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RESUMEN

Introduccién: Al enfrentarse a diversas demandas durante el diagndstico y tratamiento
del cancer de mama (CaMa) los cuidadores primarios informales (CPI’s) resultan tan
afectados como las pacientes, lo que puede generar en los primeros necesidades de
apoyo en la atencién (NAT) insatisfechas. Objetivo: Analizar las NAT de los CPI's de
mujeres jovenes con CaMa a través de la percepcién diddica. Método: Estudio cualitativo
de tipo fenomenolégico con entrevistas a profundidad. Participaron 3 diadas: 3 mujeres
jévenes con CaMa menores de 45 afios, atendidas dentro del Instituto Nacional de
Cancerologia y sus CPI's. Las entrevistas fueron transcritas y analizadas utilizando el
analisis tematico. Resultados: Se encontr6 que las NAT satisfechas e insatisfechas
fueron psicolégicas, de informacion y practicas. Al analizar la reciprocidad diadica se
encontr6 que cuando las NAT del CPl eran comunicadas hubo congruencia en la
percepcion de ambos. Ademas, las diadas se influyeron mutuamente en las NAT
psicolégicas y practicas, donde los cambios fisicos y conductuales de las pacientes, asi
como el rechazo de éstas provocé alejamiento y pensamiento de abandono de los CPI’s.
Conclusién: Ser CPI de una mujer joven con CaMa genera NAT importantes de
identificar y atender ya que la insatisfaccion influye en el bienestar del CPI, como en la
calidad de cuidado que provee. Analizar estas NAT a través de la percepcién diddica
confirmd que el cancer es una experiencia reciprocamente compartida entre el paciente y
CPI, donde la relacion diadica influye en la generacion de NAT del CPI.

Palabras clave: Cancer de mama, mujeres jovenes, cuidadores primarios informales,
necesidades de apoyo en la atencion, reciprocidad diadica.



INTRODUCCION

En México, el cancer de mama (CaMa) en mujeres jévenes (menores de 40 afios),
se ha presentado como un problema importante de salud publica por la alta incidencia y
muertes relacionadas (Villarreal-Garza, Aguila, Platas & Lara-Guerra, 2014). Esto debido
a que las caracteristicas de la enfermedad presentan patrones especificos para mujeres
de este grupo de edad: diagndstico tardio, tumores y tratamientos mas agresivos. Lo que
compromete su calidad de vida (CV), provocando alteraciones biopsicosociales (Gnerlich
et al. 2009; Sanchez, Sanchez & Erazo, 2015).

Sin embargo, las implicaciones del CaMa también estan presentes en los
cuidadores primarios informales (CPIl's), ya que son éstos quienes se encargan de
diversas tareas asistenciales que pueden ser desafiantes y estresantes, esta experiencia
no sélo puede comprometer sus habilidades para satisfacer sus necesidades sino también

genera otras nuevas y dificiles de satisfacer (Fitch, 2008).

La conceptualizacion diddica ha comenzado a tomar importancia en la
investigacion sobre el impacto psicosocial del cancer en CPI's. Esta toma a la diada
cuidador-paciente como una misma unidad de andlisis, que permite descubrir como el
impacto en el CPI no solo esta mediado por la enfermedad misma, sino también por la

relacion entre ambos (Fletcher et al., 2012).

Por lo anterior, la presente investigacién tiene por objetivo analizar las NAT de los
CPI's de mujeres jévenes con CaMa a través de la percepcion diadica, dentro del Instituto

Nacional de Cancerologia (INCan) de la Ciudad de México.

El primer capitulo aborda los aspectos importantes sobre el CaMa y su
comportamiento, asi como las implicaciones de éste para las mujeres jovenes. Debido a
que el modelo de NAT considera a la diada (pacientes y CPI’s), en este apartado se hace

una revision del modelo y las principales necesidades reportadas en las mujeres jévenes.

En el segundo capitulo, se describe a los CPI's de pacientes oncoldgicos, sus
principales tareas y sus implicaciones debidas a éstas, asi como las NAT reportadas en la

literatura antecedente.



En el tercer capitulo, se mencionan y describen los modelos tedricos que
sustentan la reciprocidad diadica y se presenta una revision de investigaciones que
fundamentan el fendmeno diddico en el ambito del CaMa y las distintas variables
psicosociales, como en las NAT de los CPI’s. Los apartados posteriores corresponden a

los aspectos metodoldgicos del estudio, resultados, discusion y conclusiones.

Analizar el tema en términos diddicos busca identificar de manera mas completa
las NAT en los CPI's y conocer como la relacion diadica influye en la generacion de éstas,
con el fin de proponer disefiar intervenciones que ayuden en la satisfaccion de éstas para

mejorar el bienestar del CPI, asi como las habilidades de cuidado para las pacientes.



CAPITULO 1

CANCER DE MAMA EN MUJERES JOVENES

En la actualidad, el cancer de mama (CaMa) representa un problema de salud por
sus altos indices de morbimortalidad. En México, ha incrementado la incidencia de casos
en mujeres jovenes menores de 40 afios, su importancia radica en que el diagnéstico
llega a ser tardio (en etapas avanzadas), asi como por el comportamiento agresivo de los
tumores. Lo que impacta en gran medida en sus vidas, en comparacion con mujeres de
mayor edad. Por lo que el objetivo de este capitulo es dar a conocer aspectos relevantes
del CaMa, epidemiologia, definicion y clasificacion, diagnostico y tratamientos disponibles.
Ademas, se mencionan las implicaciones fisicas y psicosociales de la enfermedad en las
mujeres jovenes. Por Ultimo, debido a que la experiencia completa con el CaMa genera
necesidades de apoyo en la atencion (NAT) en las personas que lo enfrentan, se describe
el modelo de necesidades elegido y una revisidn sobre las principales NAT reportadas por

las mujeres jévenes con CaMa.
1.1 Epidemiologia

A nivel mundial, el CaMa es el tumor mas frecuente y la causa de muerte mas
comun en mujeres por neoplasia maligna, lo cual representa un problema de salud publica
a nivel mundial y nacional. Cada afio se diagnostican alrededor de 1.67 millones de
mujeres con CaMa, de los cuales 522,000 fallecen (GLOBOCAN, 2012).

En paises pobres y en vias de desarrollo la sobrevivencia a 5 afios es de 30% a
45%, en contraste con los paises desarrollados (es del 80%). Por otro lado, la mortalidad
por CaMa ha disminuido consistentemente en paises desarrollados como Estados Unidos,

Dinamarca y Reino Unido, entre otros (Gomez-Dantés et al., 2016).

Segun datos de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), en el continente
americano el CaMa es el mas comun entre las mujeres (29%) y es la segunda causa de
muerte por tumores malignos para este grupo de poblacion, superada Unicamente por el
cancer de pulmon (15 contra 18%) (OPS, 2014).



Las tasas de incidencia, el control y la sobrevivencia, asi como la mortalidad varian
de acuerdo a la poblacién y regién. Especificamente en México, el CaMa ha presentado
un incremento tanto en las tasas de incidencia como mortalidad, esta ultima secundaria al
diagnostico tardio y la poca eficacia del programa de deteccién oportuna (Consenso

Mexicano sobre Diagndstico y Tratamiento del Cancer Mamario [CMDTCM], 2017).

De acuerdo a las ultimas estimaciones del informe estadistico del International
Agency for Research on Cancer (IARC, la cual forma parte de la Organizacion Mundial de
la Salud, OMS), en el pais hubieron 23,687 casos y fallecieron 5,902 pacientes (Gémez-
Dantés et al., 2016). Asimismo, se ha encontrado que en las mujeres mexicanas, la edad
promedio al diagndstico es de 50 afios, lo que representa una década menor que en otras
poblaciones como la anglosajona y europea (American Cancer Society, 2013; Lara-
Medina et al., 2011).

Segun la informacién proporcionada por el Instituto Nacional de Cancerologia
(INCan) (Ciudad de México) y el Centro de CaMa del Hospital San José (Monterrey), el 15
y 14% del total de 728 y 265 pacientes, respectivamente, con diagndstico reciente de
CaMa en el 2014 correspondian al grupo de mujeres jévenes (Vease Tabla 1) (Villarreal-
Garza et al., 2015).

Tabla 1.
Proporcién de pacientes con diagndstico nuevo de
CaMa en el INCan en el afio 2014

Eg ad Total %
(afios) (No. de casos)
<40 106 15
41-50 222 31
> 50 400 55
Total 728 100

Nota: Tomada de Villarreal-Garza et al. (2015)

Mediante un estudio retrospectivo con mujeres con CaMa atendidas de enero de
2007 a diciembre de 2010 en el INCan, al momento del diagnéstico, de un total de 2,919
casos se identificaron 445 mujeres menores de 40 afios (15%), en el que la mediana de

edad fue de 36 afios y 49% de las pacientes tenian edad menor de 35 afios. 19%
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presentaron enfermedad temprana, 67.5% enfermedad localmente avanzada y 13.5%

enfermedad metastasica (Véase Figura 1) (Villarreal-Garza et al., 2015).

Figura 1. Etapa clinica del diagndstico en mujeres con CaMa <40 afios en el INCan (2007-2010)
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Figura 1. Tomada de Villarreal-Garza et al. (2015)

Por lo tanto, la evidencia disponible ha indicado que en el pais el CaMa en mujeres
jévenes (< 40 afos) representa un importante problema de salud publica debido a la

proporcioén de casos incidentes y muertes relacionadas (Villarreal-Garza et al., 2014).

Lo anterior sugiere prestar atencion a los casos de CaMa en mujeres jovenes, no
s6lo a nivel fisico sino a nivel psicosocial. La definicion de “mujer joven” varia entre
distintos autores. El consenso mexicano sobre el diagnostico y tratamiento del cancer
mamario (CMDTCM, 2017) considera un corte de edad de 40 afios para definir a la
paciente joven con base en las diferencias observadas respecto a los factores de riesgo,
las caracteristicas tumorales y los desenlaces clinicos ademas de los intereses
particulares: fertilidad, autoimagen, percepcion de la calidad de vida (CV) y objetivos

personales, cuando se comparan con sus contrapartes mayores.
1.2 Definicion y clasificacion

El CaMa se origina cuando las células en la glandula mamaria comienzan a crecer
en forma descontrolada. Estas células normalmente forman un tumor que a menudo se
puede observar en una radiografia o se puede palpar como una protuberancia (masa o
bulto). Cuando el tumor es maligno (cancer), las células crecen penetrando (invadiendo)
los tejidos circundantes o propagandose (metéstasis) a &reas distantes del cuerpo

(American Cancer Society, 2016).
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Existen 4 grupos de factores de riesgo para el desarrollo del CaMa (CMDTCM,
2017): 1) bioldgicos (ser mujer, antecedentes familiares o personales de CaMa, vida
menstrual mayor de 40 afios, densidad mamaria, portacién de genes BRCA1 o BRCA2%);
2) iatrogenos o ambientales (exposicion a radiaciones ionizantes); 3) antecedentes
reproductivos (nuligesta, primer embarazo a término después de los 30 afios de edad,

terapia hormonal); y 4) estilo de vida (alimentacion rica en carbohidratos y baja en fibra,
obesidad, sedentarismo, tabaquismo y alcoholismo).

La glandula mamaria cuenta con diferentes estructuras (Véase Figura 2), por lo

gue los tipos de CaMa no siempre son iguales, va a depender del lugar donde se origine.

Figura 2. Anatomia de la mama femenina
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Figura 2. Tomada de American Cancer Society (2016).

La mayoria de los CaMa son carcinomas que se originan en células que revisten
los érganos y tejidos (células epiteliales). A menudo, son un tipo de carcinoma llamado

adenocarcinoma que se origina en un grupo de células que conforman una glandula

(tejido glandular). Estos adenocarcinomas se originan en los conductos que llevan leche

1 Genes humanos que producen proteinas supresoras de tumores, cuando uno de estos genes tiene una
mutacion y ya no produce su proteina o no funciona correctamente, las células tienen mas probabilidad de
presentar alteraciones genéticas que pueden conducir al cancer (American Cancer Society, 2016).
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al pezén (canceres ductales) o en las glandulas productoras de leche (canceres

lobulillares) (American Cancer Society, 2016).

Una vez confirmado el diagndstico y el tipo de CaMa se averigua si se ha
propagado y a qué distancia (invasivos o infiltrantes) o si no se ha propagado (in situ),
este proceso del cancer se le llama estadificacion o agrupacion por etapas (American
Cancer Society, 2016).

La agrupacién del CaMa por etapas se realiza a través del sistema TNM de la
American Joint Commission on Cancer (AJCC) que se basa en (American Cancer Society,
2016):

e T:tamafio del tumor y si éste ha crecido hacia areas cercanas.
e N:si el cancer ha alcanzado los ganglios linfaticos cercanos.

e M: si el cancer se ha hecho metastasis (propagado) a otras partes del cuerpo.

