste en el uso de cualquier medicamento (tal como aspirina o penicilina) para tratar
cualquier enfermedad. Sin embargo, para la mayoria de las personas, quimioterapia se refiere
a los medicamentos utilizados para el tratamiento del cancer. La quimioterapia se usa para
tratar muchos tipos de cancer. En la actualidad se usan mas de 100 medicamentos de
quimioterapia, ya sea solos o en combinacion con otros medicamentos o tratamientos. Estos
medicamentos varian ampliamente en su composicion quimica, la manera en que se
administran, su utilidad en el tratamiento de formas especificas de cancer y sus efectos

secundarios.

Los quimioterapicos ejercen su accion actuando sobre las células cancerigenas,
derivadas de células sanas y que comparten con éstas procesos metabolicos y funcionales,

por lo que cualquier fArmaco que actué sobre ellas también lo hard en mayor o menor grado
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sobre todas las demas células del organismo. De ahi que los tratamientos quimioterapicos
asocian una serie de efectos mas o menos graves, sobre el resto del organismo
denominandose efectos toxicos o secundarios. En la gran mayoria de los casos se trata de
efectos citotoxicos, es decir efecto toxico del farmaco sobre las células sanas. Las células
mas afectadas por el efecto citotoxico de la quimioterapia son aquellas que comparten
caracteristicas con las células tumorales, especialmente la multiplicacion celular a gran
velocidad, como son las de los foliculos pilosos, de la médula 6sea, el tubo digestivo y el

sistema reproductor (Blasco, 2013).

3.6. Efectos secundarios del tratamiento contra el cancer

Los efectos secundarios del tratamiento oncoldgico sistémico pueden ser inmediatos,
leves y de resolucidén espontanea, o bien cronicos, permanentes o mortales. Aunque los
avances logrados son considerables, el control de los efectos secundarios sigue siendo de la
maxima importancia para que el paciente pueda tolerar el tratamiento y para el efecto mismo
de su calidad de vida global. Ademas el control inadecuado de los efectos secundarios puede
conllevar un mayor uso de los recursos sanitarios... Recientemente, se ha hecho hincapié en
la aplicacion de intervenciones basadas en evidencia, un abordaje esencial a la hora de

adoptar decisiones médicas adecuadas para la seguridad del paciente y el tratamiento de los

efectos secundarios (Tipton; Skeel, Khleif, 2012, p. 543-544).

Especificamente en el caso de recibir quimioterapia, la lieteratura reporta que desde
hace 20 afios, las nduseas y los vomitos eran considerados consecuencias adversas inevitables
de la quimioterapia y responsables del 20-25 % de los abandonos del tratamiento
antineoplésico. A pesar de los avances en la atencion farmacologica y no farmacologica, las
nauseas y vomitos siguen siendo unos de los efectos mas temidos y preocupantes para el
paciente y su familia. Esta toxicidad debe ser prevenida adecuadamente y, en caso de
producirse, emplear una metodologia correcta para su evaluacion y tratamiento. El control
de estos sintomas aumenta considerablemente la calidad de vida de los pacientes que reciben
quimioterapia antineopldsica y constituye un pilar fundamental en el tratamiento (Jordan,
Kasper, Schmoll, 2005; Soriano, Lima, Gonzalez, Batista, Barban & Garcia, 2006). Con base
en lo anterior la quimioterapia es el mas temido, sobre todo por sus efectos secundarios como

la pérdida del cabello, nduseas, vomitos, pérdida del apetito, diarrea etc., ya que son eventos
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altamente estresantes que dificultan llevar con normalidad la vida cotidiana. De igual forma,
la quimioterapia genera altos niveles de ansiedad, por la dificultad que tiene el paciente de
adaptarse a un tratamiento que no sabe cuanto va a durar, por los efectos secundarios, y por
la incertidumbre sobre el resultado final que va a tener. El tratamiento puede genera en el
paciente un estado de depresion que puede prolongarse indefinidamente, ya que este debe
romper con sus rutinas diarias y pierde el control sobre la situacion haciéndolo sentir

impotente frente a los resultados (Alcocer & Ballesteros, et. al, 2005).

Algunos efectos secundarios asociados con casi todos los tipos de radioterapia
incluyen: cambios en la piel del area tratada, picor, sequedad, ampollas o salpullido. También
puede ocasionar fatiga o cansancio inusual, por lo regular estos efectos desaparecen unas
cuatro o seis semanas después del tratamiento. Otros efectos secundarios a corto plazo
dependiendo del éarea tratada son: la diarrea, la perdida de pelo (en el area de tratamiento)
sequedad en la boca o ulceras bucales, nduseas y vomitos, la perdia de deseo sexual, la
disfuncion eréctil, hinchazon en las areas tratadas, problemas en la vejiga, (como irritacion
que puede causar el orinar con frecuencia). Algunos posibles efectos secundarios a largo
plazo son: la infertilidad y los problemas sexuales, linfedema o hinchazén en un brazo o
pierna (generalmente cuando es combinado con la cirugia), problemas de las articulaciones

y 6rganos como dolor y dafio y otros canceres (Sociedad Americana del Cancer, 2014).

3.7. Recuperacion

Cuando los pacientes de cancer se han logrado sobreponer de la enfermedad se les
suele llamar “pacientes sobrevivientes del cancer” esto es que se incluye a cualquier persona
que haya sido diagnosticada con cancer, desde el momento del diagndstico hasta el resto de
su vida. Los familiares, amigos y quienes cuidan al paciente también forman parte de la

experiencia de supervivencia (Nacional Cancer Institute, 2015).

Al concluir la administracion del tratamiento, muchos consideran que la persona ha
de sentirse feliz. Mientras que esto es asi para muchos enfermos, otros describen una
percepcion de amenaza a su vida que puede persistir a lo largo del tiempo y que se conoce
en Medicina como el sindrome de Damocles. A pesar de tener un buen prondstico, suele
permanecer el temor a que la enfermedad reaparezca o a que el tumor no haya respondido

con eficacia al tratamiento. Por otra parte, algunos pacientes describen gran presion del
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entorno por reincorporarse a sus actividades de un modo inmediato. El cansancio y otros
efectos secundarios de la enfermedad y del tratamiento suelen tardar en remitir, siendo
necesario un tiempo prolongado para que el enfermo consiga una plena recuperacion fisica y
psicolégica. En definitiva, mientras que algunos pacientes han vivido con el cancer una
experiencia devastadora, otros no dudan en describirlo como algo que les ha ayudado a
disfrutar y apreciar mas las pequefias cosas de la vida (Die, 2006). Por otra parte, cuando el
tratamiento termina las familias no estan preparadas para esperar todo el tiempo que se lleva
la recuperacion, por ende, las familias han cambiado de forma permanente como resultado
del cancer. Es probable que necesiten ayuda para abordar los cambios (Nacional Cancer

Institute, 2015).

3.8. Etapa terminal

La situacion de enfermedad terminal tiene una serie de caracteristicas que se considera

son importantes para definir este constructo:

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

o Falta de posibilidades razonables de respuesta de tratamiento especifico.

e Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes.

e (Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte (Cueto, 2010).

Durante el proceso de enfermedad oncolégica, al igual que ocurre con otras
enfermedades, el cancer puede considerarse, de acuerdo a la historia natural de la
enfermedad, como un padecimiento curable, o controlado, especialmente en las etapas
tempranas. Sin embargo, cuando la enfermedad avanza, la impresion diagnéstica y su
probable prondstico la convierten en una enfermedad incurable, ya sea en una etapa
intermedia o avanzada. Esta Gltima etapa, que requiere la certeza del diagndstico, incluira a
la denominada fase terminal, cuando el padecimiento es irreversible, progresivo y se
acompaiia de multiples sintomas bajo un prondstico de vida limitado, que de forma empirica

se considera no mayor a seis meses (Mayer, 2006).
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El cancer como la enfermedad prototipo para enfrentar la terminalidad, es necesario
considerar que de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud: “En casi todo el mundo,
la mayoria de los pacientes de cancer presentan la enfermedad en una fase avanzada. Para
ellos, la tnica posibilidad razonable de tratamiento es el alivio del dolor y los cuidados
paliativos”.6 La recomendacion principal de la Organizacion Mundial de la Salud para el
alivio del dolor por cancer, es el uso de morfina, en cantidades suficientes y por el tiempo
que sea necesario. Pocos farmacos hay tan estigmatizados como la morfina, la cual como un
arma de doble filo, por una parte ofrece alivio del dolor y por la otra ofrece la sombra del
dafio social, consecuencia del uso ilicito. No es raro encontrar temores en los familiares sobre
el riesgo de provocar “adiccion”, en sus parientes, priorizando este riesgo sobre la calidad de
vida del doliente. Los esfuerzos en calidad y cantidad para facilitar o entorpecer el alivio del
dolor, no so6lo involucran los lazos afectivos, también tienen que ver con las caracteristicas

inherentes a la etapa de vida del afectado (OMS, 1996; Meyer, 2006).

Los problemas a los que habitualmente se enfrenta el paciente en este momento son tanto
fisicos como psicoemocionales. Las reacciones emocionales en esta fase vienen
determinadas por la conciencia de la situacion que el paciente tenga. Al igual que en las fases
de diagnéstico y tratamiento, también ahora puede darse un proceso de adaptacion, y en él se

distinguen tres momentos importantes:

* El del impacto de la situacion actual que puede dar lugar a la negacién y a reacciones de

ansiedad.

* El del afrontamiento ante el que se reaccionara con miedo, rabia, ira y un estado de &nimo

deprimido.

* El de adaptacion donde se producird una disminucion de las alteraciones emocionales
previas y el paciente pondra en marcha los recursos personales para disminuir el malestar

psicologico (Fernandez & Blastos, et. al., 2011).

3.9. Cuidados paliativos

El término “paliativo” deriva de pallium, palabra latina que significa “capa”, capote;
etimoldgicamente significa proporcionar una capa para calentar a “los que pasan frio”, una

vez que no pueden ser curados. Los cuidados paliativos se centran en el alivio del dolor y del
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sufrimiento en los pacientes que estan en la fase final de su vida, sea cual sea la causa o
enfermedad inicial. En 1990 la OMS definié cuidados paliativos como “el cuidado activo
total de los pacientes cuya enfermedad no responde ya al tratamiento”. Tiene prioridad el
control del dolor, de otros sintomas y problemas de orden psicologico, social y espiritual. El
objetivo de los cuidados paliativos es proporcionar la mejor calidad de vida para los pacientes
y sus familiares (World Health Organization, 1990; Expdsito, 2010). Los cuidados paliativos
también se definen como la atencidn activa total y continuada brindada a aquellas personas
con enfermedad avanzada que no responden a tratamiento curativo, en el cual el control de
sintomas y en particular el dolor constituyen la base de su manejo. El objetivo es alcanzar la
mayor calidad de vida posible en los enfermos y sus familias (World Health Organization,

1990; Allende, Flores & Castanieda, 2000).