Cuando se determinan las categorias T, N y M, se realiza la agrupacion por etapas,
combinando la informacion para encontrar la etapa del cancer que se puede situar en 5
etapas, los tipos de canceres en etapas mas tempranas se identifican como etapas 0
(carcinoma in situ) y posteriormente van desde etapas | a IV, algunas de las etapas se
dividen en subetapas A, B y C (American Cancer Society, 2016). (Para mas detalle, véase

Anexo 1).

Este proceso de evaluacion patolégica y estadificacion del tumor resulta
importante para conocer su tamafio, caracteristicas y grado de desarrollo, o que permite

realizar un pronostico, y determinar las opciones de tratamiento.

1.3 Tratamiento

El tratamiento integral del CaMa es multidisciplinario, y se dividen en: a) locales,
que tratan el tumor sin afectar al resto del cuerpo, incluye cirugia (CIR) y radioterapia
(RT); y b) tratamiento sistémico, que trata el CaMa con medicamentos via oral o por el
torrente sanguineo, alcanzando las células cancerosas en cualquier parte del cuerpo.

Incluye la quimioterapia (QT) y la hormonoterapia (HT) (American Cancer Society, 2016).
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1.3.1 Cirugia (CIR)

El tratamiento quirtrgico contra el CaMa puede dividirse en CIR conservadora y
mastectomia, con sus mdltiples variedades. El objetivo de este tratamiento es lograr un
mejor control oncolégico, por lo cual se deben tener en consideracion factores propios del
paciente (edad, género, comorbilidad, relacibn mama-tumor, antecedentes de RT), o

factores biologicos del tumor (Arce et al., 2011).

e CIR conservadora (tumorectomia, cuadrantectomia, mastectomia parcial o
mastectomia segmentaria). En este procedimiento se extirpa sélo la parte del seno
gque tiene cancer. La cantidad de seno que se extirpa depende del tamafio y
localizaciéon del tumor, asi como otros factores.

e Mastectomia. Consiste en extirpar totalmente el seno, incluyendo todo el tejido

mamario, y en ocasiones otros tejidos cercanos (American Cancer Society, 2016).
1.3.2 Radioterapia (RT)

El tratamiento con RT est4 dirigido a los pacientes sometidos a CIR conservadora,
para destruir las células cancerosas que pudieron haber quedado en la mama. Ademas,
se ha descrito que la RT posmastectomia puede reducir el riesgo de recurrencia local
(Arce et al., 2011).

La RT puede administrarse antes o después de la CIR (American Society of Clinical
Oncology; ASCO, 2017).

e RT adyuvante. Se administra después de la CIR, segln las caracteristicas del
tumor, se recomienda para pacientes con tumores mas grandes, las que presentan
cancer en muchos ganglios linfaticos, o células cancerosas fuera de la capsula del
ganglio linfatico, y aquellas cuyo cancer ha crecido hasta afectar la piel o la pared
toracica, entre otras circunstancias.

e RT neoadyuvante. Se aplica antes de la CIR para disminuir el tamafio del tumor y

facilitar su extirpacion.
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1.3.3 Quimioterapia (QT)

Dentro de los tratamientos sistémicos, se encuentra la QT que es un tratamiento
con medicamentos que se administra via intravenosa o via oral, actua atravesando el
torrente sanguineo para llegar a las células cancerosas en la mayor parte del cuerpo.
Igual que la RT, la QT puede aplicarse antes de la CIR (QT neoadyuvante) para reducir el
tamafio del tumor, o después (QT adyuvante) para eliminar células cancerosas que no
pudieron retirarse en la CIR y reducir el riesgo de que el CaMa recurra (American Cancer
Society, 2016).

1.3.4 Hormonoterapia (HT)

Existen tipos de CaMa que son afectados por hormonas. Las células del CaMa
positivas para receptores de estrdgeno (ER-positivo) y positivas para receptores de
progesterona (PR-positivo), que tienen receptores que se adhieren al estrogeno (lo que
les ayuda a crecer). La HT actia evitando esta adherencia, bloqueando las hormonas

para prevenir la recurrencia del cancer (ASCO, 2017).

Ilgual que las terapias anteriores, la HT se usa a menudo después de la CIR
(terapia adyuvante) para reducir el riesgo de recurrencia, pero también se indica antes de
la CIR (terapia neoadyuvante). Generalmente este tratamiento se administra al menos por

5 afios (American Cancer Society, 2016).
1.4 Implicaciones del cAncer de mama en mujeres jovenes

Dadas las caracteristicas bioldégicas de los tumores de CaMa de las mujeres
jévenes (Love et al., 2002; Gnerlich et al. 2009; Assi et al.,, 2013; Keegan, DeRouen,
Press, Kurian & Clarke, 2012; Bauer, Brown, Cress, Parise & Caggiano, 2007), los
tratamientos a los que son expuestas también son mas agresivos y llegan a comprometer
su CV. Por lo tanto, la enfermedad por si misma y los efectos secundarios de éstos
tratamientos generan consecuencias fisicas que impactan a nivel psicosocial, afectando el
desarrollo personal y la manera en la que afrontan la enfermedad (Sanchez, Sanchez &
Erazo, 2015).
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1.4.1 Implicaciones fisicas

En consecuencia a las terapias agresivas que son sometidas las mujeres jovenes
con CaMa (Champion et al., 2014; Partridge & Ruddy, 2007), algunos estudios han
indicado que tienen peor CV en el dominio fisico y son mas propensas a los efectos
negativos de la enfermedad (Baucom, Porter, Kirby, Gremore & Keefe, 2005; Kroenke et
al., 2004).

Por lo anterior, las mujeres con CaMa reportan una variedad de sintomas fisicos
secundarios durante y después del tratamiento médico, algunos de éstos disminuyen

paulatinamente a medida que pasan los tratamientos.

Entre otros problemas se encuentran el linfedema a causa de la CIR (inflamacién
del brazo por el retiro de ganglios) y dolor en la mama afectada que se pueden mantener
a largo plazo (ASCO, 2017).

La RT tiene algunos efectos secundarios, entre los que se encuentran fatiga,
hinchazén de la mama, enrojecimiento o decoloracidn/hiperpigmentacion de la piel y
dolor/ardor en la piel donde se aplica la radiacion, algunas veces con ampollas o
descamacioén. En algunas ocasiones puede llegar a afectar una parte pequefia del pulmén
y causar neumonitis. El riesgo dependera del tamafio de la zona que recibi6é la RT, suele

sanar con el paso del tiempo (American Cancer Society, 2016).

Por su parte, las implicaciones fisicas de los tratamientos sistémicos, varian
dependiendo del farmaco administrado, la dosis y la duracion del tratamiento, en general
pueden incluir pérdida del cabello, fatiga, nduseas y vomitos, problemas para dormir,
aumento o pérdida de peso, cambios en las ufas, osteoporosis, Ulceras en la boca y
diarrea, ademas de mayores riesgos de presentar infecciones. Asimismo, muchas
mujeres que reciben este tratamiento notan una disminucién en el funcionamiento mental
pudiendo presentar problemas de concentracion y de memoria que duran por mucho
tiempo. También pueden presentarse efectos a largo plazo como dafio cardiaco, dafio al
sistema nervioso o canceres secundarios (Ahmad, Fergus & McCarthy, 2015; Baucom et
al., 2005; American Cancer Society, 2016).
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FERTILIDAD Y SALUD REPRODUCTIVA

Por otro lado, con el tratamiento sistémico para el CaMa, muchas mujeres jovenes
experimentan menopausia prematura con sintomas como bochornos, decremento del
deseo sexual y resequedad vaginal, influyendo en el funcionamiento sexual (Ahmad et al.,
2015; Baucom et al., 2005)

Asimismo, tienen efectos en la menstruacion, ya que las mujeres pueden presentar
amenorrea resultando en una potencial pérdida de fertilidad, comienzo de sintomas
menopadusicos y exposicién a los riesgos para la salud a largo plazo de la menopausia
precoz (Partridge & Ruddy, 2007).

1.4.2 Implicaciones psicosociales

Las repercusiones fisicas imponen retos a las mujeres jovenes en una etapa en la
gue se encuentran consolidando las esferas personales, sociales y familiares, muchas de
ellas probablemente se encuentran desarrollando su carrera profesional, son casadas,
comprometidas o en busca de una pareja. Otras pueden tener hijos o planean tenerlos,
por lo cual padecer CaMa puede interferir en sus planes y expectativas de vida (Baucom
et al., 2005).

Estas implicaciones generan en las mujeres jévenes preocupaciones psicosociales
gue frecuentemente se refieren a la imagen corporal relacionadas con los efectos de la
CIR —aun siendo conservadora— que hacen que se sientan menos atractivas o
femeninas (Ahmad et al., 2015).

De igual manera, los efectos fisicos de los tratamientos sistémicos generan mayor
nivel de preocupacion en el funcionamiento sexual. Ademds, desde la perspectiva
psicosocial, el CaMa afecta no sélo a la mujer que padece la enfermedad sino también a
su pareja, ambos experimentan malestar psicolégico incluyendo ansiedad y depresion
(Baucom et al., 2005).

Se ha demostrado que durante el primer afio de seguimiento (después del

diagnéstico), las mujeres presentan malestar psicologico incluido conmocion, disforia,
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depresién y ansiedad. Asimismo se presentan preocupaciones constantes en cuanto a la
fertilidad, relaciones maritales, miedo a la recurrencia del cancer e incertidumbre respecto

al futuro, como el cuidado de los nifios (Baucom et al., 2005; Vivar, 2012).

En el area laboral, también se presentan cambios. La reincorporacion laboral
puede verse alterada, identificAndose mayores tasas de desempleo, principalmente entre
las sobrevivientes. Esta situacion conlleva una pérdida econdémica y repercusiones

personales y familiares (Vivar, 2012).

Las implicaciones fisicas y psicosociales presentes en las mujeres jévenes con
CaMa repercuten directamente en la forma en la que hacen frente a la enfermedad,
generando necesidades de apoyo que deben ser atendidas a lo largo del curso de la
enfermedad, ya que el diagnéstico por si mismo afecta la habilidad para satisfacerlas.
Debido a que es importante conocer estas necesidades para ayudar a las pacientes a
satisfacerlas, a continuacion se describe un modelo teérico de referencia que apoya la
relevancia de la atencion, explicacion e identificacion de éstas no solo de los pacientes

oncoldgicos, sino también de sus cuidadores primarios informales (CPI’s).
1.5 Modelo de necesidades de apoyo en la atencion

Una necesidad es definida por Sanson-Fisher (2000) como un “requisito de alguna
accién o recurso que es necesario, deseable o util para lograr un bienestar 6ptimo”
(p.227).

Los seres humanos a lo largo de la vida presentan diversas necesidades, por lo
gue buscan la mejor via para satisfacerlas mediante las habilidades que posee o tiene
que aprender. Sin embargo, existen situaciones desafiantes que pueden mermar las
capacidades del individuo para satisfacerlas. Una de esas se refiere al diagnostico de una
enfermedad, como el cancer. Si éstas no son atendidas, pueden provocar sentimientos de
pérdida de control sobre la situacion e incertidumbre por no saber satisfacerlas (Fitch,
2008).
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El concepto de necesidades de apoyo en la atencién (NAT) ha tenido gran
relevancia dentro del campo oncolégico debido a las problematicas que los pacientes y
sus CPI enfrentan a lo largo de la trayectoria de la enfermedad, y las dificultades para

enfrentarlas.

Fitch (2008) acufid el término de NAT para describir la ayuda que los pacientes y
sus familias pueden llegar a necesitar mas alla de las intervenciones médicas;
orientandose en ayudar al paciente y a sus familias para enfrentar lo que estan pasando,

manteniendo la CV, autonomia y dignidad.

La trayectoria desde la detecciébn de sintomas anormales en el cuerpo de un
paciente con cancer, el diagnéstico, tratamiento y seguimiento o sobrevivencia, incluso la
recurrencia y muerte, generan NAT especificas para quien enfrenta la enfermedad

(pacientes y CPI’s).

Por lo tanto puede ser necesario tener acceso a nueva informacion, aprender
nuevas habilidades, o buscar la ayuda de otras personas para atender sus necesidades.
Sin embargo, estas acciones pueden ser desafiantes y repercutir, a su vez,

negativamente en la experiencia vivida del enfermo y la familia (Taylor, 1983).