Los Cuidados paliativos OMS (2004) "Busca mejorar la calidad de vida de los pacientes
y sus familias al afrontar los problemas asociados con su enfermedad amenazante para la
vida, gracias a la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana, la evaluacion y el tratamiento impecable del dolor y otros problemas fisicos,

psicosociales y espirituales" (Goémez, 1999; Exposito, 2010).

Por lo que dentro de los objetivos de los cuidados paliativos es asistir y mejorar la calidad
de vida no sélo de los enfermos propiamente, sino de los cuidadores o familiares que vivencia
la enfermedad de su paciente, Loncan, Gisbert, Fernandez, Valentin, Texiodo, Vidarrueta y
Saralegui, (2007) puntuan que la familia también se convierte en el objeto de tratamiento ya

que son dadores y receptores de cuidados, ya que sufren con y por el paciente.

Teniendo en cuenta la anterior definicion en los pacientes paliativos se produce el
denominado tridngulo del sufrimiento, en donde no sélo sufre el paciente, sino también la
familia y el equipo de profesionales (Loncan, Gisbert, Fernandez, Valentin, Texiodo,

Vidarrueta & Saralegui, 2007).

Respecto de los familiares, sus principales preocupaciones tienen que ver con los
sentimientos de impotencia por la inexistencia de soluciones para algunos problemas y de
culpa debidos a los sentimientos contradictorios que se pueden experimentar. También se

atienden los procesos de duelo de los familiares. Al hacerse cargo de los afectos de los
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pacientes y sus allegados, no se puede considerar resuelto un caso sin una elaboracion final
que comprenda la disposicion del equipo para acoger el vacio del doliente y ayudarle en el
proceso inicial del duelo (Loncén, Gisbert, Fernandez, Valentin, Texiodo, Vidarrueta &

Saralegui, 2007).

Con base en lo anterior, se puede concluir que tanto el paciente como la familia
propiamente desde el diagnostico hasta la etapa terminal de los pacientes oncologicos se
vivencian situaciones estresantes que ocasionan altos niveles de ansiedad, depresion, tristeza,
frustracion, entre otros malestares emocionales, por lo que resulta fundamental el papel de la
familia asi como un equipo de profesionales que asistan y cubran todas las necesidades del

enfermo y su familia.

La procedencia de los CP modernos es claramente oncoldgica. Desde ahi,
tradicionalmente, la atencion paliativa ha ido dirigida hacia los enfermos de cancer, pero
también es evidente que existen otras enfermedades cronicas en las que las tltimas fases
generan un fuerte impacto emocional y exigen una elevada necesidad de cuidados (Barbero

& Diaz, 2007).

Finalmente, el cancer se ha convertido en una cuestion relevante entre los promotores de
la salud y los profesionales de la conducta. Dado que las enfermedades tienen un alto
componente conductual es de suma importancia que se generen campafas que tengan un alto

impacto en la poblacion que disminuyan la incidencia de nuevos casos por cancer.

3.10. Impacto de la enfermedad en la familia

La familia en algunas ocasiones afronta crisis circunstanciales, que generan un impacto
en los integrantes. Una de estas crisis, por ejemplo, es la enfermedad de algin familiar, que
repercutira directamente en ambitos personales, sociales, emocionales y econdmicos para
quien lleva la tarea de cuidar a dicho enfermo, generando un impacto negativo de quienes
asumen el cuidado de algun familiar enfermo. Por ello es de suma importancia hacer una
revision en la literatura que permita conocer cémo es que las familias aceptan, se adaptan y

modifican sus vidas para asistir a un enfermo en casa.
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La familia se trata de un grupo vinculado por el sentido de comunicacién interpersonal,
a partir de dos concepciones, una social y otra familiar. La primera estaria formada a partir
del contexto o lugar donde se ha nacido y formado el individuo. Las caracteristicas que
comprenden este concepto dependerian del lugar, el rol, el momento histérico y las
circunstancias particulares que impacten en la cosmovision de cada persona para
autodefinirse. Por otro lado la concepcion familiar estad determinada por la diferenciacion del
si mismo y el contexto, centrandose en punto de vista particular de los miembros individuales

del grupo al que pertenece (Sastre 1986, como se cito en, Garcia, 2011).

La familia es el primer grupo al que se pertenece y del cual se adquieren los valores
basicos. Dicho conglomerado psicosocial debe satisfacer las necesidades afectivas de sus
miembros, y en este es necesario lograr un progreso armonico ¢ integral; la respuesta afectiva
de uno a otro provee la recompensa bésica de la vida familiar. Se precisa, por tanto, de la
construccion de bases firmes para que la familia pueda funcionar eficazmente (Pi & Cobidan,

2010). Por otro lado, la familia es un grupo en donde se encuentra proteccion (Pérez, 1999).

Ahora bien, desde el punto de vista socioldgico la familia es un grupo de personas
entrelazadas en un sistema social, cuyos vinculos se basan en relaciones de parentesco
fundados en lazos biologicos y sociales con funciones especificas para cada uno de sus
miembros y con una funcion méas o menos determinada en un sistema social. Y desde la
mirada psicoldgica, la familia se “define como un grupo primario, como un grupo de
convivencia intergeneracional, con relaciones de parentesco y con una experiencia de
intimidad que se extiende en el tiempo” (Paez, 1984; Gimeno, 1999 como se cité en, Henao

& Maria, 2012).

La funcion familiar es vital para un desarrollo y bienestar optimé de todo individuo, en
tal sentido divide las funciones en universales y cambiantes, teniendo en cuenta que aln las
primeras estan influidas por variaciones socioculturales, pero enfatizando en su funcion
humanizadora. Por lo general el esquema que resume en funcidon biosocial, funcidon
econdmica, funcidn cultural y afectiva y funcion educativa Vidal, como se citd en, Amador,

2009).
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Por otro lado, la familia se constituye para la mayor parte de las personas, en la mas
importante red de apoyo social, para las diversas transiciones vitales que han de realizar
durante su vida: busqueda de pareja, trabajo, vivienda, nuevas relaciones sociales, jubilacion,
vejez, etc.; asi como para las crisis impredecibles que se presentan a lo largo de la vida:

divorcio, muerte de un familiar y desempleo por s6lo mencionar algunas (Valdez, 2007).

La familia en su desarrollo se ve afectada por situaciones o circunstancias que introducen
cambios en su funcionamiento y estructura, debido a la ocurrencia de acontecimientos o
eventos, que actian como fuentes generadoras de estrés. El estrés familiar va a depender
tanto de las demandas del medio (acontecimientos vitales), como de la percepcion que tiene
la familia de ellas. La vivencia de ese estrés va a estar determinada por la significacion que
la familia asigna al evento vital. La forma de enfrentamiento toma en cuenta el uso de
recursos protectores, como lo es el apoyo social, la capacidad de reajuste familiar, o la
adaptacion entre otros, que contribuyen a minimizar los efectos del impacto de los eventos

en la salud (Herrera, Gonzéles & Soler, 2002).

Desde el punto de vista de la teoria de la crisis Slaikeu (2000) menciona que la
enfermedad es un tipo de crisis circunstancial son: acontecimientos que desafian la capacidad
del individuo y su familia para enfrentarlos y adaptarse. Los sucesos como el diagndstico de
una enfermedad grave, una cirugia o una incapacidad fisica en algiin miembro de la familia.
Poseen el potencial para considerarse como una pérdida, amenaza o desafio, puesto que la
enfermedad puede provocar que las metas de la vida se vuelvan inalcanzables o ain amenazar
la vida en si misma. El como se interprete los sucesos y como se realicen los ajustes de
comportamiento, seran fundamentales para determinar el curso esencial de la resolucion de
la crisis. Sumando a lo anterior, frente a los periodos de crisis, los grupos sociales, al igual
que los individuos, desarrollan mecanismos de adaptacion, cuyos resultados tienen que ver
con los recursos con que cuenten previo ésta situacion. En los procesos de enfermedad se
generan conductas relacionadas al manejo de la informacion (decir o no la verdad sobre la
evolucion esperada), cambio en las relaciones de dependencia-independencia de los
miembros de la familia, en la imagen corporal y en las interrelaciones sociales y laborales,
de tal forma, que las costumbres habituales se ven afectadas de forma profunda, primero en

el individuo y después en la familia (Meyer, 2006). Desde hace mucho tiempo se ha
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establecido que las enfermedades son consideradas un problema de salud publica, desde el
inicio de la humanidad, han afectado la base fundamental de la sociedad “la familia”.
Causando un desequilibrio en el desenvolvimiento cotidiano, afectando asi el bienestar social

de la misma (Ostertag, 2015).

La aparicion de una enfermedad aguda, crénica o terminal en alguno de los miembros de
la familia puede representar un serio problema tanto en su funcionamiento como en su
composicion. Podria considerarse una crisis potencialmente peligrosa para la estabilidad
familiar, dada la desorganizacion que se produce y que impacta a cada uno de sus miembros
(Fernandez, 2004). La familia como un sistema suele responder solidariamente cuando uno
de sus miembros enferma (Polaino, Abad, Martinez & del Pozo, 2000). Esta situacion exige
un apoyo importante del grupo familiar para la vigilancia del paciente, toma de decisiones y
ejecucion de las mismas. Un padecimiento cronico es un evento estresante, con muy altas
posibilidades de ser emocionalmente dificil para el enfermo. Por lo que el apoyo familiar es
clave para el bienestar del paciente propiciar un ambiente favorable, que reduzca el estrés y
que ayuden al cumplimiento del tratamiento, este apoyo tiene su base en el nicleo familiar y
deriva de las relaciones interpersonales familiares o de parejas (Huerta, 2008). Para Calle
(2009) refiere que la familia es un grupo social organizado como un sistema abierto, formado
por un nimero variable de miembros que en la mayoria de los casos conviven en el mismo
lugar vinculados por lazos ya sean consanguineos, legales o de afinidad es la responsable de
guiar y proteger a sus miembros. Su estructura es diversa y depende del contexto en donde
se ubique. Ahora bien para que las familias de los enfermos puedan reorganizar su contexto
de apoyo, se requiere de una educacién acorde a sus necesidades a fin de lograr una mejor

participacion en el padecimiento de su enfermo.