Fitch (2000) propone que las necesidades que enfrentan los pacientes y CPI’s van
a variar de persona a persona y dentro de la misma persona, en relacion al tiempo, al
curso de la enfermedad y dependiendo del tratamiento. A continuacién se definiran cada

una de éstas:

o Fisicas. Necesidades de comodidad fisica y la libertad para el dolor, 6ptima
nutriciéon, capacidad para llevar a cabo las actividades de la vida diaria (dolor,
debilidad, fatiga, etc.).

o Informacion. Necesidades de informacion para reducir confusion, ansiedad y
miedo, informar en el momento de tomar decisiones (a personas o familiares); y
para ayudar en la adquisicion de capacidades (efecto de los tratamientos, cémo
manejar o ayudar a manejar los efectos secundarios, ayuda a la toma de

decisiones, etc.).
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e Emocionales. Necesidad para tener comodidad, pertenencia, comprension y
ratificacién en tiempos de estrés (miedo, angustia, dolor, ansiedad, abandono,
depresion, aislamiento, ira, etc.).

o Psicolégicas. Necesidades relacionadas con la capacidad de afrontamiento a la
experiencia de la enfermedad y sus consecuencias, incluyendo las necesidades de
control personal y de experiencia positiva y autoestima (cambios en el estilo de
vida, problemas sexuales, cambios en la imagen corporal, temor a la recaida, etc.).

e Sociales. Necesidades relacionadas con la relacion familiar, aceptacion por la
comunidad y participacion en relaciones sociales (dificultad para tratar con las
respuestas de los miembros de la familia, comunicacion interpersonal, etc.).

o Espirituales. Necesidades relacionadas con el significado y propésito en la vida,
con la préactica de sus creencias religiosas (busqueda de significado, sentimientos
de desesperanza, etc.).

o Précticas. Necesidades de asistencia directa, es decir, compafia o actividades
para llevar a cabo una tarea o actividad y reducir las demandas en la persona
(asistencia a actividades cotidianas, transporte, cuestiones financieras vy juridicas,

preparacion de alimentos, etc.)

Se ha propuesto que la satisfaccion propia de las necesidades durante la
experiencia con el cancer puede estar influida por una variedad de factores que pueden
interferir con la capacidad del individuo para actuar como: a) el malestar fisico o
psicolégico; b) el sufrimiento emocional, o c¢) sensacién de crisis personal con
necesidades insatisfechas, aunada a la carga de sufrimiento y crisis emocional del

paciente con cancer y del CPI (Fitch, 2008).

Aunque existe relativamente poca investigacion sobre las NAT en mujeres jovenes
con CaMa, es importante conocerlas, ya que pueden influir en las necesidades de sus
CPI’s.

1.5.1 Necesidades de Apoyo en la tencién de mujeres jovenes con cancer de mama

El estudio de las NAT de las mujeres jovenes con CaMa ha sido frecuentemente

abordado bajo el enfoque cualitativo, con entrevistas a profundidad o semi-estructuradas
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a pacientes en tratamiento activo, a continuacion se describiran basandose en el modelo
de NAT de Fitch (2008) (para mas detalle de los estudios ver Anexo 2).

Se han reportado necesidades psicologicas en las mujeres jévenes con CaMa
para mantenerse positivas y optimistas ante la enfermedad y el miedo a la recurrencia,
ademas para controlar sus sintomas tras el diagnoéstico, como sus preocupaciones por la
enfermedad (Adams et al, 2011; Ruddy et al.,, 2013). Asimismo se ha evidenciado
preocupaciones sobre el cuidado de los hijos, fertilidad, y para balancear el tratamiento

con las demandas familiares (Pedersen, Hack, McClement & Taylor-Brown, 2014).

Por otro lado, también se han reportado necesidades de tipo emocionales al
sentirse enojadas, frustradas y con sentimientos de pérdida de control de sus vidas
(Pedersen et al., 2014). Las mujeres solteras han reportado necesidades de apoyo para
hablar con una nueva pareja sobre el cancer, mientras que las mujeres con pareja y/o
hijos necesitan de apoyo en el cuidado de éstos e informacion sobre como comunicarles
la enfermedad. Asimismo, necesidades espirituales para dar un nuevo sentido a sus vidas
(Adams, 2011; Fitch, Gray, Godel & Labrecque, 2008).

En su mayoria, las pacientes han reportado necesidades de informacién sobre: 1)
sus diagnésticos y plan de tratamiento adecuado, para con ello tomar mejores decisiones;
2) los efectos secundarios del tratamiento; 3) los problemas reproductivos, como
infertilidad, menopausia, y concepcion después del cancer; 4) el impacto del cancer en la
sexualidad (efectos secundarios de ftratamientos y respuestas emocionales como
consecuencia del cancer), incluyendo cémo abordar el tema con nuevas parejas sexuales
(Adams, 2011; Fitch et al.,, 2008; Ruddy et al., 2015; Pedersen et al., 2014; Thewes,
Meiser, Rickard & Friedlander, 2003).

También, en la fase de sobrevivencia las mujeres jévenes han reportado
necesidades insatisfechas acerca de los efectos de los tratamientos a largo plazo, sobre
como manejar la fatiga, los problemas de memoria, la ansiedad, la imagen corporal y
sobre como diferenciar los efectos secundarios de los sintomas de recurrencia (Ruddy et
al., 2013). Ademas reportan necesidades de informacién sobre reconstruccion de mama y
responsabilidades domésticas (lo que pueden o no hacer) (Recio-Saucedo, Gerty, Foster,
Eccles & Cutress, 2016).
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Sin embargo, estos estudios tienen ciertas limitaciones que no permiten
generalizar los resultados de las NAT en mujeres jévenes. Algunos de éstos retoman las
necesidades de las pacientes en cualquier momento del diagnostico, dejando
incomprension sobre en qué punto de la enfermedad surgieron, cuanto tiempo duraron o
si alin estan presentes, en otros no se explora el tiempo de diagnostico, ademas de que la
mayoria de las pacientes poseian buen nivel educativo y/o buenos ingresos, aspectos que
pueden influir en la percepcion de necesidades de las pacientes (Ortega-Mondragon,
2017).

En resumen, el CaMa en mujeres jovenes (menores de 40 afios) es un problema
de salud publica en México por su creciente incidencia. El diagnéstico tardio, tumores y
tratamientos agresivos a los que se enfrentan las mujeres de este grupo de edad, generan
una serie de afectaciones biopsicosociales, por esta situacion pueden presentar NAT
insatisfechas que repercuten negativamente en la experiencia y el afrontamiento de la

enfermedad.

No obstante, las pacientes no son las Unicas que se enfrentan a estos retos y
consecuencias del CaMa, existe otro actor esencial que en muchas ocasiones se
presenta como un ‘paciente invisible” con necesidades de apoyo, que son importantes de
conocer, identificar y atender, denominado CPI, de manera que puedan realizarse

esfuerzos para evitar que se convierta en un segundo paciente.
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CAPITULO 2

CUIDADOR PRIMARIO INFORMAL EN ONCOLOGIA

El diagnostico y tratamiento del cancer afecta de diversas maneras a la persona
gue lo padece, generando alteraciones en gran parte del entorno social, especificamente
en el cuidador primario informal (CPI), que es la persona responsable de multiples tareas
de atencion para el paciente. Dada la relevancia del papel que cumple con el paciente, el
objetivo de este apartado es conceptualizar y describir al CPI de pacientes oncolégicos,
identificar sus principales tareas y desafios, detallar las implicaciones fisicas, psicologicas
y sociales del cuidado; ademas de revisar un modelo conceptual que permite conocer la

experiencia del CPI y analizar las necesidades de apoyo en la atencion (NAT) reportadas.
2.1 Definicién, caracteristicas y tareas de cuidado

El envejecimiento progresivo de la poblacién y la mayor supervivencia de personas
con enfermedades crénico-degenerativas, como el cancer, a generado que un gran
namero de personas necesiten ser atendidas o cuidadas por otras, fuera del ambiente
hospitalario. A éstas se les ha conceptualizado como CPl’s (Islas, Ramos, Aguilar &
Garcia, 2006).

Conocer la cifra actual de CPI's en México ha sido una tarea dificil ya que no
existen estudios al respecto. Sin embargo, la Encuesta Nacional de Uso de Tiempo
(ENUT) del 2014, proporciona un acercamiento a estos datos. Se ha encontrado que en
México mas de 5 millones de personas dedican su tiempo a los cuidados especiales de
integrantes del hogar por enfermedad crénica, temporal o discapacidad, con un promedio

de 22 horas semanales, en el que las mujeres tienen mayor participacion (INEGI, 2014).

En la literatura se han identificado dos tipos de cuidadores que interactdan
respondiendo al cuidado y a las necesidades del Receptor de Cuidados? (RC): cuidadores

formales e informales.

2En este texto se denominara al Receptor de Cuidados (RC) como paciente.



Los cuidadores formales son integrantes del equipo de salud capacitados para dar
un servicio profesional, remunerado y por tiempo limitado, donde se encuentran médicos,
enfermeros, trabajadores sociales, entre otros. Segun Islas et al. (2006), para la mayoria
de éstos el centro de atencion es el enfermo, sin considerar sus problemas ni su entorno

familiar.

Por otro lado, los cuidadores informales son las personas de la red familiar o
cercana al paciente, encargados de asistir y brindar apoyo, sin capacitacién previa, sin
retribucion econdémica ni horario establecido (Rosas, 2011). Se dividen en: primarios y
secundarios, la diferencia entre éstos corresponde al grado de responsabilidades que

asumen hacia el paciente, asi como el tiempo dedicado al cuidado.

El cuidador primario es el encargado de tomar la mayoria de las decisiones, asi
como invertir su tiempo acompafando al enfermo en diversas actividades, también
organiza su vida en funcion del enfermo. El cuidador secundario sélo se presenta como

relevo (Montero et al., 2014).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1999) defini6é al CPl como la persona
del entorno del paciente que asume voluntariamente el papel de responsable de éste,
dispuesto a tomar decisiones por y para el paciente y a cubrir sus necesidades basicas de
manera directa o indirecta. No obstante, ser CPI es una decisién que puede ser impuesta

por las circunstancias (p. €j., la propia familia) (Ramos, 2008).

Este tipo de cuidador (también llamado informal o principal) se caracteriza por
tener una relacion emocional y familiar con el paciente, cuyas actividades de cuidado
implican presencia y dedicacion casi de tiempo completo. Su funcién generalmente
incluye atencion personal (aseo, alimentacién, movilizacién, ejercicio), médica
(curaciones, monitoreos o mediciones, medicacion), doméstica (cocinar, limpiar, comprar)

y administrativa (tramites legales, administracion financiera) (Ramos, 2008).

Dentro de una enfermedad como el cancer, el CPI constituye una pieza clave en la
triada terapéutica “equipo de salud-paciente-CPI”. Desempefia funciones importantes en

el manejo de la enfermedad no sélo porque cubre las necesidades basicas del paciente,
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sino porque apoya en la adherencia al tratamiento, y ademas es fuente importante de
apoyo social al asumir el acompafamiento en la trayectoria de la enfermedad, por lo que
su participacion ha sido considerada fundamental para un tratamiento oncolégico eficaz
(Glajchen, 2004; Hsu et al., 2014).

Hasta el momento, en la literatura no se han mostrado diferentes caracteristicas
entre los CPI's de pacientes con cancer y los de otros tipos de enfermedad. Ademas, los
reportes proporcionan resultados consistentes en México como en otros paises al obtener
un perfil de estos CPI’s: en su mayoria son mujeres (83.6%); destacando las amas de
casa (44.25%), que van de los 45 a los 65 afios de edad, la mayoria sin estudios (17.1%),
con parentesco directo con la persona cuidada —comunmente los conyuges— (60%-
83%) (Islas et al., 2006; Frambes et al., 2017; Galindo et al., 2015; Rizo, Molina, Milian,
Pagan & Machado, 2016).

Las actividades especificas para el cuidado del paciente oncolégico se han podido

clasificar dentro de las siguientes categorias (Frambes et al., 2017):

e Manejo del cancer y comorbilidades (controlar sintomas fisicos y cambios
conductuales de los pacientes, vigilar efectos secundarios de los tratamientos,
evaluar la progresion de la enfermedad, proveer apoyo emocional y manejar el
dolor).

e Comunicacion con el paciente, la familia y profesionales de la salud sobre la
condicién del paciente y tratamientos.

e Toma de decisiones sobre los tratamientos y opciones para el manejo de
sintomas.

¢ Identificacién y acceso a recursos de la comunidad fuera de la familia y de los
profesionales de la salud (p. ej.,, para el acceso a recursos disponibles de

organizaciones o asociaciones de cancer).

Bésicamente, el CPI se enfrenta a diversas funciones, la carga que asume se ve
afectada por el transcurso del cancer, como por los tratamientos aplicados. Esto demanda
adaptacion a los desafios de cada etapa, desde el momento del diagnéstico hasta la
sobrevivencia o muerte del paciente e incluso afios después de ésta (Kim & Given, 2008;
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Glajchen, 2009; Mellon, Northouse & Weiss, 2006). (Para mas detalle sobre los desafios

por fases de la enfermedad, véase anexo 3).
2.2 Implicaciones fisicas, psicologicas y sociales del cuidado

Las tareas y desafios que involucran a los CPI's provocan transformacion de roles
y cambios en el estilo de vida que pueden experimentarse como estresantes,
repercutiendo en la salud fisica y psicoldgica, asi como en el funcionamiento social
(Ostiguin-Meléndez et al., 2012). Todo ello pueden conducir a un sindrome de sobrecarga
del CPI —también conocida como claudicacion fisica y emocional (Galindo et al., 2015)—,
poniendo en peligro tanto su propia salud, como sus habilidades para proporcionar
cuidado.