Por lo que al referirse a las consecuencias familiares respecto de cuidar de un enfermo,
pueden variar en funcion del parentesco. No es extrafio, que se produzca tension en las
relaciones intergeneracionales, dado que, mientras que las generaciones mayores esperan
recibir apoyo familiar, las nuevas generaciones se enfrentan al desafio de compatibilizar el
cuidado de sus mayores con las consecuencias de las trasformaciones experimentadas por la
sociedad en los ultimos afios (aumento del niimero de parejas sin descendencia o la

incorporacion de mujeres al mercado del trabajo) las cuales dificultan la disponibilidad de
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recursos personales para adoptar el demandante rol del cuidador (Losada, Montorio, 1zal,

Mairquez, 2005).

En otro orden de ideas, el modelo de ciclo de vida familiar con enfermedad cronica se
distingue en el sistema de la enfermedad tres etapas, el inicio, el curso y el desenlace y como

la familia lo afronta.

El inicio puede darse de forma subita o de forma progresiva, el tipo de adaptacion familiar
dependera del tipo de enfermedad, en algunos casos se deben dar grandes cambios en un
espacio de tiempo muy breve. Esto requiere en la familia una movilizacién rapida y una
dificultad para manejar las habilidades. Algunas familias toleran bastante bien las cargas
afectivas, tienen buena flexibilidad en los roles, los problemas los resuelven de forma efectiva
y utilizan recursos externos para manejar el inicio de la enfermedad. Otras familias requieren
un inicio gradual para adaptarse a la nueva situacion. El curso puede adoptar tres formas
diferentes: progresivo, constante y episddico. El progresivo, es aquel que va afiadiendo
sintomatologia y progresa en la severidad, el individuo y la familia deben afrontarse con los
efectos perpetuos de la sintomatologia y con el incremento de las discapacidades que se
incrementan paso a paso, por lo que los periodos de demanda de la enfermedad son minimos,
la continua adaptacion y el cambio de roles se hallan implicitos, el incremento de cansancio
en los cuidadores de la familia es causado por los riesgos de fatiga y el continuo cambio que
tareas que deben realizar los cuidadores frecuentemente. Un curso constante, es aquel en que
aparece un sintoma en el inicio y después los sintomas biologicos se estabilizan, puede haber
recurrencias (nuevos sintomas o recaidas) pero la familia y el individuo se hallan en un
cambio semipermanente que es estable y predecible, en la familia no hay una tension
constante durante todo el tiempo. El tercer tipo es el episodico durante estos periodos hay
practicamente una ausencia de sintomas, la tension de la familia se genera entre los periodos
de crisis y no crisis y la incertidumbre de no saber cuando ocurrira, esto requiere a la familia
flexibilidad hacia delante y atras creando dos formas de organizacion. El desenlace se da en
muchos casos en que la enfermedad cronica conduce a la muerte, o a una situacion critica
que puede producir un impacto psicosocial profundo. El factor crucial se da cuando en un
inicio no se sabe si el trastorno sera de los que conducen a la muerte o no. En este proceso se

debera tener en cuenta las conductas anticipatorias de la familia (Roland 1987; Gimeno, s/f).
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La aparicion de la enfermedad impacta en el nacleo familiar generando un aumento de la
ansiedad en todos sus miembros (Polaino, Abad, Martinez & del Pozo, 2000). Por lo que la
familia constituye uno de los espacios de vida mas profundamente impactados a partir de la
aparicion de una enfermedad crénica y a la vez, uno de los espacios que mayor potencial

sostiene para revertir positivamente la situacion de salud.

Las referencias de las personas con enfermedades cronicas suelen estar imbuidas de una
profunda conciencia de sufrimiento familiar y de consecuentes sentimientos de culpa a partir
de construirse a si mismos/as en términos de "carga" familiar. Este sentido de "carga" se
relaciona con la necesidad de cuidados, apoyos, reestructuracion de funciones y ocupaciones,
estas ultimas muchas veces relacionadas con las limitaciones ocupacionales y con el aumento
de los gastos de salud. Ellos hacen parte de los retos que la familia enfrenta ante la realidad
de una enfermedad cronica, lo cual se pudiera constituir en una demanda excesiva sobre su
capacidad de adaptacion, y tener efectos sobre el curso de la enfermedad y la estabilidad
familiar (Ledon, 2011). Por lo que, la presencia de un miembro que precisa de cuidados,
genera una nueva situacion familiar que puede provocar importantes cambios dentro de la
estructura familiar y en los roles y patrones de conducta de sus integrantes. Estos cambios
pueden precipitar crisis que ponen en peligro la estabilidad de la familia, pudiendo afectar a
todos sus componentes, especialmente al cuidador principal, que es el miembro de la familia
que soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados (Puig,

Hernandez& Gérvas, 1992).

Por su parte Fernandez en 2004 menciona que algunos factores que condicionan el

impacto de la enfermedad en la familia, se encuentran:

e FEtapa del ciclo vital, debe investigarse el momento del ciclo vital familiar en que la
enfermedad sorprende a la familia, el grado de consecucion de las tareas propias de
esa etapa y la posicion de cada uno de sus miembros en sus roles. El impacto de la
enfermedad sera diferente en cada momento de la vida de una familia y del miembro
al que le ocurra; de tal suerte que no es lo mismo una enfermedad como la diabetes
en el esposo econdémicamente activo en la etapa de independencia de los hijos, que

una enfermedad vascular cerebral en el conyuge en etapa de nido vacio. De igual
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forma, no es lo mismo que aparezca la enfermedad en una familia que no ha
enfrentado crisis familiares y que no ha puesto a prueba su capacidad para resolver
conflictos, a que ocurra en una muy “golpeada” por éstas, cuyo desenlace puede ser
muy prometedor o realmente catastrofico.

Flexibilidad o rigidez de roles familiares, la enfermedad cronica, y mas atun la
terminal, supone una profunda crisis familiar a la que las familias podran responder
mejor cuanto mas flexibles puedan ser. En el momento que aparece la enfermedad
puede ocurrir que ésta afecte la distribucion de roles, pues inmediatamente después
tendra que negociar cada uno de ellos y en muchas ocasiones compartirlos. En el caso
del rol de proveedor que pudiera haber realizado el padre enfermo genera un gran
conflicto, ya que este papel viene acompanado de poder, el cual en muchas de las
veces no se concede. El rol de cuidador que generalmente se asigna a una mujer en
nuestra cultura (madre, hermana mayor) genera conflicto porque implica el descuido
de sus otras funciones, tales como el cuidado de los hijos, o el estudio.

El paciente juega un papel central que le posibilita para que haga alianzas o
coaliciones en contra de uno o varios miembros de la familia, lo que genera mayor
estrés y un incremento en el grado de disfuncion familiar, que ademas se sustenta en
el manejo de culpas, resentimientos y temores.

De esta manera se puede esperar que las familias con mayor rigidez presenten
mayores dificultades para responder a la crisis por enfermedad ya que no se pueden
adaptar a las nuevas condiciones de la dinamica familiar. Lo que procede es
flexibilizar las interacciones, de tal suerte que cada uno de sus miembros pueda
responder a su nuevo rol sin afectar de manera importante los limites establecidos
hasta el momento de la aparicion de la enfermedad. Cabe mencionar que las familias
con mejor comunicacion, mejores habilidades de comunicacion, relaciones de roles
mas flexibles, tendran mejores habilidades para enfrentarse a la crisis. Por el
contrario, las familias que tienen estilos de interaccion rigidos pueden experimentar
mayores dificultades (Losada, Montorio, I1zal & Marquez, 2005).

Cultura familia, resulta dificil hablar del impacto de la enfermedad en las familias sin
considerar un aspecto tan fundamental como es la cultura familiar. Este conjunto de

valores, costumbres y creencias que comparten los miembros, intervienen en la
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evolucion y desenlace de una enfermedad. Debemos buscar en todos los casos de
enfermedad crdnica o terminal, cudl es la interpretacion que la familia hace de este
proceso, ya que eso permite no so6lo gozar de la confianza del grupo, sino ademas
considerar sus costumbres y creencias para abordar la enfermedad de la manera mas
adecuada; en el momento que el paciente y su familia perciban rechazo a la
interpretacion que hacen de la enfermedad simplemente se retiraran.

Nivel socioeconomico, no es lo mismo que la enfermedad aparezca en una familia de
€scasos recursos econdmicos a que ocurra en una econOmicamente estable.
Evidentemente la crisis familiar en la primera va a ser mayor, ya que la
desorganizacion provocada por la enfermedad se va a percibir en todos los &mbitos.
La familia requerira durante la enfermedad mayor cantidad de recursos economicos
por concepto de medicamentos, curaciones, consultas, transporte, alimentacién
especial, acondicionamiento fisico de la vivienda, etc. Si el enfermo es el proveedor,
sera necesaria la reorganizacion de roles en el caso de que su enfermedad sea terminal
y esté imposibilitado para trabajar, de tal forma que algin otro miembro debera
cumplir con la funcidn dejando atras su rol habitual de estudiante o ama de casa (si
ese fuera el caso). En muchas ocasiones cuando se atiende a los pacientes poco nos
detenemos a pensar sobre su situacion econdmica, se prescriben medicamentos de
elevados costos sin importar que el paciente pueda o no comprarlos; se solicitan
estudios en muchos casos innecesarios; se visualiza que el paciente diabético no
mejora, no lleva una dieta especifica o simplemente no baja de peso y no se busca
qué hay en el fondo de ese paciente dificil de controlar; quiza simplemente no tenga
dinero y esté mas preocupado por los problemas en casa que por su salud.

Pueden existir conflictos del cuidador con su trabajo, que muchas veces se ve
obligado a faltar al servicio o hasta abandonar el cuidado de su familiar (Grunfeld,
Coyle, Whelan, Clinch, Reyno, Earle, William, Viola, Coristine, Janz & Glossop,
2004). Por lo que Souza y Turrini en 2011 escriben que la situacion socio-econdmica
del paciente y su familia se opone al intento de estimular a la familia para mantener
al enfermo terminal en el domicilio con la justificacion de que tendria una mejor
calidad de vida y se sentiria acogido por los familiares en ese momento de despedida.

Lo que se percibe en las narrativas de los cuidadores es que ese momento puede ser

92



de mucha angustia por la dificultad de garantizar la subsistencia del enfermo y de la
propia familia.

e Comunicacion familiar en general, en la cultura de Latinoamérica existe una fuerte
tendencia por ocultar al enfermo que va a morir, convirtiendo el asunto en algo
prohibido o negado, conocido como “pacto de silencio” o “conspiracion de silencio”.
La conspiraciéon de silencio consiste en una supuesta proteccion que familiares,
amigos e incluso el médico y otros profesionales de la salud, tratan de brindar al
paciente enfermo que va a morir, ocultdndole la verdad, no dando opciones para

hablar del tema, preguntar, aclarar, explicar, etcétera (Fernandez, 2004).

Por su parte, Mufioz, Espinoza, Portillo y Rodriguez (2002) refieren que la enfermedad
de cualquier miembro de la familia presupone alteraciones en la dindmica familiar, ya que la
enfermedad obliga a un momento de transicion en la familia que lleva adaptarse a las

necesidades que impone a la pérdida y a la muerte.

Dependiendo del impacto que la enfermedad genera en el cuidado de la salud de las
personas involucradas, y de las habilidades que pacientes y familias exigen de los cuidadores
en diferentes escenarios de cuidado. Se categorizaron las enfermedades cronicas en cuatro
grandes grupos: 1) aquellas que, para mejorar su prondstico, requieren una modificacion en
el estilo de vida de las personas; 2) las que producen dolor, limitacion o mutilacion; 3) las
que producen un intenso sentimiento de pérdida o afrontamiento de la muerte y 4) aquellas
que alteran en forma importante la capacidad de socializacion del cuidador o del receptor del
cuidado. Esta division ha permitido fomentar el cuidado en las diferentes situaciones de vida
que afrontan los cuidadores familiares de quien vive con una enfermedad cronica (Barrera,
Pinto & Sanchez, 1996; Sanchez, 2002, como se cit6 en, Barrera, Galvis, Moreno, Pinto,
Pizén, Romero & Sanchez, 2006). Sumando a lo anterior, los estudios han abordado el
fenomeno de cuidadores de enfermos cronicos, han encontrado que en la familia se produce
una reorganizacion de las jerarquias, territorios, limites, alianzas y coaliciones debido a que
el enfermo adquiere la centralidad familiar. Cuando uno de los padres es quien enferma
algunos de sus hijos asume sus funciones adquiriendo como ganancia secundaria la
emancipacion de las reglas familiares y la adquision de mayor jerarquia con respecto al resto

de sus hermanos. Por otra parte, si el enfermo es uno de los hijos, sucede de alguna manera
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una situacion parecida, pues al dedicarse cualquiera de los padres al cuidado del hijo enfermo

alguno de los otros hijos realiza las funciones familiares del padre cuidador (Virseda &

Bezanilla, 2014).

Por consiguiente, la deteccion de una enfermedad cronica como el cancer en uno de los
miembros de la familia, acarrea un cambio radical en el interior del individuo y su entorno.
El cambio en el paciente estd dado fundamentalmente por el sufrimiento y la limitacion de
las capacidades del enfermo, que requiere ser atendido, cuidado y medicado; mientras que el
cambio en el entorno ocurre por la incorporacion del equipo médico tratante y del sistema
hospitalario (Montero, Jurado & Méndez, 2015). Moro (1997), menciona que las
repercusiones psicologicas de las distintas enfermedades sobre el ser humano son un factor
importante que siempre debe considerarse y que varia de unas dolencias a otras, en parte,
debido al contenido emocional que cada una conlleva. Esto especialmente en el cancer

rodeado ademas de una fuerte tension social mezcla de temor o indefension.

No obstante, referido todo lo anterior, se observa que los cuidadores de algun enfermo en
situacion de cronicidad, como lo es el cancer, por lo regular no son tomados en cuenta en las
practicas profesionales del ambito de la salud. Es necesario implementar estrategias de un
equipo multidisciplinario, o sea, médicos, psicologos, enfermeros, trabajadores sociales para
tratar no so6lo a los enfermos sino a los cuidadores que se encargan de asistir a los pacientes

oncolégicos.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo a la literatura revisada, existe la necesidad de determinar la sobrecarga en
los cuidadores primarios de enfermos con céncer. Es importante considerar que en México
la principal causa de muerte son las enfermedades cronicas degenerativas, una de las de
mayor impacto es el cancer, y con ello el aumento evidente de los cuidadores primarios. Los
expertos en salud mental tienen la urgente necesidad de realizar estudios con los cuidadores
que permitan mejorar la calidad de vida de los cuidadores. Son muchos los investigadores
que han realizado estudios acerca de los cuidadores, siendo la sobrecarga la que mas influye
en la salud mental de los CP (Losada & Montorio, 2005). Pese a lo anterior, los hallazgos
aun no son claros, particularmente al intentar explicar la sobrecarga de cuidadores primarios

de enfermos con cancer los estudios en México son escasos.

Tomando en cuenta los datos epidemiologicos, indican que el cancer en sus diferentes
manifestaciones tiene una alta incidencia, y que su asenso ha sido sostenido, por lo que, el
cancer se ha vuelto un problema de salud publica que debe ser atendido por los expertos en
salud para disminuir el nimero de casos nuevos que se presentan afio con afio. En la
poblacion mexicana el alarmante incremento del cancer ha llevado a que los expertos se
interesen a desarrollar estudios para dar cuenta de esta enfermedad. Actualmente se sabe con
niveles aceptables de certeza que el cancer es una enfermedad que genera cambios en la vida
de quien la padece, que van desde cambios emocionales, conductuales y fisicos, que
requieren no solo asistencia en los hospitales sino en casa también, por lo que, desde el
diagnoéstico de cancer hasta el tratamiento ocasionan, inmediatamente, un impacto en la
familia, y principalmente de quien asume el cuidado en casa, a quien se le denomina cuidador

primario informal.

Por lo anterior, el presente estudio se apoya en las evidencias empiricas que han
demostrado que existen altos niveles de sobrecarga en los cuidadores primarios de enfermos

con cancer (Barahona, 2013; Rodriguez & Rihuete, 2011; Martinez, Diaz & Goémez, 2010).

Con base en lo antes expuesto, el problema de investigacion es determinar la

sobrecarga de los cuidadores primarios de enfermos con cancer.
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METODO

5.1. OBJETIVO GENERAL

Determinar la sobrecarga del cuidado y el perfil socio-demografico de un grupo de

cuidadores informales de enfermos con cancer.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Evaluar la sobrecarga del cuidado de un grupo de cuidadores primarios informales de

enfermos con cancer.

2. Identificar el perfil socio-demografico del cuidador primario del receptor de cuidado con

cancer.

3. Identificar el perfil socio-demografico del receptor de cuidado con céncer.

5.3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

(Como es el nivel de sobrecarga del cuidador primario que asiste a un familiar con cancer?

5.4. DEFINICION DE VARIABLES
VARIABLE DEPENDIENTE

Sobrecarga. Es el impacto que los cuidadores tienen, es decir el grado en que la persona
encargada de cuidar percibe que las diferentes esferas de su vida: vida social, tiempo libre,
salud y privacidad, se han visto afectadas por esa labor (Zarit, Reever & Bach-Peterson,

1990).

5.5. INSTRUMENTOS
Entrevista de Carga del Cuidador (ECCZ)

El instrumento original de Zarit y cols. (1980) consistia en un cuestionario de 29
items. Evaluaba los siguientes aspectos: salud fisica y psicoldgica, area econémica y laboral,
relaciones sociales y relacion con la persona mayor y receptor del cuidado. Distintos trabajos
que ha utilizado este instrumento informan de una buena consistencia interna que osila entre

.83 y .91 en alfa de Cronbach. En una revision del instrumento Zarit, Orr y Zarit (1985)

96



redujeron el nimero de reactivos a 22 los que han demostrado una consistencia interna con

valores de alfa de Cronbach entre .72 y .92 (Alpuche, et. al., 2008).

Posteriormente Montorio y cols. (1998) ECCZ de 22 reactivos. Utilizaron una
muestra de 62 cuidadores primarios de personas dependientes residentes de Madrid. Sus
resultados mostraron la presencia de tres dimensiones: impacto del cuidado, carga
intrapersonal y expectativas de autoeficacia. En conjunto, los tres factores explicaron el 55%
de la varianza siendo el factor “carga” el que explicé el mayor porcentaje (33.2%). En cuanto
los indices globales de la prueba hay una considerable consistencia interna que osilo entre

.69 y .90 en el indice de de alfa de Cronbach (Alpuche, et. al., 2008).

En una ultima revision Alpuche y cols. (2008) validaron la Entrevista de Carga del
Cuidador de Zarit en la version de Montorio y cols. a través de una muestra intencional de
141 CPI que asistian junto con sus pacientes a instituciones de salud publica de México, la
muestra estuvo compuesta por 113 mujeres y 28 hombres, los resultados demuestran que el
item 14 no alcanzo no alcanzo valor interpretativo ni se comporto satisfactoriamente en esta
muestra, por lo que se retir6 del analisis de la consistencia interna del factor 1 (impacto del
cuidador). En este estudio, los tres factores explican en total el 50.39% de la varianza, el
factor 1 es el que mdas varianza explica (24.49%). Finalmente se obtuvo una buena
confiablidad (.90) para los 21 reactivos de la ECCZ (excluyendo el item 14) (Alpuche,
Ramos, Rojas & Figueroa, 2008).

Tabla 4. Factores de la Entrevista de Carga del Cuidador

ECCz ECCz
(Montorio y cols., 1998) (Alpuche, Ramos, Rojas &
Figueroa, 2008).

FACTORES
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FACTOR
|
Impacto del

cuidado

2. (Cree por el tiempo que le dedicaa 2. ;Cree por el tiempo que le dedica a

su paciente no tiene tiempo suficiente

para ud.?

su paciente no tiene tiempo suficiente

para ud.?

3. (Se siente agobiado por cuidar a su 3. ;Se siente agobiado por cuidar a su

familiar y tratar de cumplir otras

responsabilidades con su familia o

trabajo?

7. { Tiene miedo de lo que el futuro

depare a su paciente?
8. (Cree que su paciente depende de
ud.?

10. ;Cree que la salud de ud. se ha
visto deteriorada por cuidar a su
paciente?

11. ;Cree que su intimidad se ha
visto afectada por cuidar de su
paciente?

12. ;Cree que su vida social se ha
deteriorado por cuidar a su familiar?
14. ;Cree que su paciente espera que
ud. sea la tnica persona que le cuide,

como si nadie mas pudiera hacerlo?