La literatura sobre las consecuencias fisicas del CPI de pacientes con cancer se
ha enfocado en los trastornos del suefio, los cuales van de la mano con otros malestares
fisicos, ya que el suefio puede afectar el sistema hormonal, inmunolégico, emocional,
cardiovascular y metabdlico (Carter, 2002; Northousen, Williams, Given & McCorkle,
2012).

Chang, Tsai, Chang y Tsao (2007) han concluido que el 88.52% de los CPI's
tienen problemas para dormir, y encontraron que la mala calidad del suefio puede tener
un impacto negativo sobre la calidad de vida (CV), ademas de dificultar sus capacidades

para atender a los pacientes y a si mismos.

Por otro lado, otras investigaciones han mostrado que los CPI's de pacientes con
cancer experimentan problemas fisicos, entre los que destacan: dolores en la espalda,
dolores de cabeza y piernas, tension muscular, insomnio, fatiga, perdida de energia,
agotamiento y problemas intestinales (Islas et al., 2006; Stenberg, Ruland & Miaskowski,
2010). Incluso, las actividades de cuidado incrementan los sintomas fisicos a través del
tiempo, ademas se ha documentado que el esfuerzo de cuidar a un paciente con alguna
enfermedad crénico-degenerativa aumenta el riesgo de mortalidad en un 63% en 5 afios
(Frambes et al., 2017; Schulz & Beach, 1999).
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Asimismo se ha descrito que los CPI’s se ven afectados psicolégicamente igual o
en mayor medida que los propios pacientes con cancer (Carmarck-Taylor et al., 2008;
Hasson-Ohayon, Goldzweig, Braun & Galinsky, 2010). Existen investigaciones que
afirman que ambos miembros de la diada (CPI-paciente) experimentan grados similares
de sufrimiento al influirse mutuamente (Hodges, Humphris & Macfarlane, 2005;
Northousen et al., 2012).

El estudio del impacto psicoloégico del cuidado informal se ha centrado en
trastornos como la ansiedad y la depresion, siendo los que mas prevalecen, lo que
disminuye la CV, repercutiendo en la calidad del cuidado que proporcionan, evidenciado

principalmente en CPI de mujeres con CaMa (Heidari et al., 2012).

Ademés, los CPI's experimentan otras dificultades emocionales, como:
sentimientos de miedo a —riesgos genéticos, pérdida del paciente, recurrencia o
metéstasis del cancer, un segundo cancer—, incertidumbre, desesperanza, impotencia,
alteraciones del &nimo, preocupaciones sexuales y cambios en la sexualidad, asi como

preocupaciones sobre la fertilidad (Stenberg et al., 2010).

Por otro lado, los CPI's también enfrentan interrupciones en sus relaciones
personales y laborales, debido al tiempo destinado al cuidado. Esto genera repercusiones
financieras que a su vez puede aumentar el peso emocional de los CPI’s, ya que tienen
que hacer frente a los costos de los tratamientos (p. €j., el transporte y la asistencia
domiciliaria) (Yabroff et al., 2007).

Stenberg et al. (2010) también han reportado que los CPI's de pacientes con
cancer enfrentan otros problemas sociales como aislamiento, afectacién en la satisfaccion

marital, pérdida de intimidad o conflictos con otros miembros de la familia.

Todas estas implicaciones en el CPI van a estar influidas por la experiencia de la
trayectoria del cancer, es decir, por la fase de la enfermedad en la que se encuentra el
paciente, por lo tanto resulta interesante conocerla para identificar con claridad los

procesos a los que se enfrentan.
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2.3 Modelo de la experiencia del cuidador primario informal oncoldgico

Fletcher, Miaskowski, Given y Schumacher (2012) proponen un modelo conceptual
con el objetivo de comprender la experiencia y el impacto del cancer en el CPI.
Basicamente, el modelo propone que el impacto del cuidado y la manera en la que el CPI
experimenta la enfermedad, depende de la evaluacién propia que le dé a los estresores
primarios y secundarios presentes, lo que va a generar respuestas cognitivas y
conductuales que influiran en el estado de salud y bienestar del CPIl. Se asume que esta
evaluacion va a estar influida por factores contextuales tanto personales, como sociales y
del sistema de salud, a través de cada fase dentro del trayecto de la enfermedad. A

continuacién cada elemento sera acotado (Figura 3).

Figura 3. Modelo conceptual del impacto del cuidado en el bienestar del CPI
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EL PROCESO DE ESTRES

Fletcher et al. (2012) proponen un modelo del proceso de estrés que consiste en

cinco constructos:

1. Estresores primarios. Son eventos 0 sucesos que inician un proceso de estrés.
Pueden ser:

e Factores relacionados con la enfermedad del paciente. Esto es, el sitio del
tumor, etapa, pronostico, dependencia funcional del paciente,
comorbilidades, tipo de tratamiento y los efectos secundarios.

¢ Demandas de cuidado. Se refiere a maltiples actividades que el CPI debe
realizar en respuesta a la enfermedad, como: ayudar a los pacientes en las

actividades de la vida diaria, manejar sintomas, entre otras.

2. Estresores secundarios. Aspectos de la vida del CPlI que son afectados
indirectamente por el cuidado, como cambios de roles, dificultades financieras,
cambios de horario y fatiga.

3. Evaluacién cognitiva. Los CPI's determinan el significado o significancia de un
estresor para si mismos. Esta evaluacién es Unica para cada uno.

4. Respuestas cognitivo-conductuales. Procesos de pensamiento y acciones de los
CPI’s que toman lugar en respuesta a la evaluacion de la situacién del cancer.

5. Salud y bienestar. Se ha conceptualizado el bienestar del CPI en términos de CV,
salud mental (especialmente depresion y ansiedad). También se incluyen

resultados positivos como crecimiento espiritual y satisfaccion consigo mismo.

Un principio importante de los modelos de proceso de estrés es que un estimulo
estresante puede conducir a resultados positivos (crecimiento personal, un sentido de
logro, mayor intimidad con los seres queridos, 0 un sentimiento de la paz) (Fletcher et al.,
2012).
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FACTORES CONTEXTUALES

La manera en que los CPI’'s experimentan el proceso de estrés puede depender de
las caracteristicas contextuales fijas (como el género, la raza, el tipo de relacion con el
paciente), estables (personalidad y estatus socioecondmico) y dinamicas que pueden
variar segun las circunstancias (salud, trabajo, finanzas, apoyo social, funcionamiento

familiar y calidad de la relacion) (Fletcher et al., 2012).

Otras caracteristicas contextuales sobre el cuidado son el contexto cultural; la
salud del CPI antes del diagnéstico de cancer o el sistema de atencion de salud en el que

se encuentra el paciente (Fletcher et al. 2012).

TRAYECTORIA DEL CANCER

El diagndstico de cancer inicia la trayectoria de la enfermedad como el proceso de
estrés, ambos integrados en el contexto personal, social y sistema de salud. La trayectoria
del cancer se conceptualiza en dos posibles orientaciones. La primera tras el diagnostico
inicial y el tratamiento hasta la remision, vigilancia a largo plazo, y la sobrevivencia (en la
gue los efectos tardios del tratamiento pueden o no estar presentes). La segunda se
presenta cuando no es posible el tratamiento definitivo, casos de recurrencia o0 un
segundo cancer. Esta trayectoria puede proceder al cuidado al final de la vida, y al duelo
(Fletcher et al. 2012).

Después del tratamiento, puede presentarse que la direccién de la trayectoria sea
incierta. Asimismo, las trayectorias pueden llegar a cruzarse, p. €j., los pacientes pueden
presentar recurrencia o un segundo cancer después de un periodo largo sin enfermedad
aparente; o viceversa, una nueva opcion de tratamiento puede llevar a un cruce de

recurrencia a un periodo de remision (Fletcher et al., 2012).

El modelo representa una aproximacién sobre la experiencia del CPI ante el
cancer, las tareas a las que se enfrentan generan afectaciones en la experiencia con la

enfermedad, como necesidades de apoyo insatisfechas (asociadas directa o
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indirectamente), debido a que la enfermedad dificulta las habilidades de los CPI para

satisfacerlas.

Conocer y atender las necesidades de apoyo que percibe el CPI es importante ya
gue pueden repercutir en la calidad de cuidado como en el bienestar del CPI, esto debido
a que algunos autores han encontrado fuerte relacién entre ansiedad y depresion y las
necesidades insatisfechas del CPIl. Ademas, de la frustracion y estrés por no satisfacer
sus necesidades (Schmid-Buchi, Halfens, Dassen & Van den Borne, 2008; Fitch & Allard,
2007).

2.4 Necesidades de apoyo en la atencion de cuidadores primarios

informales de pacientes con cancer

Las NAT ha sido un tema que se ha desarrollado en los Ultimos afios dentro de la
investigacion sobre el impacto de los CPI's. Basandose en el modelo de Fitch (2008)
descrito en el capitulo anterior, se ha llevado a cabo una revision sobre las
investigaciones que describe las necesidades en el CPI oncolédgico, reportadas por la
literatura. La revision ha sido dividida en: 1) estudios enfocados en CPI de pacientes con
cualquier diagnéstico de cancer y 2) investigaciones enfocadas en las NAT de los CPI's

de mujeres con CaMa (para mas detalle de los estudios véase anexo 4 y 5).

La literatura existente sobre las NAT del CPI de pacientes con cancer ha hecho
posible identificarlas en tres fases de la enfermedad (recién diagnostico, tratamiento

activo y sobrevivencia).

En la etapa de recién diagndstico se ha encontrado que los CPI's se enfrentan a la
transicibn de nuevos cuidados para los pacientes, por lo que se han reportado
necesidades de informacién sobre el manejo practico, incluso debido a esta transiciéon

comienzan a descuidar sus relaciones sociales (Shawn et al., 2013).

Durante el tratamiento activo, las principales necesidades reportadas en algunas
investigaciones, son de informacién honesta y entendible sobre los tratamientos y sus

efectos secundarios y sobre qué hacer para atender al paciente en cuanto al manejo fisico
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y psicosocial (Fridriksdottir et al., 2011; Soothill et al., 2001; Chambers et al., 2012; Ream
et al., 2013; Longacre, 2013).

También se han reportado necesidades espirituales para tener una vision positiva
ante la enfermedad y encontrar nuevos significados y propésitos de vida (Taylor, 2003;
Taylor, 2006). Ademas se han reportado necesidades practicas sobre la atencién y el
manejo de la vida diaria del paciente (Fridriksdottir et al., 2011; Soothill et al., 2001); NAT
para la parte econdémica y el manejo de sus emociones ante la enfermedad (Ream et al.,
2013; Soothill et al., 2001).

En la etapa de sobrevivencia, se han encontrado NAT de informacion sobre el
impacto y el prondstico del cancer en los pacientes, y sobre los cuidados especiales
(Hodgkinson, Butow, Hobbs & Wain, 2007; Kim, Kashy, Spillers & Evans, 2010;
Molassiotis et al., 2011; Oberoi et al., 2016). También se han reportado necesidades
emocionales y psicolégicas para enfrentar el miedo a la recurrencia y los cambios fisicos y
psicoldgicos del paciente tras la enfermedad (Hodgkinson et al., 2007; Kim et al., 2010;
Molassiotis et al., 2011; Girgis et al., 2012; Balfe, 2016; Oberoi et al., 2016).

Por otro lado, en un estudio se detectaron NAT fisicas que tienen que ver con la
fatiga, insomnio y alteraciones metabdlicas en el CPI (Skalla, Lavoie, Li & Gates, 2013).
Asimismo se han encontrado NAT practicas para manejar los efectos secundarios y/o
complicaciones de los tratamientos, asi como necesidad de servicios de salud disponibles
cuando el paciente lo requiera (Molassiotis et al., 2011). También se han reportado NAT
sociales y sobre cuestiones financieras, a pesar de haber finalizado los tratamientos
(Skalla et al., 2013; Hodgkinson et al.,, 2007; Oberoi et al, 2016). En cuanto a
necesidades espirituales se han detectado cambios en la forma de ver la vida y el futuro
(Hodgkinson et al., 2007).

Por su parte, la revision de las investigaciones sobre NAT en CPI de mujeres con

CaMa sélo ha permitido identificarlas durante el tratamiento activo y la sobrevivencia.

Los CPI's de mujeres con CaMa en tratamiento activo han reportado NAT de

informacion honesta sobre el diagndstico, la condicion fisica de la paciente, el prondstico
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de la enfermedad y sobre los medicamentos; ademas, sobre el plan de tratamiento y los
efectos secundarios de éstos (Pinkert, Holgrawe & Remmers, 2001; Nikoletti et al., 2003;
Fitch & Allard, 2007; Beaver & Witham, 2007; Schmid-Buchi et al., 2008). También se han
encontrado necesidades psicolégicas para sobrellevar los cambios en la sexualidad
(Nikoletti et al., 2003); necesidades practicas en cuanto al cuidado del paciente y para
resolver problemas financieros (Nikoletti et al., 2003; Schmid-Bichi et al, 2008);
espirituales para encontrar sentido y significado y desarrollar esperanza en el futuro,
(Schmid-Buichi et al.,, 2008); y sociales, ya que perciben poco apoyo de familiares, del
personal de la salud y de la comunidad (Schmid-Blchi et al., 2008; Hashemi-
Ghasemabadi, Taleghani, Yousefy & Kohan, 2016).