16. ;Cree que no sera capaz de cuidar

de su paciente por mucho mas
tiempo?

17. {Siente que ha perdido el control
de su vida personal desde que inici6
la enfermedad y cuidado de su
paciente?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado

de su paciente a otra persona?

familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades con su familia o
trabajo?
7. { Tiene miedo de lo que el futuro
depare a su paciente?
8. (Cree que su paciente depende de
ud.?

10. ;Cree que la salud de ud. se ha
visto deteriorada por cuidar a su
paciente?

11. ;Cree que su intimidad se ha
visto afectada por cuidar de su
paciente?

12. ;Cree que su vida social se ha

deteriorado por cuidar a su familiar?

16. ;Cree que no sera capaz de cuidar

de su paciente por mucho mas
tiempo?

17. {Siente que ha perdido el control
de su vida personal desde que inicid
la enfermedad y cuidado de su
paciente?

18. ;Desearia poder dejar el cuidado

de su paciente a otra persona?
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19. ;Se siente indeciso sobre qué 19. ;Se siente indeciso sobre qué
hacer con su paciente? hacer con su paciente?
22. En resumen se ha sentido 22. En resumen se ha sentido

sobrecargado por el hecho de cuidar ~ sobrecargado por el hecho de cuidar

de su paciente? de su paciente?
FACTOR 1. (Cree que su paciente le pide mas 1. ;Cree que su paciente le pide mas
1 ayuda de la que realmente necesita?  ayuda de la que realmente necesita?
Relacion 4. ;Se siente avergonzado por la 4. ;Se siente avergonzado por la
interpersonal conducta de su paciente? conducta de su paciente?
5. {Se siente enfadado cuando esta 5. (Se siente enfadado cuando esté
cerca de su paciente? cerca de su paciente?
6. (Piensa que su paciente afecta 6. ;Piensa que su paciente afecta

negativamente su relacion con otros ~ negativamente su relacion con otros

miembros de su familia? (pareja, miembros de su familia? (pareja,
hijos...) hijos...)
9. (Se siente tenso cuando esta cerca 9. ;Se siente tenso cuando esté cerca
de su paciente? de su paciente?
13. ;Se siente incomodo por tener 13. ;Se siente incomodo por tener
que desatender sus amistades por que desatender sus amistades por
cuidar de su paciente? cuidar de su paciente?
FACTOR 15. ;{Cree que no tiene suficiente 15. ;{Cree que no tiene suficiente
i dinero para cuidar de su paciente y dinero para cuidar de su paciente y
Expectativas ademads cubrir otros gastos? ademads cubrir otros gastos?
de 20. ;Cree que deberia hacer mas por  20. ;Cree que deberia hacer mas por
autoeficacia su paciente? su paciente?
21. ;Cree que podria cuidar mejor de  21. ;Cree que podria cuidar mejor de
su paciente? su paciente?

Después de los andlisis estadisticos pertinentes, la Entrevista de Carga de Zarit para

este estudio tuvo un alfa de Cronbach de .82 demostrando asi que es prudente utilizarla para

este estudio.
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Tipo de estudio
Descriptivo
Disefio de estudio

Transeccional (Kerlinger, 2002).

5.6. PROCEDIMIENTO

Para cumplir con los objetivos planteados, en la presente investigacion primero se
hizo una extensa revision en la literatura acerca de la problematica, que permita conocer con
precision los constructos. Posteriormente se precedio a la recoleccion de los datos, en el
Hospital Juarez de México. A los cuidadores se les explicaba el objetivo del estudio al aceptar
se les solicitd que firmaran la carta de consentimiento informado. La aplicacion fue personal.
Cada aplicacion fue realizada en una sesion de 15 a 20 minutos, mientras el paciente pasaba
a la consulta, posteriormente se analizaron los datos en un programa estadistico SPSS version
20, primero se obtuvo el perfil sociodemografico del cuidador primario y del enfermo con
cancer, luego se hizo el andlisis estadistico de la Entrevista de Carga del Cuidador
estandarizada y validada por Alpuche, Ramos, Rojas y Figueroa (2008), finalmente se

exponen los resultados obtenidos en la presente investigacion.
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RESULTADOS

A continuacion se describen los hallazgos obtenidos en la investigacion. En primer lugar
se presentan los resultados respecto a las variable sociodemograficas de los cuidadores
primarios de enfermos con cancer, para establecer el perfil de los cuidadores de esta muestra,
que permita conocer la muestra de este estudio, después se pone de manifiesto las
caracteristicas de los enfermos con céncer, finalmente se exponen los resultados de la

sobrecarga para esta muestra.

1. Perfil del cuidador primario de enfermos con cancer

La edad promedio de los cuidadores primarios es 39 afios, los datos indican que, en la
muestra de 85 cuidadores 22 reportan ser hombres (26%) y 63 mujeres (74%), la mayoria
refiere estar casado 45 (53%), se puede observar que el nivel educativo predominante para
esta muestra es preparatoria concluida 26 (30%), la mayoria son amas de casa y son hijas, de
tal manera que 33 indican tener esta condicion (38%) y 27 (32%) respectivamente, finalmente
35 cuidadores mencionan, ser el tinico que asiste a su enfermo en casa (41%) (Véase, tabla 1
y 2).

Tabla 1. Estadisticos descriptivos edad del cuidador primario

n 85
Media 39.0
Desv. tip. 12.669
Minimo 14
Maximo 68

Tabla 2. Datos sociodemograficos de los cuidadores primarios de enfermos con cancer

Frecuencia Porcentaje

acumulado
Sexo Masculino 22 259
Femenino 63 74.1
Estado civil Soltero 23 27.1
Casado 45 52.9
Divorciado 5 5.9
Viudo 2 2.4
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Madre soltera 1 1.2

Nivel educativo Ninguno 3 3.5
Primaria 15 17.6

Secundaria 23 27.1
Preparatoria 26 30.6
Universidad 18 21.2
Ocupacion Empleado 32 37.6
Ama de casa 33 38.8

Estudiante 5 5.9
Trabaja por cuenta 10 11.8

propia

Jubilado 5 5.9

Parentesco Esposo 6 7.1
Esposa 10 11.8
Hijo 9 10.6
Hija 27 31.8

Tia 1 1.2

Abuela 2 2.4

Hermano 2 24

Hermana 8 94
Mama 10 11.8

Papa 1 1.2

Nuera 1 1.2

Sobrino 3 35

Nieto 1 1.2

Sobrina 1 1.2

Cunada 1 1.2

Nieta 1 1.2

Amigo 1 1.2

Unico cuidador Si 35 41.1
No 50 58.8

2. Perfil del receptor de cuidado
A continuacién se describen los resultados del perfil del enfermo con céncer, datos que son

utiles por una parte, para tener mas conocimiento de los enfermos de esta muestra, y por otro

para aportar datos relevantes respecto del cancer.

Se puede observar que, la edad promedio de los enfermos con cancer para esta muestra es

alrededor de los 50 afos y que el rango de las edades va desde los 15 afios hasta los 85 afios.
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Los datos demuestran que la mayoria de los enfermos se encuentran en el periodo de
tratamiento de quimioterapia 46 (54%) y que para esta muestra el cancer de mama es que el

que mas casos tiene 23 (27%) (Véase tabla 3 y 4).

Tabla 3. Estadisticos descriptivos de la edad de los pacientes con cancer

n 85
Media 49.86
Desv. tip. 17.532

Minimo 15

Maximo 85

Tabla 4. Datos sociodemograficos de los enfermos con cancer

Frecuencia Porcentaje
acumulado

Sexo Masculino 29 34.1
Femenino 56 +++

Periodo de Radioterapia 8 9

tratamiento

Quimioterapia 54 64

Combinado 23 27

Cirugia 6 7

Consulta 2

Tipo de cancer Cancer avanzado 2 2.4

Cancer. 16 18.8
cervicouterino
Cancer colorrectal 4 4.7
Cancer df: 1 12
endometrio
Car}cer de 3 35
estomago

Céncer de higado 1 1.2

Cancer de hueso 2 2.4

Céancer laringe e ) 24

hipofarige
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Cancer de mama 23 27.1

Cancer ovario 4 4.7
Cancer de
orofaringe y 4 4.7
cavidad oral
Ca}ncer de 1 12
pancreas
Céancer de prostata 4 4.7
Céncer de pulmén
(células no 1 1.2
pequefias)
Cancer de rifion 1 1.2
Cancer de testiculo 8 94
Cancer tiroides 1 1.2
Leucemia mieloide
1 1.2
aguda
Linfoma no
Hodgkin 6 71

3. Sobrecarga del cuidador primario de enfermos con cancer
A continuacion se presentan los resultados de la sobrecarga de los cuidadores primarios de

enfermos con cancer, el cual es el objetivo principal del presente trabajo.

El criterio para establecer los puntos de corte fue a través de la media con una desviacion

estandar, dado que este instrumento no cuenta con puntos de corte.