Durante la sobrevivencia, algunos estudios de los CPI's de mujeres con CaMa han
reportado necesidades de informacion sobre la recaida, lo que a su vez genera
necesidades psicoldgicas y emocionales para enfrentar la ansiedad y el miedo, ademas
para poder lidiar con las demandas entre el trabajo, la familia y la atencién a la paciente
por lo que puede generar estrés y carga al proporcionar cuidado fisico, reportando
necesidades practicas para proporcionar buenos cuidados (Santin, Mills & Donelly, 2014;

Haynes-Maslow et al., 2016).

En suma, los estudios mencionados han hecho hincapié en la experiencia y las
NAT que surgen mientras el CPI realiza sus actividades correspondientes. Al parecer las
necesidades mas significativas presentes tanto en CPI de pacientes con distintos tipos de
cancer, como de CaMa son las necesidades de informacién clara y entendible, esto se
observa durante las distintas etapas de la enfermedad. Durante el recién diagndstico
necesitan informacién sobre la enfermedad en general; en la etapa de tratamiento activo,
sobre los efectos secundarios, el manejo practico y la nutricién de los pacientes; y en la
sobrevivencia requieren informacion sobre los efectos del tratamiento y las secuelas, asi

como el riesgo a la recaida.

Ademas en todos los CPI's (de pacientes con cancer y CaMa) se encontraron:
necesidades psicoldgicas (para enfrentar el miedo a la recaida) y fisicas en su mayoria
durante la etapa de sobrevivencia; necesidades practicas en todas las fases de la

enfermedad (para proporcionar cuidados y resolver los problemas econdémicos);
33



necesidades espirituales, principalmente durante el tratamiento activo y la sobrevivencia
(por los cambios en la forma de ver la vida); y necesidades sociales desde el recién

diagnostico hasta la sobrevivencia (por la atencion al paciente).

El enfoque cuantitativo es el que mas se ha utilizado para evaluar las NAT del CPI,
a través del uso de pruebas psicométricas, cuya desventaja es que éstos se limitan en
conocer las necesidades con items validados, sin explorar mas profundamente y a detalle
la experencia de éstas en los CPI’'s, en menos de los casos se ha aplicado metodologia

cualitativa.

Estos estudios s6lo se han propuesto conocer las necesidades a través de los
propios CPI’s. Por lo que es necesario tomar en cuenta la percepciéon de los pacientes
sobre las necesidades de sus CPl's ya que la experiencia con el cancer es vivida por

ambos dentro de una reciprocidad diadica.

En conclusion, el CPI es un actor fundamental en el tratamiento y recuperacion del
paciente con cancer. De manera cotidiana se enfrenta a diversos estresores que pueden
impactar negativamente provocando problemas de salud. Diversas investigaciones
proporcionan evidencia de qué necesitan los CPI's para responder a las demandas del
cuidado, sin embargo, hace falta que los estudios tomen en cuenta la perspectiva de los
propios pacientes sobre sus CPI's y las necesidades que ellos mismos consideran que
presentan, de manera que se tenga mayor comprension de la experiencia en su conjunto,

ya que ésta (y por lo tanto las necesidades) se influye de manera diadica.
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CAPITULO 3
ENFOQUE DIADICO CUIDADOR-PACIENTE ONCOLOGICO

Debido a que la experiencia con una enfermedad como el cancer llega a afectar
tanto a los pacientes como a sus cuidadores primarios informales (CPl's), los
investigadores dedicados en el tema han propuesto una conceptualizacion de los CPI’s,
de considerarlos como individuos —en las que solo se habia tomado a los pacientes
como una fuente de estresores relacionada con la enfermedad— a definirlos a través de
la relaciébn CPI-paciente, lo que permite comprender en mayor medida la experiencia con

la enfermedad.

Por lo anterior el objetivo de este apartado es describir los modelos teéricos que se
han propuesto para sustentar la reciprocidad diadica: a) el modelo contextual-ecolégico,
interactivo-bidireccional y sistémico de Arranz (2004), que dan una visidn general de las
relaciones intrafamiliares bajo una perspectiva sistémica, b) el Modelo de
Interdependencia Actor-Pareja® (MIAP, Actor-Partner Interdependence Model) (Cook &
Kenny, 2005) vy, c) el modelo Diadico CPI-Paciente con Cancer (DCPC, Caregiver-Cancer
Patient Dyads) (Fletcher et al.,, 2012), que explican la reciprocidad diadica en CPI's y
pacientes oncoldgicos. Ademas se presenta una revision de los principales estudios que
dan cuenta de la reciprocidad entre la diada en distintas variables psicosociales, como en
las NAT de los CPI’s.

3.1 Modelos diadicos
3.1.1 Modelo contextual-ecoldgico, interactivo-bidireccional y sistémico

Para poder analizar la diada CPl-paciente y su influencia reciproca, y
considerando al CPI como el familiar mas cercano al paciente con cancer encargado de

sus cuidados especiales (entre otras tareas), es necesario hablar del modelo contextual-

3Para fines de esta investigacion, la pareja se refiere al cuidador, por lo que se toma cualquier relacién con el
paciente (conyuges, padres, hijos, amigos).
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ecoldgico, interactivo-bidireccional y sistémico de Arranz (2004) en el que se encuentran

inmersas ambas partes de la diada, tomando en cuenta la interaccion familiar.

TEORIA ECOLOGICA

En el contexto familiar se producen interacciones sociales que, por su continuidad
y significatividad para el sujeto, van a influir en el curso de diversas areas del desarrollo
de cada miembro de la familia, convirtiéndose asi en un enfoque de influencia
bidireccional. Por lo tanto, las interacciones intrafamiliares estan influidas por maualtiples
factores, que se ha descrito mediante la teoria ecoldégica de Bronfrenbrenner
(Bronfrenbrenner & Morris, 1998), que concibe a la familia humana como un microsistema
interactivo que se relaciona constantemente con los sistemas sociales y culturales en los
gue se encuentra inmersa. Estos sistemas mas amplios son formados por el
mesosistema, el exosistema y el macrosistema que a continuacién se describiran (Arranz,

2004) (para mas detalle véase Anexo 6):

e Microsistema. Se encuentran todas las interacciones directas con el individuo,
incluye escuela, grupos de amigos y la familia, donde se estudian las interacciones
entre padres e hijos, y se considera dos subsistemas: la pareja y los hijos.

e Mesosistema. Se constituye por interacciones entre dos 0 mas microsistemas
como: la familia e iguales; familia y amigos; familia y vecinos; familia y escuela.
Este sistema permite analizar las influencias mutuas entre los diversos
subsistemas.

e Exosistema. Se encuentra definido por interacciones que no estan dentro del
microsistema familiar, pero forman parte de la vida cotidiana de los individuos y la
influyen, se incluyen los miembros de la familia extensa y grupos de relacion social
de la familia (amigos, asociaciones deportivas o culturales; ademas, servicios
sanitarios y sociales de cada familia).

e Macrosistema. Constituye los rasgos de un sistema socio-cultural: el idioma,
estructura socio-econémica, creencias religiosas, valores, actitudes y aptitudes

aceptadas o rechazadas socialmente.
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Los factores del macrosistema, exosistema, mesosistema y microsistema influyen
en las interacciones intrafamiliares. La aportacién clave de la teoria ecoldgica de
Bronfenbrenner, es que la familia se representa como un sistema interconectado con la
realidad social. De esta manera, se puede entender como un factor exosistémico, p. ej.,
alguna enfermedad de un miembro de la familia que se puede convertir en un elemento
de estrés, puede afectar negativamente la interaccidn entre la pareja o entre padres e

hijos.

MODELO INTERACTIVO-BIDIRECCIONAL Y SISTEMICO

Al enfocarse en el sistema familiar dentro del microsistema, se pueden distinguir
determinadas variables ambientales y de caracter social que pueden matizar las
interacciones que se producen dentro del mismo. Dentro de la teoria ecol6gica, el modelo
interactivo-bidireccional y sistémico asume que la relacion en el sistema familiar
(interaccion intrafamiliar) es bidireccional, transaccional y de causalidad circular (Arranz,
2004):

e Bidireccionalidad. Se conceptualiza que en la interaccion intrafamiliar se
contemplan y analizan los posibles efectos reciprocos del comportamiento o
rasgos de un miembro de la familia en otro y viceversa.

e Transaccionalidad. La interaccion familiar tiene un matiz transaccional que
considera que la bidireccionalidad es un proceso ininterrumpido de interacciones
mutuas.

e Causalidad circular. Da lugar cuando la transaccionalidad produce modificaciones
en el comportamiento de ambos polos interactivos —relaciones diadicas— p. e€j.,
la relacién de padres e hijos, los padres ejercen determinado comportamiento que
producen un efecto en su hijo, en funcién de este efecto los padres modifican o
ajustan su comportamiento. Este nuevo cambio de los padres es recibido por el
nifio con otro cambio en su comportamiento que a su vez, genera otro cambio en

los padres.

El funcionamiento del sistema familiar y las interacciones diadicas se
conceptualizan dentro de la teoria general de los sistemas (Bertalanffy, 1968; Broderick,
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1993; como se citd en Arranz, 2004). La premisa basica afirma la existencia de procesos
de autorregulacion basados en el intercambio de informacién entre las partes del sistema
familiar y entre éste y los sistemas sociales y culturales como una constante relacion

bidireccional.

Todas estas relaciones intersistémicas del individuo constituyen el punto de
encuentro entre el enfoque ecoldgico y el enfoque sistémico, ya que el contexto ecoldgico
en el que se producen las interacciones sociales se constituye por las relaciones entre el

sistema familiar y otros sistemas interactivos (Arranz, 2004).

Dentro de la teoria de los sistemas el concepto de interdependencia predice que
en situaciones demandantes, como una enfermedad grave, se afectan las redes familiares
y sociales, no solo el enfermo. Esta interdependencia dentro del sistema familiar se
presenta cuando el familiar de la red cercana experimenta un incremento en el malestar
igual o mayor al del familiar que padece la enfermedad (Dorros, Card, Segrin & Badger,
2010).

Debido a este enfoque sistémico, se ha podido observar que el cancer puede
afectar a los CPI's y pacientes oncologicos como una unidad, por lo que cambia la
dinamica relacional, el impacto mutuo en su calidad de vida (CV), salud psicoldgica y en el

ajuste a sus roles y responsabilidades (Li & Loke, 2014).

Un ejemplo de una relacion diadica (la que mas se ha reportado en la literatura),
es la del cényuge y el paciente oncol6gico, en esta diada se ha documentado el impacto
de la experiencia con la enfermedad, pues el apoyo ofrecido puede ser mas significativo,
gue el de los amigos u otros familiares para los pacientes (Li & Loke, 2014). Sin embargo,
el rol y las responsabilidades del cuidado hacen que las parejas en ocasiones fallen para
atender sus propias necesidades y sentimientos, y a su vez repercutir en el bienestar

fisico, mental y social (Chung & Hwang, 2012).

Por estas razones es que se ha manifestado la necesidad de centrar la atencién
en la diada como una misma unidad de analisis, en lugar de analizar sélo al individuo que

vive con cancer.
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El estado de arte ha permitido analizar las relaciones reciprocas,
interdependientes y bidireccionales en las diadas de CPI’'s-pacientes oncoldgicos bajo la
perspectiva de dos modelos diferentes: el MIAP (Cook & Kenny, 2005) y DCPC (Fletcher
et al.,, 2012), que evaltan el grado de influencia que tiene cada miembro de la diada, y
permiten observar el fendbmeno de la reciprocidad diadica en su conjunto,

respectivamente.
3.1.2 Modelo de interdependencia actor-pareja (MIAP)

El MIAP es un modelo de relacién diadica que integra una vision conceptual de la
bidireccionalidad en las relaciones interpersonales, utilizando técnicas estadisticas

apropiadas para medir y probar esta interdependencia (Cook & Kenny, 2005).

El supuesto fundamental del MIAP es que la diada CPl-paciente es manejada
como una unidad de analisis y las puntuaciones de los participantes en varias variables
independientes son usadas para predecir sus propios efectos (efectos del actor) y para
predecir a su vez, los puntajes de las variables dependientes de sus parejas (efectos de la
pareja), después de tomar en cuenta la interdependencia de la diada en la variable

independiente (Véase Figura 4) (Dorros et al., 2010).

Figura 4. Modelo de interdependencia Actor-Pareja

Variable Independiente Variable Dependiente
(Actor) Y > (Actor)
~ \,y: e
Variable Independiente ,/’ Sso Variable Dependiente
) e T .
(Pareja) & > (Pareja)
Efecto Actor >
Efecto Pareja ~ ------------- >

Figura 4. Adaptado del Actor-Partner Interdependence Model (Cook & Kenny, 2005)
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Este modelo se ha integrado para el estudio de los efectos diadicos entre CPI's y
pacientes con cancer, p. €j., sobre los efectos de la CV de los pacientes en la CV de sus
CPI's (Kim et al., 2008); para observar la influencia de la resiliencia de los pacientes en el
malestar psicologico de los CPI's (Lim, Shon, Paek & Daly, 2014), y hasta para medir la
influencia entre la depresion y el estrés de las pacientes en la salud fisica y bienestar en

sus parejas (Dorros et al., 2010).

3.1.3 Modelo diadico cuidador-paciente con cancer (DCPC)

El modelo de Fletcher et al. (2012) concibe a la diada a través de la trayectoria del
cancer como una unidad de analisis, y propone tres conceptos clave interrelacionados e
inseparables para entender la reciprocidad diddica entre CPl-paciente al respecto del
cuidado y el ajuste de roles, en el que la comunicacién va a favorecer la congruencia

entre diadas y a su vez, mediara la influencia reciproca (Figura 5).

Figura 5. Interrelacién en la reciprocidad diadica cuidador- paciente oncolégico.

Influencia
reciproca

v

Congruencia

Comunicacion g .
paciente-cuidador

Figura 5. Elaboracion propia.

1. Comunicacién: definido como un “proceso transaccional en el cual los individuos
crean, comparten y regulan significados” (Fletcher et al., 2012, p.395), parte
esencial del apoyo que los pacientes y CPI's proveen mutuamente. Li y Loke
(2014) han encontrado en una revision sistematica que la comunicacion
satisfactoria entre parejas esta asociada con menor malestar y mejor ajuste
marital, y que los factores que afectan la comunicacion entre las diadas con
diagnostico de cancer han sido: a) los propios niveles de malestar de la diada, b)
los sintomas relacionados con el cancer, c) los roles y, d) la trayectoria de la
enfermedad. Ademas se ha documentado que hablar acerca de un evento

traumatico, como una enfermedad oncoldgica, puede ayudar a tomar sentido a la
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experiencia, encontrar un significado y conseguir una resolucion emocional
(Mallinger, Griggs & Shields, 2006).

2. Influencia reciproca: se refiere al “efecto que dos miembros de una diada tienen el
uno en el otro” (Fletcher et al., 2012, p.394). Existen multiples aspectos o variables
gue pueden ser reciprocos entre CPl's y pacientes, p. €j., la enfermedad del
paciente puede repercutir en las NAT del CPI, la autoeficacia de los pacientes y
CPI's tiene un efecto en el bienestar psicosocial de la diada; también se ha
encontrado que los sintomas de malestar en el paciente afectan su propia CV y el
tipo de cuidado de los CPI's, mientras que los sintomas del CPI afectan su tipo de
cuidado, e indirectamente la CV de los pacientes (Fletcher et al., 2012).

3. Congruencia CPI-paciente: “sintetiza los datos individuales dentro de una variable
diadica relacionado al acuerdo, concordancia y sus oposiciones, disparidad”
(Fletcher et al., 2012, p.394). Algunos investigadores la han enfocado como: a) la
congruencia entre los sintomas de los pacientes, b) la percepcion de los CPI's
sobre los sintomas de sus pacientes, c) autoeficacia en el paciente y CPI, y, d) CV

y preferencias de cuidado (Fletcher et al., 2012).

Los modelos presentados sustentan la relacion diadica bidireccional presente en
las relaciones sociales, la teoria ecolégica muestra como estas relaciones se ven influidas
a su vez por diversos factores y contextos, ademas los individuos inmersos en una
relacion intrafamiliar se encuentran influidos entre si, esto se explica por el concepto de
bidireccionalidad. El enfoque sistémico da la pauta para observar como el cancer puede
afectar a los CPI's —en igual o mayor medida— que a quien lo padece e influir
negativamente en la relacion diddica. Estos modelos son el punto de partida de los dos
modelos enfocados en la poblacién oncoldgica, que han propuesto evaluar a la diada
como una unidad de andlisis; particularmente, el DCPC ha sido util para comprender

cémo se da la reciprocidad diadica en pacientes oncoldgicos y sus CPI’s.
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3.2 Estudios diadicos en cancer de mama

3.2.1 Estudios diadicos sobre diversas variables psicosociales

Se han realizado diversos estudios que se enfocan en la diada CPI-paciente
oncoldgico sobre distintas variables psicosociales como la CV, ansiedad y depresién. Sin
embargo, debido al interés en la poblacién con cancer de mama (CaMa), a continuacion
se presentan sOlo las investigaciones realizadas al respecto. Para un mejor
entendimiento, se dividiran de acuerdo a los tres conceptos de reciprocidad diadica
propuestos por Fletcher et al. (2012): comunicacion, influencia reciproca y congruencia

paciente-CPI.

COMUNICACION

El efecto de la comunicacion de mujeres con CaMa y sus CPI’'s ha sido estudiado
tomando a la diada como unidad de andlisis. En un estudio exploraron la experiencia de 7
parejas de esposos, mediante un estudio cualitativo con entrevistas semi-estructuradas.
Se encontré que los esposos enfrentaron barreras de comunicacién y fueron incapaces de
conocer los pensamientos y sentimientos de sus esposas, lo cual provocé frustracion en
ellas, y por consiguiente, la diada se encontré deprimida, agobiada y preocupada por

distintas cuestiones como las sexuales y acerca del futuro (Chung & Hwang, 2012).

Un estudio mas reciente, Robbins, Lopez, Weihs y Mehl (2014) examinaron
periddicamente el contexto natural y el contenido de las conversaciones espontaneas de
56 diadas (formadas por cényuges u otro familiar) sobre el cancer. Las interacciones
acerca del cancer sélo comprendieron el 6.2% de las conversaciones de los pacientes y
2.5% de las conversaciones de sus conyuges. Las conversaciones incluyeron emociones,
informacién y apoyo, y éstas ocurrieron mas a menudo en parejas, que en familiares u
otros miembros de la familia, enfocandose en la informacién. La poca comunicacion sobre
el cancer presente entre pacientes y sus CPl's se relacion6, en mayor medida, con
aspectos emocionales. La participacion de los CPI's con las pacientes en aspectos
emocionales y conversaciones sobre informacién, predijeron mejor ajuste del paciente a la
enfermedad (Robbins et al., 2014).
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Mallinger, Griggs y Shields (2006) han puesto énfasis en la etapa de supervivencia
del CaMa, a través de un estudio cuantitativo con 230 mujeres. Determinaron una fuerte
asociacion entre la comunicacion abierta con la familia cuidadora y la salud mental en las
sobrevivientes, pudiendo ayudarlas a enfrentar y superar los desafios de la sobrevivencia
del CaMa. El estudio muestra datos importantes del impacto de la comunicacién entre la

diada sobre la salud de las sobrevivientes.

Por su parte, Lim (2014) realizé un estudio cuantitativo en Estados Unidos con 32
diadas de sobrevivientes de CaMa y sus CPI's. Del total de las diadas, 19 CPI’s fueron
esposos, 6 hijas y 7 fueron hermanos o amigos. Con base en el MIAP se demostrd que la
comunicacion general sobre el cancer entre las sobrevivientes y sus CPI's, ademas del
uso del re-encuadre (afrontamiento positivo) predijo dos variables: la propia CV de las

sobrevivientes y la CV relacionada con la salud fisica de sus CPI’s.

Por ultimo, Keesing, Rosenwax y McNamara (2016) exploraron las experiencias de
8 diadas durante la etapa temprana de sobrevivencia al CaMa mediante un estudio
cualitativo. Todas las parejas se encontraban casadas. Las entrevistas semiestructuradas
dejaron ver que las mujeres y sus esposos experimentaron cambios durante esta etapa
en sus roles, responsabilidades y relaciones previas. En general, las diadas reportaron
preocupaciones sobre la comunicacion, intimidad y temas sexuales que impactaron en la

interaccion diddica, aumentando las demandas en la relacion.
INFLUENCIA RECIPROCA

Chen, Chu y Chen (2004) mediante un estudio cuantitativo con 121 diadas (CaMa,
cancer de cabeza y cuello y de estébmago), se encontré que la dimensién social/familiar y
funcional de la CV, y el puntaje total de CV de los pacientes se asociaron con cada
dimensién de CV y con el puntaje total de CV de sus CPI's. Los factores que influyeron en
la asociacion entre la CV global de CPI's y pacientes, fueron el diagnéstico de céncer, la
duracion de la hospitalizacion, la intensidad y duracion del cuidado, la satisfaccién marital

y la autoestima del CPI.
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En otro estudio, Kim et al. (2008) examinaron los efectos diadicos del malestar
psicolégico en la CV de CPI’s y pacientes con cancer a través de un estudio cuantitativo,
con 168 diadas de sobrevivientes de cancer (83 de mama y 85 de prostata). Los
resultados mostraron que, aunque el malestar psicolégico de cada miembro de la diada
fue un predictor fuerte en su propia CV, las similitudes o diferencias en el malestar entre
los miembros también juegan un rol significativo en la CV de cada uno, por lo que la baja

CV es resultado del estado mutuo de malestar psicolégico.

Los resultados de Dorros et al. (2010) revelaron que mayores niveles de depresion
y altos niveles de estrés en las mujeres con CaMa se asociaron con un decremento en la
salud fisica y bienestar en sus CPI’s. Aunque la depresion parecio ser el mecanismo clave
para predecir resultados de malestar, cuando ésta se adicion6 al estrés, el nivel de

sufrimiento fisico en los CPI’s fue significativamente mayor.

En otro estudio determinaron que existe una interdependencia diadica en la
ansiedad y el malestar psicolégico en ambos miembros (96 diadas de pacientes con
CaMa y sus CPI's), mostrando que la ansiedad experimentada por mujeres fue
significativa y positivamente asociada con la ansiedad de sus CPl's. También la ansiedad
experimentada por ambos miembros de la diada fue asociada con indicadores adicionales
de malestar psicolégico de sus CPI’s, p. €j., con depresion. Igualmente la ansiedad de los
CPI's fue asociada positivamente con la depresion, sintomas de malestar, fatiga mental, y
fatiga fisica, y negativamente con el manejo de sintomas de las pacientes. Se indico que
los niveles de ansiedad de los CPI's contagiaban (influian) emocionalmente a las mujeres
con CaMa, pero no viceversa. También se encontrd una fuerte asociacién entre calidad de

la relacion (satisfaccion) y la ansiedad (Segrin et al., 2007).

Badr, Carmack, Kashy, Cristofanilli y Revenson (2010), por medio de un estudio
prospectivo y cuantitativo en mujeres con CaMa metastasico (191) y sus parejas,
mostraron que los efectos del afrontamiento diddico positivo difieren de pacientes y sus
parejas en el malestar relacionado con el cancer. Mientras que las parejas
experimentaron bajar ligeramente sus niveles de malestar, las pacientes experimentaron
mayores niveles. Aunque ambos miembros utilizaron estrategias de afrontamiento diadico

negativo, la asociacion con malestar psicoldgico fue mayor para las pacientes.
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Segrin et al. (2005) realizaron un estudio cuantitativo longitudinal de 48 mujeres
con CaMa y sus CPI’s, donde los datos de la linea base revelaron efectos significativos de
estrés y depresion en los CPI's y afectaciones negativas en las mujeres con CaMa. El
analisis de los indicadores de la CV a través del tiempo revelé similitudes durante la
trayectoria del estudio. En cambio, el bienestar emocional de ambos puede mejorar o

deteriorarse con el tiempo.

Munos et al. (2017) examinaron la experiencia de 8 diadas de mujeres latinas con
CaMa y sus CPI’'s, mediante un estudio cualitativo. Realizaron entrevistas individuales y a
la diada. De las entrevistas surgieron 5 temas que todas las diadas mencionaron: 1)
Almacenamiento protector (Protective buffering) —cuando los CPI's y las sobrevivientes
Nno expresaron sus pensamientos personales—, la mayoria los CPI’s reportan que no lo
hacen para no causar mas “carga emocional” a las pacientes; 2) Familia (Familism), todos
los participantes describieron el papel importante de la familia al enfrentar el diagndstico
de cancer; 3) Expectativas del rol de género, se incluyeron cambios en la intimidad y la
apariencia de las mujeres segun los esposos. 4) Impacto psicolégico, cada diada
experimenté ansiedad después del diagndstico. 5) Impacto conductual, los CPI's
sefalaron hacerse mas chequeos médicos y esforzarse por vivir un estilo de vida mas

saludable.

En otro estudio Segrin y Badger (2014) evaluaron a 49 pacientes sobrevivientes de
CaMa y sus CPI's, mediante un estudio cuantitativo, longitudinal en tres tiempos. Las
diadas mostraron interdependencia significativa en el malestar psicolégico y fisico, a
través del tiempo. Asimismo, se encontré que el curso del malestar fisico y psicol6gico de

las sobrevivientes es afectado significativamente por el apoyo de sus CPI's y viceversa.