Tabla 5. Estadisticos descriptivos de la sobrecarga del cuidador primario de enfermos

con cancer

Los datos sefialan que la media para esta poblacion es de 22 con una desviacion tipica de 12,
lo que sugiere que los datos se comportan de manera normal, por lo que la mayoria de
cuidadores no perciben como carga el hecho de cuidar a su enfermo desde casa (Véase tabla

5).

n 85
Media 22.15
Desv. tip. 11.717
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Asimismo se hicieron los analisis estadisticos por cada factor de la prueba, con el fin de saber
cudl factor es el que mas contribuye al 21.2% de sobrecarga intensa de los cuidadores

primarios de pacientes con cancer.
Tabla 6. Estadisticos del factor 1: Impacto del cuidado

Los datos demuestran que la media para el factor 1: impacto del cuidador es 11.78 y la
desviacion tipica es de 7.711, lo cual estd indicando que este factor influye poco en la

aparicion de la sobrecarga de cuidadores primarios de enfermos con cancer (Véase tabla 6).

n 85
Media 11.78
Desv. tip. 7.711

Tabla 7. Estadisticos del factor 2: relacion interpersonal

Con respecto a este factor: relacion interpersonal, la media es de 3.40 con una desviacion
tipica de 3.381, por lo tanto se puede decir que, las relaciones interpersonales con su familiar
0 paciente no muestran afectadas, no obstante si existe un porcentaje de cuidadores que
perciben que sus relaciones interpersonales se muestran afectadas a partir del cuidado de su

enfermo (Véase tabla 7).

n 85
Media 3.40
Desv. tip. 3.381

Tabla 8. Factor 3: Expectativas de autoeficacia

Los datos anteriores refieren que para este factor: expectativas de autoeficacia, es decir, las
creencias que tiene el cuidador respecto de la capacidad de como cuida a su familiar, la falta
de recursos econdmicos o la creencia de que €l es el unico cuidador de su familiar enfermo,
la media es de 6.98 con una desviacion tipica de 3.047, lo que indica que este factor afecta
un porcentaje bajo en la sobrecarga de los cuidadores primarios de enfermos con céncer.
Finalmente se exponen los resultados del promedio de horas que los cuidadores dedican a
esta labor, esto con el fin de saber cuanto tiempo los cuidadores estan al pendiente de sus

enfermos (Vease tabla 8).
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n 85
Media 6.98
Desv. tip. 3.047

Tabla 9. Estadisticos de horas dedicadas al cuidado del enfermo con cancer
De acuerdo a los datos el promedio de horas que los cuidadores primarios dedican a sus

enfermos es 13 horas (Véase tabla 9).

n 85
Media 13.32
Minimo 1
Maximo 24

A continuacion se exponen la discusion que permitan el analisis y el contraste con la literatura

de los resultados anteriormente presentados.
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DISCUSION

El objetivo de este trabajo fue determinar el nivel de sobrecarga de los cuidadores
primarios informales de enfermos con cancer, establecer el perfil sociodemografico del
cuidador primario, establecer el perfil sociodemografico del receptor de cuidado, asi como
determinar el promedio de tiempo dedicado al paciente con cancer por el cuidador primario.
Dicho proposito se efectué con la finalidad de que los hallazgos encontrados aporten
evidencias tedricas para contar con mayor precision en los datos acerca de la sobrecarga que

pueden presentar los cuidadores primarios de enfermos con cancer.

Para cubrir con el propdsito principal se hizo una revision exhaustiva en la literatura
para dar cuenta del fendmeno, posteriormente se procedio a la recoleccion de los datos para
explicar y dar respuesta a los planteamientos y objetivos expuestos anteriormente. A
continuacion se discuten los resultados pertinentes de cada uno de los propdsitos antes

planteados.

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEL CUIDADOR PRIMARIO DE ENFERMOS CON
CANCER

Para identificar el perfil sociodemografico se presentan los datos obtenidos de los
factores personales de sexo, edad, parentesco, nivel académico, la situacion laboral y el

tiempo que le dedican a cuidar de su paciente.

El perfil del cuidador primario de enfermos con cancer para esta muestra (n=85)
corresponde, principalmente a mujeres 63 (74%), que ejercen su rol de cuidadoras y ademas
33 que son la mayoria reportan ser amas de casa (39%), 45 mencionan estar casadas (52%)
la edad promedio es de 39 afios de edad, con un nivel educativo medio 26 refieren tener la
preparatoria concluida (30%), en cuanto la relacion o parentesco con la persona que cuidan
27 son hijas del enfermo (32%), finalmente 50 de estos cuidadores primarios dicen que no

son la unica persona que lleva la responsabilidad del cuidado de su enfermo (59%).

Siguiendo los resultados anteriores son congruentes con la literatura ya que, los
expertos en el tema puntian que, son en su mayoria las mujeres las que cumplen con la

funcion de cuidar a un enfermo (Itzal, Montorio & Diaz-Veiga, 1997; Fleming, Sheppard,
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Mangan, Taylor, Tallarico, Adams, & Ingham, 2006; Garcia, Mateo & Maroto, 2004; Garcia,
Mateo & Gutierrez, 1999; Ramos, 2008), esto se puede explicar, desde una vision cultural de
género, dado que, las normas culturales varian en areas como la definicion del rol de quien
asume el cuidado de un enfermo, donde se ubica un factor de género, ya que siempre es la
esposa, la madre, la hija o la nuera. Es decir, se considera que la mujer, a veces
independientemente de su edad, es la que debe asumir estas responsabilidades (Rolland 2009;

Navarro & Orozco, 2015).

Por su parte Ramos (2008) perfila a los cuidadores de la siguiente manera, a menudo
existe una relacion emocional y familiar con el paciente, con gran frecuencia son mujeres
(esposa, hija, nuera), de escolaridad media-baja, mayores de 50 afios, con actividades de
cuidado que implican una presencia y dedicacion casi de tiempo completo, con gran
frecuencia reciben escaso apoyo social por parte del resto de su familia, su funcién
generalmente incluye atencion personal (aseo, alimentacion, movilizacion, ejercicio), médica
(curaciones, monitoreos o medicaciones, medicacion), domestica (cocinar, limpiar,
comprar), y administrativa (tramites legales, administracion financiera), ser cuidador
informal, es una decision que cominmente llega a ser impuesta por las circunstancias (entre
ellas la propia familia) y no por una decision consiente y voluntaria; en el presente trabajo la
edad promedio fue de 39 afios dado que para esta muestra los rangos de edad van desde los
14 hasta 68 afios, en cuanto a la relacion que mantienen las cuidadoras los resultados
coinciden con la evidencia ya que para esta investigacion hijas, esposas y madres son las que
predominan para cumplir la funcién de cuidar, en cuestion de la escolaridad, efectivamente
para esta muestra el nivel educativo es de preparatoria y secundaria ya que el 30% y 27%

refieren tener este nivel educativo.

En los anteriores resultados se menciona que la mayoria de los cuidadores indican
que no son la Unica persona que cuida al enfermo de céncer, siendo que el 59% mencionan
que no son la Unica persona que cuida a su paciente esto en parte se pude explicar porque
algunos autores mencionan que cuidar es inherente al ser humano, por tanto aunque, existe
un desgaste fisico y emocional los cuidadores informales no notan, Olvera y Salazar (2006)
escriben, el cuidado es inherente al ser humano, es la accion que preserva nuestra especie. El

ser humano desde antes del nacimiento cuida a sus semejantes y también durante todo su
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crecimiento y desarrollo (Medina, 1999; Estefo & Paravic, 2010). Por lo tanto, el cuidar es
un acto inherente a la vida, es el resultado de una construccion propia de cada situacion de
promover, proteger y preservar la humanidad; en este contexto, la salud es asumida por la
mujer en un medio de marginalidad de vinculos familiares, culturales y sociales de la forma

como se concibe el cuidado (Reyes, Jara, Merino, 2007).
PERFIL DEL ENFERMO DE CANCER

Los resultados sugieren que la edad promedio de los enfermos con cancer es de 50
anos, los rangos de edad van desde 15 afos hasta los 85 afos, para esta muestra son las
mujeres las que mas casos de cancer reportan siendo 56 (66%) y 29 hombres enfermos (34%),
en cuanto al periodo de tratamiento la mayoria de enfermos se encuentran en quimioterapia
46 (54%), en cuanto al tipo de cancer que mas predomina para esta muestra es de mama
representando el 27%, seguido de cancer cervicouterino con el 19%, cancer de testiculo el
9% de los enfermos presenta este tipo de cancer, linfoma no Hodgkin lo padece el 7% de la
poblacion, después cancer colorectal, ovario, cancer de orofaringe y cavidad oral y de
prostata lo tienen el 5% de esta muestra, cancer en el estdmago esta representando por el 4%
de la poblacion, con cancer avanzado, de hueso, cancer laringe e hipofarige lo padecen el
2% de la muestra, finalmente cancer de endometrio, de higado, de pancreas, de pulmon,

rifion, tiroides y leucemia mieloide aguda esta el 1%.

Lo resultados anteriores concuerdan con lo expuesto en la literatura, ya que la
aparicion de la enfermedad de cancer es més frecuente en mujeres que hombres (Ledn y cols.,
2011), para este estudio hay 56 mujeres enfermas que corresponde al 66%, en cuanto al tipo
de cancer los resultados también muestran congruencia con otros estudios, siendo que el
cancer de mama es el tipo de cancer mas comun en las mujeres de México, en cuanto a los
hombres de esta muestra el tipo de cancer que mas se manifesto fue el de testiculo, este dato
coincide con estudios previos (OMS, 2015; Noriega, 2014; Mohar, Frias, Suchil, Mora & de
la Raza, 1997; Gomez, Chacon, Santillan, Sanchez & Romero, 2000; Leon, Herrera, Salazar,

Alcala, Barrén & Gonzalez, 2011).

SOBRECARGA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE ENFERMOS CON CANCER
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Con los resultados antes expuestos, se puede concluir que para esta muestra de 85
cuidadores primarios de enfermos con cancer sélo el 21.2% perciben la sobrecarga de cuidar
y asistir de su enfermo en casa, mientras que para el 78.8% restante es una tarea que forma

parte su cotidianidad y que en consecuencia no sefialan tener sobrecarga.

Es importante mencionar que la aparicion de la sobrecarga estd en funcion de
caracteristicas del propio cuidador como las del receptor del cuidado, tomando en cuenta que
la enfermedad cronica amenaza el funcionamiento Optimo de quien la padece, resulta
necesario tener un cuidador primario que se haga responsable y asista al enfermo en casa,
aunque algunas enfermedades cronico-degenerativas son mds amenazantes que otras, todas
implican un grado de dependencia en mayor o menor medida. La aparicion de la sobrecarga
dependera de diversos factores, entre los que destacan: la enfermedad del paciente (tipo y
duracion de la enfermedad, incertidumbre sobre la evolucion y tiempo que se prolongara la
enfermedad, grado de dependencia, las caracteristicas del cuidador (estado de salud del
cuidador, autoeficacia, locus de control, afrontamiento y las variables contextuales del

cuidado (caracteristicas demograficas y socioecondmicas, red y sistemas sociales de apoyo).

En este estudio el tipo de cancer que mas prevalencia tiene es cancer de mama y el
periodo de tratamiento es quimioterapia, la edad promedio de los enfermos es de 50 afios,
entendido esto, cuidar de una persona con cancer de mama no es equiparable con cuidar otros
tipos de cancer (POR EJEMPLO), en cuanto al tratamiento en el que estan sometidos la
mayoria de enfermos es quimioterapia, en relacion con lo anterior los efectos secundarios del
tratamiento oncologico, pueden ser inmediatos, leves y de resolucion espontanea, o bien
crénicos, permanentes o mortales, (Skeel & Khleif, 2012), por otro lado los avances logrados
en tecnologia que permiten reducir los efectos secundarios del tratamiento contra el cancer
son considerables. Especificamente en el caso de recibir quimioterapia, las nduseas y vomitos
son los efectos mas temidos y preocupantes por la familia. Esto puede ser prevenido
adecuadamente, el control de estos sintomas aumenta considerablemente la calidad de vida
de los pacientes (Alcocer & Ballesteros, 2005). Entendido lo anterior, los enfermos con
quimioterapia, si bien requieren el apoyo familiar, los avances logrados para contrarrestar los

efectos son evidentes por un lado, y en esta etapa del tratamiento el grado de dependencia no
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es mayor. Finalmente la edad promedio de los enfermos es de 50 afios, indicando que tienen

una edad en la que atn son funcionales.