CONGRUENCIA CUIDADOR-PACIENTE

Romero et al. (2008), mediante un estudio cuantitativo transversal, encontraron
gue la percepcion de los esposos sobre el ajuste de las pacientes con CaMa a la
enfermedad no difiere significativamente de la propia percepcién de ellas, sin embargo,
hubo asociacién positiva entre el afrontamiento evitativo de las esposas y la incongruencia

entre la percepcion diddica. Estos resultados apoyan la hipétesis de que el afrontamiento
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evitativo de las esposas puede contribuir a las percepciones erréneas de sus esposos
sobre su funcionamiento, y que estos aspectos pueden estar influidos por los estilos de
comunicacion de las parejas. Los hallazgos sugieren que la sobre o sub-estimacion de los
esposos ante el ajuste de sus esposas puede tener un impacto negativo en el malestar o

en el estado de animo de ellas.

En otro estudio Rabin et al. (2009) mediante un estudio cuantitativo transversal con
73 mujeres con CaMa y sus parejas, hallaron que la depresion en las mujeres parecio ser
la Unica variable que interfirié con la congruencia diadica en cuanto a CV. Finalmente, los
autores consideran que es posible tomar a las parejas de las mujeres con CaMa como
sustitutos fiables para evaluar la CV de las pacientes, ya que no se encontraron

discrepancias.

Los estudios revisados muestran la reciprocidad presente en la relacion diadica del
CPI's-paciente con CaMa. Como el modelo de DCPC menciona, entender la reciprocidad
diadica va a ayudar a comprender mejor la experiencia de los CPI's al enfrentarse a la
enfermedad de sus pacientes. Los tres conceptos de reciprocidad diddica se
interrelacionan entre si, asi podemos observar que la comunicacién va a influir en ambas
partes de la diada, ya sea para tener un mejor ajuste a la enfermedad, mayor bienestar y
CV, o por el contrario, para producir agobio entre las parejas asi como mayores
demandas, también la comunicacion va a favorecer la congruencia entre las percepciones

de los CPI's y de las pacientes en distintos aspectos.

Los pocos estudios muestran alta congruencia de percepciones diadicas, esto
puede deberse a buena comunicacién entre CPl's y pacientes; sin embargo las pocas
incongruencias son influidas por las propias pacientes, al tener afrontamiento evitativo o
alguna sintomatologia depresiva que interfiere en la congruencia. A su vez, la
comunicacion y la congruencia dan sustento a la influencia reciproca entre CPl's y

pacientes.
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3.2.2 Estudios diadicos sobre las necesidades de apoyo en la atencién del cuidador

primario informal

Ademas de los estudios realizados sobre la diada en distintas variables
psicosociales, también se han realizado otros para ampliar el conocimiento sobre la
percepcion de NAT del CPI's en los que se toma en cuenta la percepcion del paciente al
respecto, asi como la influencia de estas necesidades en la relacion diddica. Aunque no
se ha encontrado investigacion dentro del CaMa, existen estudios que muestran la

importancia de evaluar lo que piensan los pacientes.

En un estudio se entrevistd a 100 pacientes con cancer (mama y pulmoén) y 100
CPI's, segun lo reportado por los pacientes, los CPI's se preocupan mas por las
necesidades practicas y financieras; sin embargo, los CPI's expresaron preocuparse por
las emociones de sus pacientes. Tanto CPI's como pacientes (aungue en menor medida)
coincidieron en considerar al aspecto psicosocial como una problematica a atender. Los
autores concluyen que los pacientes pueden subestimar las necesidades que el CPI

realmente experimenta (Deshields et al., 2012).

En otro estudio cualitativo (Mosher et al., 2016), de 23 CPI's enfrentando el cancer
colorrectal, los autores identificaron cuatro tipos de desafios y necesidades en los CPI’s:
1) el procesamiento emocional del diagnéstico inicial o la recurrencia, 2) aspectos del
manejo practico y emocional del cuidado del paciente, 3) la incertidumbre del futuro y 4) el
sufrimiento del paciente debido a sintomas fisicos. Basicamente las discrepancias mas
comunes entre las diadas se encontraron en la identificacion del mayor desafio que tienen
los CPI's. El estudio sugiere que evaluar la perspectiva diadica sobre los desafios y
necesidades promueven mayor entendimiento sobre la experiencia del cancer (Mosher et
al., 2016).

Dentro de la influencia reciproca de las necesidades del CPI, se encuentra el
estudio realizado por Northouse, Katapodi, Schafenacker y Weiss (2012), donde notaron
gue las necesidades insatisfechas del CPI conllevan a un malestar psicolégico en ambos
miembros de la diada. Estos autores han concluido que altos niveles de malestar

emocional en los CPI’s tienen un efecto negativo en la adaptacion de los pacientes a su
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enfermedad y en sus niveles de ansiedad, lo que puede incrementar la ansiedad

experimentada por los CPI’s.

En otro estudio realizado por Sklenarova et al. (2015), se evaluaron las
necesidades insatisfechas de los pacientes y de sus CPI's mediante un estudio
cuantitativo con 188 diadas (cancer de pulmédn, urolégico o gastrointestinal); se encontrd
que el 43.6% de los CPI’s reportaron necesidades insatisfechas. Las necesidades del CPI
fueron principalmente en cuanto a los servicios de salud y de informacion, seguidas por
las emocionales y psicoldgicas. Ademas, se mostré que las necesidades insatisfechas de
los pacientes predijeron las necesidades insatisfechas de los CPl's, asi como de sus

niveles de ansiedad.

Por su parte, Heckel et al. (2015) a través de un estudio cuantitativo y multicéntrico
en 150 diadas (de las cuales 128 fueron de pacientes con CaMa), hallaron que el 57% de
los CPI's reportaron al menos una necesidad insatisfecha, el 68% de tres a cinco
necesidades, y el 15% al menos diez necesidades insatisfechas. Las mas comunes se
localizaron en los dominios de informacion y servicios de cuidado de salud. En este
estudio no se encontrd una relacion significativa entre las necesidades insatisfechas de
los CPI's y los puntajes de depresidén de los pacientes, aunque si hubo una asociacién
moderada y positiva entre las necesidades insatisfechas de los CPI's y sus propios

puntajes de depresion.

En resumen, los estudios mencionados muestran que los pacientes perciben las
necesidades de sus CPI's de manera diferente a lo que ellos mismos las perciben, lo cual
puede influir en las demandas de cuidado y otros estresores para el CPI. A pesar de esto,
la relacion diadica es reciproca y bidireccional en la que se influyen mutuamente. Sin
embargo, existen pocas investigaciones que exploren las necesidades de los CPI's de
pacientes con CaMa; las existentes se han enfocado a estudiar s6lo a los CPI’s, sin tomar
en cuenta la influencia o percepcion del paciente. Al mismo tiempo que sus resultados
tienen un alcance solo descriptivo, lo cual deja un vacio respecto a la comprensién de las

necesidades experimentadas por los CPI's, ademas de la opinién de sus pacientes.
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En conclusién, diversos autores han mostrado la importancia de estudiar a la diada
CPl-paciente oncologico como una unidad de analisis, basandose en el enfoque
sistémico. ElI modelo conceptual ha servido de referencia para analizar lo que ocurre
dentro de la diada, y existen varias investigaciones que lo sustentan; sin embargo, falta
conceptualizar las necesidades bajo la perspectiva ambos miembros de la diada, tomando

en cuenta la: 1) comunicacion, 2) influencia reciproca y 3) congruencia.
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JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cdncer de mama (CaMa) en mujeres jovenes (menores de 40 afios) representa
un problema de salud publica en México debido a la alta prevalencia de casos. La
importancia de este grupo de edad radica en que la enfermedad generalmente es
diagnosticada en etapas avanzadas y que los tumores y los tratamientos pueden ser mas
agresivos, en contraste con lo que se presenta en mujeres mayores (Villarreal et al.,
2015).

Lo anterior involucra una serie de dificultades adicionales en términos bio-psico-
sociales tanto para las pacientes como para el actor fundamental dentro de su atencion, el
cuidador primario informal (CPI). Este se enfrenta a demandas a lo largo del diagndstico y
tratamiento, lo que puede generar diversas necesidades de apoyo en la atencion (NAT)
(Fitch, 2008).

Las NAT del CPI insatisfechas pueden provocar estrés y frustracion (Fitch & Allard,
2007), ademas niveles de malestar emocional (ansiedad y depresion), incluso percibidas
como mayores que en las pacientes, impactando directamente en la calidad de cuidado
que proporcionan (Fridriksdottir et al., 2011; Schmid-Buichi et al., 2008).

El estado de arte ha identificado que las NAT en CPI's de mujeres con CaMa son,
en mayor medida, de informacion y psicoldgicas (Pinkert et al., 2001; Nikoletti et al., 2003;
Beaver y Witham, 2006; Fitch y Allard, 2007; Schmid-Buchi et al., 2008). La mayoria de
estas investigaciones han utilizado el enfoque cuantitativo, que no profundiza en la
experiencia subjetiva del CPIl respecto a sus necesidades, dejando vacios en el
conocimiento de éstas. Por otro lado, estas investigaciones han sido abordadas
principalmente en poblacién anglosajona y europea, lo cual no necesariamente permite

aplicar esos resultados descritos a la muestra de interés del presente estudio.

Ademaés, estos estudios han sido abordados Unicamente bajo la percepcion del
CPI. El involucramiento de los pacientes en la identificacién de las NAT de sus CPI’s
resulta importante, ya que para algunas aproximaciones teéricas ambos forman parte de
una misma unidad de andlisis en la experiencia con el cancer, que se influyen
reciprocamente en percepciones, lo que generar una deteccidbn mas precisa de las NAT

del CPI (Fletcher et al., 2012).
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En este sentido el fendbmeno diadico dentro de esta tematica ha sido escasamente
conceptualizado e investigado, por lo que es muy relevante conocer como se comunican
dichas necesidades del CPI en la diada de pacientes jévenes con CaMa mexicanas, cdmo
se influye en la relacion cuidador-paciente y como se presenta la congruencia entre las
diferentes percepciones.

Considerando que el escenario biopsicosocial que representan las mujeres
jévenes con CaMa involucra, a su vez, mayores necesidades para los cuidadores, se
espera que este trabajo contribuya a identificar mas detalladamente las probleméaticas de
los CPI's en términos de NAT a través de la subjetividad de los actores, de manera que se
puedan disefiar potencialmente intervenciones que promuevan el bienestar del CPI y

desarrollen estrategias de cuidado mas eficaces para los pacientes.
Preguntas de investigacion

1. ¢Cudl es la percepcion diadica sobre las NAT satisfechas e insatisfechas de los
CPI’'s mexicanos de mujeres jovenes con CaMa?
¢ Qué NAT se comunica la diada?
¢En qué aspectos se influyen mutuamente las NAT entre la diada?

¢En qué temas se encuentra congruencia en las percepciones de la diada?

OBJETIVOS

General

Analizar las NAT de los CPI's de mujeres jovenes con CaMa a través de la

percepcion diadica.
Especificos

1. Describir las NAT satisfechas e insatisfechas de los CPI’'s, desde la percepcién
diadica.

2. Examinar la percepcion de comunicacién sobre las NAT de los CPI's entre los
miembros de la diada.
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3. Analizar la percepcion de influencia reciproca entre la diada sobre las NAT de los
CPI’s.

4. Identificar la percepcién de congruencia entre la diada sobre las NAT de los CPI’s.

METODO

Participantes

La muestra no probabilistica de casos-tipo* se conformé por 3 diadas: 3 mujeres
jovenes con diagnostico de CaMa atendidas dentro del INCan y sus correspondientes

CPI’s, dentro de la Clinica de Tumores Mamarios.
Criterios de inclusion y exclusion:

Para seleccionar a los participantes, primero se buscé a las pacientes que
cumplieran con los criterios de inclusion para posteriormente invitar a sus CPI's. La Tabla

2 muestra los criterios de inclusién y exclusion para los participantes.

Tabla 2
Criterios de inclusion y exclusion
Paciente CPI
Inclusién Mujeres de 18 a 45 afios®. Persona significativa para la paciente
Han transcurrido de tres a seis (familiar, amiga/o, otro) que no recibe
meses desde su diagndstico en el ayuda econdmica ni capacitacion previa
INCan y actualmente se encuentra para realizar las actividades de
bajo tratamiento activo. cuidador.
Participa de manera voluntaria en el
estudio.
Entiende espafiol escrito y hablado.
Exclusién Enfermedad fisica grave concurrente  Trastorno psicopatolégico grave

Diagnéstico de enfermedad
metastasica (estadio V) o}
recurrencia.

Trastorno  psicopatoldgico
(psicosis 0 demencia)

(psicosis o0 demencia).

grave

4 La muestra de casos-tipo en los estudios cualitativos se utiliza frecuentemente cuando el objetivo es la
riqueza, profundidad y calidad de la informacidn, no la cantidad ni la estandarizacién (Hernandez, Fernandez
& Baptista, 2010).