Asi mismo las particularidades del propio cuidador influyen en el impacto de la
sobrecarga, como las caracteristicas demograficas y socioecondmicas, red y sistemas sociales
de apoyo, en el caso de esta muestra mencionan los cuidadores que existe una rotacion del
cuidado en la mayoria de los casos, lo que permite no generar niveles de sobrecarga intensa,
es decir, la percepcion de generar o no niveles altos de sobrecarga tiene una amplia relacion
con el soporte emocional que la demds familia proporciona al cuidador primario, tal y como
anteriormente se expuso para esta muestra de cuidadores la mayoria reportan no ser la inica
persona que cuida del enfermo de cancer y que existe apoyo entre los miembros de la familia
para cuidar al enfermo desde casa, por lo que, para la mayoria de cuidadores de esta muestra

(78.8%) no presentan niveles altos de sobrecarga;

También se puede justificar que entre los diversos factores asociados a la sobrecarga,
se encuentran otros elementos; uno de ellos corresponde a los factores sociales y culturales,
como por ejemplo la disponibilidad de redes de soporte social, las politicas publicas de salud,
las politicas de empleo, la estructura de salud mental y las costumbres culturales (Martinez,

2000; Rosenfarb, Bellack & Aziz, 2006; Seidmann, 2004).

En relacion a lo anterior, es dificil determinar la sobrecarga en los cuidadores sin
considerar un aspecto fundamental, como lo es la cultura, ya que la enfermedad cronica como
lo es el cancer, supone una profunda crisis familiar, a la que las familias podran responder
mejor cuanto mas flexibles puedan ser, particularmente en México al ser una sociedad
patriarcal es la mujer quien asume el cuidado de un familiar enfermo. En el momento que
aparece la enfermedad puede ocurrir que ésta afecte la distribucion de roles, pues
inmediatamente después tendra que negociar cada uno de ellos y en muchas ocasiones
compartirlos. En el caso del rol de proveedor que pudiera haber realizado el padre enfermo
genera un gran conflicto, ya que este papel viene acompafiado de poder, el cual en muchas
de las veces no se concede. El rol de cuidador que generalmente se asigna a una mujer en
nuestra cultura (madre, hermana mayor) genera conflicto porque implica el descuido de sus
otras funciones, tales como el cuidado de los hijos, o el estudio (Fernandez, 2004). La

familia, en particular la mujer, es la que tradicionalmente ha asumido la atencion a las
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personas dependientes en el domicilio, dado el caracter sociologicamente familista. Por un
lado, esta situacion es insostenible en la actualidad por la fuerte discriminacion de género
que implica y porque la responsabilidad de los cuidados descansa sobre un grupo de la
poblacion cuya disponibilidad es finita, dado el cambio cultural y laboral hacia la igualdad
de género en nuestro pais (Esping & Andersen, 1999; Gorri 2003, como se citaron en,
Carreto, Garcés & Rodenas, 2004). Esto se puede explicar, desde una vision cultural de
género, Rolland (2009; Navarro & Orozco, 2015) dice que las normas culturales varian en
areas como la definicion del rol de quien asume el cuidado de un enfermo, donde se ubica un
factor de género, ya que siempre es la esposa, la madre, la hija o la nuera. Es decir, se
considera que la mujer, a veces independientemente de su edad, es la que debe asumir estas
responsabilidades. La cuidadora siempre es ser mujer, ama de casa, con una relacion de
parentesco directa (madre, hija o esposa) y que convive con la persona que cuida .Las mujeres
de menor nivel educativo, sin empleo y de clase social baja conforman el gran colectivo de

cuidadoras (Garcia, Mateo & Maroto, 2004).

A pesar de los numerosos hallazgos sobre la evidencia de las consecuencias negativas
del cuidado, han ido apareciendo también, a lo largo de la investigacion sobre la carga del
cuidador, algunas publicaciones que han reivindicado la existencia de repercusiones positivas
de la provision de cuidados a las personas dependientes. En este sentido, Schulz y
colaboradores (Schulz, Visintainer y Williamson, 1990) han afirmado que la expectativa de
que el cuidado origina Unicamente carga o consecuencias patologicas es incorrecta. No
obstante, los estudios que prueban los beneficios del cuidado sobre el cuidador son escasos
si los comparamos con la cantidad ingente de publicaciones sobre la carga del cuidador
(Lawton et al., 1989; Friss, 2002). En primer lugar, algunos autores han sefialado que las dos
consecuencias positivas del cuidado mas importantes que puede experimentar un cuidador
en su provision de la asistencia son la satisfaccion y la maestria. La satisfaccion por el
cuidado hace referencia a los sentimientos de placer por ayudar, saber que se esta
proporcionando la mejor asistencia, disfrutar del tiempo que se pasa junto al receptor del
cuidado, y sentirse cercano a la persona atendida debido a la ayuda prestada (Lawton et al.,
1989). De hecho, algunas investigaciones indican que algunos cuidadores informan que se
sienten muy gratificados y mas ttiles, experimentan mejoras en la calidad de la relacion con

la persona dependiente y han adquirido mayor confianza y aceptacion de si mismo (Stone,
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Cafferata y Sangl, 1987; Schultz, Tompkins y Rau, 1988; Monteko, 1989; Hoyert y Seltzer,
1992; Marks, Lambert y Choi, 2002). La maestria del cuidado representa la confianza que
tiene el cuidador en si mismo acerca de su capacidad para suministrar una asistencia eficiente,
apropiada y de calidad a la persona dependiente (Pearlin y Schooler, 1978; Lawton et al.,
1989). La maestria se reflejaria en sentimientos de competencia del cuidador para atender las
necesidades de la persona cuidada, resolver problemas imprevistos y aprender las habilidades
necesarias para asumir el rol de cuidador (Bass, 2002). Por otro lado, cuando uno de los
padres es quien enferma alguno de sus hijos asume sus funciones adquiriendo como ganancia
secundaria la emancipacion de las reglas familiares y la adquisicion de mayor jerarquia con
respecto de sus hermanos (Virseda & Bezanilla, 2014). Sobre esta misma linea, Rogero
(2010), refiere que existen aspectos positivos del cuidado, los beneficios a la salud emocional
se ven reflejados porque los cuidadores desarrollan empatia y algunos tienen sensacion de
control, en cuanto a la salud fisica se tienen prestaciones sociales o publicas y mayor
actividad, los beneficios econdmicos se encentran en que algunas ocasiones hay
compensaciones monetarias por parte del receptor, los beneficios sociales son que se tiene

un reconocimiento social o un estrechamiento con algunos miembros de la familia.

En cuanto al analisis por factores, se puede concluir que el impacto de cuidado (factor
1) contribuye un 15%, que las relaciones interpersonales (factor 2) un 17.6% y finalmente
las expectativas de autoeficacia (factor 3) un 15.3%, para la aparicion de la sobrecarga en
esta poblacion, de tal manera que el factor que mas influye en la sobrecarga de estos
cuidadores es las relaciones interpersonales, es decir, los elementos referidos a la relacion
que el cuidador mantiene con su paciente, tales como, sentimientos de vergiienza, enfado o

tension, es lo que mas afecta la vida de los cuidadores primarios de enfermos con cancer.

Lo antes expuesto es acorde con la literatura, de tal forma que los expertos en el tema,
sefalan que, cuidar a un enfermo a menudo comprende una gran variedad de problemas tanto
fisicos como psicoldgicos. Se ha demostrado que el impacto negativo sobre la esfera
psicologica es mucho mas evidente y significativa que las consecuencias sobre la dimision

fisica (Garcia-Calvante, Mateo, & Eguiguren, 2004).

En relacion con lo anterior, diversos tedricos corroboran que dentro de los factores

que mas influyen en la aparicion de la sobrecarga de cuidadores tiene que ver con problemas
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de orden psicolégico (Ruiz & Nava, 2001; Schulz, O’briend, Bookwala & Fleissner, 1995;
Peinado & Garcés, 1998; Montana, Alcantara, Morientes & de Lorza, 2007; Caceres, Ruiz,
Germa & Carlota, 2007; Villamar, 2014; Muela, Torres & Pelaez, 2002).

En lo que refiere el promedio de tiempo que los cuidadores utilizan para la asistencia
de sus enfermo es de 13 horas, cabe mencionar que no se encontr6 informacion en la literatura
de este dato, sin embargo, es importante considerar que es una cantidad de tiempo
considerable para las personas que asumen la tarea de cuidar a un enfermo de cancer, y que

por, es necesario que los expertos en salud pongan mas atencion en los cuidadores primarios.

De acuerdo con los resultados antes mencionados se han observado ciertos problemas
en la medicion de la sobrecarga de los cuidadores. En algunos casos se obtienen puntuaciones
bajas en las escalas de sobrecarga que no corresponden al reporte verbal de los cuidadores.
Por un lado, podrian deberse a una dificultad de la propia escala utilizada para la medicion
al brindarle mas importancia a problemas econdmicos dejando a un lado el factor emocional.
Ademas podria ser que el tratamiento este dando buenos resultados y el paciente se encuentre
mas estable, lo cual alivie momentaneamente la sensacion de sobrecarga. Asimismo los
resultados pueden deberse a sesgos en las respuestas ya sea por deseabilidad social, negacion,
obligaciéon o sentimiento de culpa por parte del cuidador (Sefasi, Crumlish, Kinsella,

O’Callaghan & Chiale, 2008).

Por lo que es conviene subrayar que estos resultados también pueden estar influidos
por la deseabilidad social, a la que los teoéricos la definen como actitudes y comportamientos
socialmente deseables y reducir los comportamientos y actitudes socialmente desaprobados
o menos deseables (Collazo, 2005; Coq & Asian, 2002; Crowne & Marlowe, 1960; Ellington,
Sackett, & Hough, 1999; Gonzalez & Iruarrizaga, 2005; Paulhus, 1984), la DS se evidencia
cuando el sujeto escoge una respuesta deseable pero poco frecuente en contraposicion a la
conducta mas comuin pero menos deseable, o bien cuando se elige el reactivo por la
conveniencia social de la respuesta (Braun, Jackson, & Wiley, 2002; Kerlinger & Howard,
2002; Nunnally & Bernstein, 1995, Citados en, Jiménez, Dominguez, 2010), es posible que
dado lo anterior los sujetos de esta investigacion no hayan sido del todo honestos al contestar
la entrevista de carga, razon por la cual también so6lo el 21.2% reportan tener altos niveles de

sobrecarga.
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A manera de conclusion la sobrecarga puede estar relacionada a ciertas caracteristicas
de los pacientes, tales como la duracién de la enfermedad, el grado de discapacidad, la
intensidad de sintomas y el nimero de hospitalizaciones (Barker, Hartley, Mailick, Floyd,
Greenberg, Orsmond, 2011; Chadda, 2007; Hanzawa, Tanaka, Inadomi, Urata, & Ohta,
2008; Ramirez, 2009; Rorenfarb, et, al. 2006; Shu-Ying, 2008; Ukpong, 2006; Wing, 2008),
Asimismo, las cualidades de los propios cuidadores pueden influir en el nivel de sobrecarga
percibido, por ejemplo, el grado de instruccion, el parentesco que tengan con el paciente, asi
como diversas, caracteristicas personales (Hernandez & Bigatti, 2010; Martinéz, et, al. 2010;
Stalberg, et, al. 2004; Ukpong, et, al. 2006; Wrosch, Amir & Miller, 2011; Citados en
Hidalgo, et, al. 2007). En definitiva los cuidadores primarios de pacientes con cancer y de
cualquier otra enfermedad cronica degenerativa son una pieza fundamental para la

recuperacion en el proceso de la enfermedad.
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APORTACIONES

A continuacion se presentan las aportaciones de la presente investigacion de acuerdo

con los datos obtenidos.

Una de las principales aportaciones de este trabajo reside en que los datos que se
encontraron no coinciden con lo que se reporta en la literatura, y por lo tanto, permite
descubrir nuevos hallazgos de las teorias que ya estan establecidas, por otro lado proporciona
saber como se comporta la variable de la sobrecarga especificamente en cuidadores de
enfermos con cancer en México, de tal manera que para esta muestra no hay sobrecarga dada
la tarea de asistir un enfermo, es importante resaltar la escases de estudios en México

especificamente para esta poblacion.

Es importante mencionar que también se ponen de manifiesto el perfil del cuidador
primario y que con ello se tengan indicadores de las caracteristicas de los cuidadores
primarios de enfermos oncoldgicos, asimismo, se dan a conocer las caracteristicas de los

propios enfermos con cancer aportando datos valiosos referente a la enfermedad.

Por otro lado, la extensa revision en la literatura deja en claro en los constructos de

cuidadores primarios, sobrecarga y el cancer.

LIMITACIONES

Si bien los hallazgos son relevantes, es importante replicar el estudio con una muestra
mayor y en contextos geograficos diferentes que permitan generalizar los datos. Resulta
necesario continuar investigando con otras variables que influyen en la aparicion de la
sobrecarga, asi como, realizar comparaciones de la sobrecarga en relacion a las variables

sociodemogréaficas de los cuidadores como de los propios enfermos.

Por otro lado, profundizar en las preguntas para conocer el perfil de los cuidadores

primarios resulta fundamental, ya que en el presente trabajo no sé¢ exploro el factor
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econdmico de los cuidadores, y en cuanto a los enfermos no se pregunt6 en qué etapa se les

detecto el cancer, esto resulta util también para poder justificar los resultados.

Respecto a los distintos instrumentos que evalian la sobrecarga del cuidador
primario, es importante construir un instrumento valido y confiable que evalu¢ la sobrecarga

especificamente en los cuidadores de enfermos con céncer.

Es primordial establecer vinculacion con las instituciones de salud para que otorguen
mayores facilidades para la realizacion de proyectos de investigacion que permitan
desarrollar un modelo global sobre los procesos que afectan la carga de los cuidadores e,
igualmente, estrategias de intervencion eficaz que prevengan dicha carga o la reduzcan en la
medida de lo posible. No obstante, la evaluacion de la sobrecarga no suele ser una practica
clinica habitual (Martin y cols., 2002); aun asi tal evaluacién es necesaria para prevenir
futuros problemas psicoldgicos en el cuidador, (Acton y Kang, 2001; Brodaty, Green y
Koschera, 2003).
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APENDICES



APENDICE 1
ENTREVISTA DE CARGA DEL CUIDADOR (ECCZ)



A continuacion encontraras una entrevista la cual debes contestar de forma personal, trata de

ser completamente sincero GRACIAS!

1. {Cree que su paciente te pide mas ayuda Casi | Algunas | Frecuente- .
. Nunca Siempre
de la que realmente necesita? nunca veces mente
2. ;Cree por el tiempo que le dedica a su
paciente no tiene tiempo suficiente para ud.? | N\yynea Casi | Algunas | Frecuente- Siempre
nunca | veces mente
3. (Se siente agobiado por cuidar a su
familiar y tratar de cumplir otras Casi | Algunas | Frecuente-
responsabilidades con su familia o trabajo? | Nunca nunca | veces mente Siempre
4. ;Se siente avergonzado por la conducta de
iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
su paciente: Nunca & Siempre
nunca veces mente
5. ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de
iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
su paciente: Nunca & Siempre
nunca veces mente
6. (Piensa que su paciente afecta
negativamente su relacion con otros Casi | Algunas | Frecuente-
miembros de su familia? (pareja, hijos...) | Nunca nunca veces mente Siempre
7. (Tiene miedo de lo que el futuro depare a
iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
su paciente: Nunca g Siempre
nunca | veces mente
: : ? .
8. (Cree que su paciente depende de ud.? Casi | Algunas | Frecuente- .
Nunca Siempre
nunca | veces mente
9. (Se siente tenso cuando esta cerca de su
i ? Casi | Algunas | Frecuente- .
paciente: Nunca & Siempre
nunca | veces mente
10. ;Cree que la salud de ud. se ha visto Casi | Algunas | Frecuente- .
. . . Nunca Siempre
deteriorada por cuidar a su paciente? nunca veces mente




11. ;Cree que su intimidad se ha visto

i iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
afectada por cuidar de su paciente? Nunca g Siempre
nunca | veces mente
12. ;Cree que su vida social se ha
i i iliar? Casi | Algunas | Frecuente- .
deteriorado por cuidar a su familiar? Nunca g Siempre
nunca veces mente
13. ;Se siente incomodo por tener que .
) ) s Casi | Algunas | Frecuente- .
desatender sus amistades por cuidar de su | Nunca & Siempre
. nunca veces mente
paciente?
15. ;Cree que no tiene suficiente dinero para
6 p
cuidar de su paciente y a?demas cubrir otros Nunca Casi | Algunas | Frecuente- Siemore
gastos: nunca | veces mente p
. {Cree que no sera capaz de cuidar de su
16. ;C d dar d
i is ti ? Casi | Algunas | Frecuente- .
paciente por mucho mas tiempo? Nunca g Siempre
nunca | veces mente
17. (Siente que ha perdido el control de su
;/1da Iziergonal fides(ciie (cilue nicid la ) Nunca Casi | Algunas | Frecuente- Siempre
enfermedad y cuidado de su paciente? nunca | veces mente p
18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su
i ? Casi | Algunas | Frecuente- .
paciente a otra persona’? Nunca g Siempre
nunca | veces mente
19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con
iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
su paciente? Nunca g Siempre
nunca | veces mente
20. ;Cree que deberia hacer mas por su
iente? Casi | Algunas | Frecuente- .
paciente: Nunca & Siempre
nunca | veces mente
21. ;Cree que podria cuidar mejor de su Casi | Algunas | Frecuente- .
) Nunca Siempre
paciente? nunca Vveces mente




APENDICE 2
DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR

PRIMARIO DE ENFERMOS CON CANCER DATOS Y DEL

RECEPTOR DE CUIDADO



DATOS DEL CUIDADOR PRIMARIO

Edad: afnos

Sexo: Hombre / Mujer

Escolaridad: (concluida)

Estado civil:

Ocupacion:

¢Qué es usted de su paciente (esposo (a), hermano (a) suegro

(@)? (parentesco)

¢ Es el Unico cuidador de su paciente? Si/ No

¢Cuantas horas al dia le dedicas para cuidar del enfermo en

casa? horas.




DATOS DEL RECEPTOR DE CUIDADO

Edad: afnos
Periodo de tratamiento:
( ) Radioterapia

() Quimioterapia

( ) Consulta

( ) Otro ¢cual?

Sexo: Hombre / Mujer

() Combinado

Sefiale el tipo de cancer que tiene su paciente

Cancer avanzado

Cancer cervicouterino
Cancer colorrrectal

Cancer de endometrio
Cancer de esofago

Cancer de estbmago

Cancer de higado

Céancer de hueso

Cancer de prostata

Céncer de vejiga

Cancer de rifion

Cancer de testiculo
Leucemia linfocitica cronica
Cancer de tiroides

Sarcoma 6seo u osteosarcoma
Leucemia linfocitica aguda
Mieloma multiple

Otro, ¢Cual?

Cancer de mama

Cancer de origen primario desconocido
Cancer de orofarige y cavidad oral

Cancer de ovario

Cancer de pancreas

Cancer de piel de células basales y escamosas
Cancer de piel tipo melanoma

Cancer de laringe e Hipofaringe

Cancer de vagina

Cancer de vesicula biliar

Cancer de pulmon (células no pequefias)
Céancer de pulmon (células pequefias)
Linfoma Hodgkin (enfermedad de Hodgkin)
Sarcoma de tejidos blandos

Sarcoma uterino

Linfoma no Hodgkin

Leucemia mieloide aguda



APENDICE 3
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO



UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE
MEXICO

Facultad de Estudios Superiores de Zaragoza

Carrera de Psicologia

Nombre:

edad:

Telefono:

Por este medio autorizo mi participacion en el proyecto de
investigacion “sobrecarga del cuidador primario de enfermos con
cancer”. Tambien doy por entendido que los datos personales se
manejaran de manera confidencial y que no afectaran mi integridad
fisicia ni psicologica.

De la misma manera, los datos pueden utilizarse con fines de
publicacion y cientificos, siempre y cuando sean manejados de
manera anonima y de acuerdo con las normas éticas de la
investigacion psicologica.

México., D.F., a de de 20

Nombre y firma de enterado (a)
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