5 Para propésitos de esta investigacion se considera mujer joven a aquellas menores de 45 afios (Adams et
al., 2011)

52



Escenario

Debido a que la investigacion cualitativa busca explorar un fendmeno de la forma
mas natural posible, el contexto en el cual se llevé a cabo el estudio fue dentro de la
clinica de tumores mamarios, en el area de consulta externa del INCan, especificamente
dentro de un consultorio privado y amplio, en el que se buscd generar un ambiente de

confianza para obtener mayor privacidad y comodidad de los participantes.
Disefio

Se realizd un estudio cualitativo, ya que este tipo de investigacibn busca
comprender los fenébmenos sociales desde la perspectiva subjetiva del sujeto (Hernandez
et al., 2010); lo que permite conocer las vivencias tal cual como las perciben las personas
que experimentan el CaMa, poniendo énfasis en los CPI's. Ademas es un estudio de tipo
exploratorio-descriptivo y transversal, ya que se desarrolla en un momento determinado y

es un tema que ha sido poco explorado.

El marco interpretativo que guié esta investigacion fue la fenomenologia, que se
enfoca en la experiencia personal para dirigirse a la comprensién de los significados que
esta tiene para las personas (Alvarez-Gayou, 2013). Para efectos de esta investigacion,
se toma el concepto de intersubjetividad para entender este significado de la experiencia,
el cual para Alfred Schutz “conlleva vivencias propias y ajenas, y es construido

considerando al otro y en relacion con el otro” (Herndndez & Galindo, 2007, p.234).

De esta manera permite profundizar en la percepcion de las diadas sobre cémo
sienten y viven los CPI's las NAT, es decir, los significados intersubjetivos que ambos

conciben como consecuencia de enfrentar el CaMa en las mujeres jovenes.
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Técnica

La técnica de recoleccion de datos que se utilizo fue la entrevista a profundidad
cuyo instrumento fue la guia de entrevista semi-estructurada®, adaptada para CPl's y
pacientes. El objetivo de la entrevista consistiéo en explorar las NAT de los CPI desde su
percepcién y tomando en cuenta la percepcion de sus respectivas pacientes (para mas

detalle ver anexo 7y 8).
Procedimiento

Antes de comenzar el estudio se sometio el protocolo de investigacion a
evaluacion por parte de los Comités de Etica e Investigacion del Instituto Nacional de
Cancerologia, una vez aprobado se procedié a llevar a cabo la investigacion a través del

siguiente procedimiento:

1°. A través del expediente electrénico INCANET’ se realiz6 una blsqueda de

pacientes que cumplieran con los criterios de inclusién previamente establecidos.

2°. Se acudi6 a la consulta externa de la clinica de tumores mamarios del INCan
para invitar a participar a pacientes y a sus CPI's que reunieran los criterios de inclusién, y

se concretd una cita para realizar las entrevistas de forma individual.

3°. El dia de la entrevista, a cada miembro de las diadas se les entregd, explicé y
solicité la firma del consentimiento informado (véase anexo 9)% se mencioné el objetivo
principal de la entrevista, los dominios que se abordarian y se indic6 que las sesiones

serian grabadas para no perder ningun detalle de lo expresado.

4°, Se realizaron las entrevistas a profundidad a pacientes y CPI's de manera

individual, para ello se les pidi6 a los participantes que eligieran un pseudénimo para

® La guia tuvo como base el instrumento titulado Home Caregiver Need Survey, desarrollado por Hileman et
al. (1992) y el Modelo de necesidades de apoyo en la atencién de Fitch (1994). La guia de entrevista semi-
estructurada fue piloteada previamente y se preguntd a los participantes si las preguntas eran claras y
entendibles, una vez adaptada, se obtuvo la version final.

7 Sistema informatico que almacena e intercambia datos de los pacientes en formato digital de manera segura
y puede ser accesado por multiples usuarios autorizados.

8Documento que consolida un proceso continuo y gradual que se da entre el investigador y el paciente
mediante el cual el investigador informa al paciente sobre el procedimiento que se propone utilizar, los riesgos
y beneficios que este conlleva y las posibles alternativas (CONBIOETICA, 2010).
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poder referirse a ellos a lo largo de toda la entrevista y, asi conservar la confidencialidad,
se les indicé que si alguna pregunta causaba molestia o incomodidad tenian el derecho
de no contestar, las preguntas fueron realizandose conforme a la guia de entrevista (con
la libertad de expresar o ahondar sobre la tematica expuesta). Aunque las entrevistas
duraban aproximadamente de 2 horas, dada la extension de éstas, en algunos

participantes se tuvieron que concretar otras sesiones para terminar la entrevista.

5°. Al finalizar la entrevista se les solicitaba informacion personal sobre las
caracteristicas demograficas de pacientes y CPI's: nombre, sexo, edad, ocupacién,
parentesco con la paciente o con el CPI (segun el caso), escolaridad y estado civil. Los
datos clinicos de las pacientes se recolectaron a través del expediente electrénico
INCANET.

6°. Todas las entrevistas fueron transcritas, posteriormente fueron analizadas a

través del software Atlas.ti.
Analisis e interpretacion de datos

Después de las transcripciones de los audios de las entrevistas, el andlisis se

realizé a través del andlisis tematico® mediante el siguiente procedimiento:

1) Se realiz6 la lectura y relectura del material y anotacion de ideas generales
con el fin de familiarizarse con los datos.

2) Se organizé la informacibn en grupos con base en las categorias
prestablecidas'®, ademas se buscaron y generaron nuevas categorias!
(categorias emergentes) o coédigos mediante la agrupacion de la

informacion.

% El andlisis tematico es un método flexible en la investigacion cualitativa que permite identificar, organizar,
analizar a detalle y reportar patrones o temas a partir de la lectura y re-lectura de la informacion, para inferir
resultados que lleven a una adecuada comprensién o interpretacion del fenémeno de estudio, permitiendo
revelar experiencias, significados y realidades de los participantes y examinar las circunstancias en que los
eventos, realidades, significados y experiencias son efectos de los discursos de la sociedad (Braun & Clarke,
2006).

10 Las categorias incluidas en el anélisis fueron NAT en términos de ser: psicolégicas, de informacion y
practicas.

11 Las categorias emergentes surgieron al analizar los tres conceptos de reciprocidad diadica (comunicacion,
influencia reciproca y congruencia diadica) dentro de las categorias de NAT.
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3) Se capturaron y buscaron temas importantes en relacién con los objetivos
de la investigacion.

4) Se hizo una revision de temas y re-codificacion con el fin de la delimitarlos.

5) Se definieron los temas y sub-temas definitivos.

6) Se construy6 el informe final fundamentado en la argumentacién derivada

de la comprension e interpretacién de la informacion recogida.

Consideraciones éticas

No existieron dafios potenciales relacionados, ya que soOlo se recolectaron los
datos antes descritos conservando la confidencialidad de los mismos y utilizados

Unicamente con fines de investigacion.
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RESULTADOS

En este apartado se presentan los resultados obtenidos en la investigacion; en
primer lugar se mencionan las caracteristicas de las 3 diadas haciendo una breve
descripcién de la relacion diadica. Posteriormente, se presentan los resultados de las NAT

de los CPI’s y reciprocidad diadica.
A. Caracteristicas de las diadas
Diada 1

La diada 1 se conformé por la paciente Esmeralda'? de 36 afios de edad y su
esposo Miguel de 42 afios. La paciente cuenta con primaria completa y se dedica a las
labores del hogar, mientras que su CPI cuenta con secundaria completa y con oficio. Son
residentes de la Ciudad de México, viven en union libre desde hace aproximadamente 16

afios y tienen 4 hijos.

Esmeralda fue diagnosticada en el afio 2015 con CaMa de tipo canalicular
infiltrante en etapa IlIA, habia sido sometida a mastectomia, QT y posterior reconstrucciéon
mamaria, en el momento de la entrevista se encontraba en seguimiento por la clinica de

tumores mamarios.

Antes de la enfermedad, ellos refieren ser una familia unida y muy cercana a sus
hijos y a otros familiares que Miguel frecuentaba. Las labores del hogar, el cuidado de los
hijos y hasta el trabajo eran compartidos por ambos, por lo que las responsabilidades no
recaian directamente en un miembro de la diada. Miguel trabaja vendiendo frutas y
Esmeralda lo ayudaba con la preparacion de éstas y con la venta directamente en el
puesto. Ambos refieren haber estado juntos para todos lados, dado que compartian

mucho tiempo.

Posterior al diagnéstico de la paciente, todas estas responsabilidades recayeron
en Miguel, hacia mas quehaceres en el hogar y asistia a juntas en la escuela de sus hijos.

También refieren que los hijos en ocasiones ayudaban al CPI en estas responsabilidades

12 para mantener la confidencialidad, se referird a los participantes bajo los seudénimos asignados por ellos
mismos.
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en el hogar y en el trabajo. Miguel refirié6 que ocupé el papel de CPI ya que no habia otra
persona gue lo hiciera. Al respecto, él comenta:

Practicamente no hay nadie, no hay otra persona mas que yo que lo haga... no hay otra persona

mas que yo que tenga que atender a ella... no lo comparto [el cargo] con nadie ni lo quiero

compartir con nadie ahora en dia, ¢ por qué? porque se les ha hecho un poco dificil, no sé cémo lo

hayan tomado [otras personas] porque pues no tengo a nadie..

Cuando la paciente estuvo en condiciones, sélo ayudaba a preparar los alimentos

gue vendian, sin acompafiarlo al trabajo. No obstante, la paciente paulatinamente se fue

involucrando de nuevo a sus actividades. El CPI al no percibir apoyo de sus familiares, se

alejo de ellos. Estas situaciones los volvieron a ambos mas unidos con sus hijos.
DIADA 2

Estuvo conformada por la paciente Luna de 35 afios y su madre Malvén de 65.
Luna cuenta con escolaridad técnico y actualmente no trabaja, es madre soltera de 1 hijo
de 5 afios. Malvén cuenta con primaria incompleta y tampoco labora, es madre soltera de

4 hijos, siendo Luna la hija de enmedio. Son residentes de Tlaxcala y de religién catdlica.

La paciente fue diagnosticada en el afio 2016 con CaMa de tipo ductal infiltrante
en etapa IA, habia sido sometida a CIR conservadora, al momento de este estudio,
estaba bajo QT.

Malvén siempre ha dependido econédmicamente de sus hijas, aunque se ayudaba
haciendo labores domésticas en casas ajenas. Antes de que la paciente enfermara, vivia
sola al cuidado de su hijo menor que tiene Sindrome de Down. Al mismo tiempo, Luna
vivia también sola con su Unico hijo. Tras el diagnostico (hace mas de un afo), se decidié
gque la paciente se fuera a vivir con su madre para que ella la cuidara, ya que sus otras
hermanas son casadas y con hijos. Luna tuvo que dejar de trabajar por lo que sus dos
hermanas apoyan con los gastos, su madre es la Unica CPI. Malvon refirié no tener una
relacion tan cercana con la paciente. Al momento del estudio la cuidadora se encontraba
a cargo de méas responsabilidades en el hogar (lavar, planchar, limpiar), recibiendo poca

ayuda de la paciente.

Malvén refirié que se decidié que fuera ella quien cuidara a Luna, como menciona:
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Pues [se decidié] porque como esta conmigo, estoy en la casa con ella...no hay quien otra

DIADA 3

La ultima diada estuvo conformada por la paciente Maria de 43 afios, quien es
monja, y su CPI quien es la madre superior de la congregacion a la que pertenecen,
Hermana de 61 afios. La paciente cuenta con licenciatura completa, es soltera y al
momento del estudio habia hecho una pausa a su trabajo remunerado, su CPI cuenta con
primaria completa y es maestra en la comunidad religiosa. Ambas residen en Ciudad de

México, en un espacio independiente, dentro de la escuela donde trabajan.

Maria fue diagnosticada en el 2016 con CaMa canalicular infiltrante en etapa I,
habia sido sometida a mastectomia y, al momento del estudio se encontraba bajo

tratamiento con QT. La paciente ha tenido dos hermanas consanguineas con CaMa.

Maria y Hermana se conocieron y empezaron a vivir juntas desde hace
aproximadamente 13 afios cuando Maria se integré a la comunidad religiosa (a los 33
afios). Cada comunidad dentro de la congregacién generalmente debe contar con tres
personas, sin embargo, por razones administrativas solo ellas dos viven en la comunidad,
aunque reciben apoyo de personas que se encuentran dentro (otras hermanas,

maestros), como fuera (personas civiles) de la comunidad.

La Hermana al ser la superiora, tiene que estar al cuidado de Maria en salud,
alimentacioén y la direccion espiritual, ademas de que coordina las responsabilidades en el
hogar y el trabajo. La comunidad tiene normas y reglas especificas en cuanto a las

responsabilidades, por lo que al enfermar la paciente éstas cambiaron.

La Hermana refiri6 que tomo el papel de CPI de Maria debido a que son las Unicas

en la comunidad, y que ella es la responsable. La cuidadora menciona:
Ah porque sélo somos dos... somos soélo dos en comunidad, entonces, ahi, y yo soy la
responsable... actualmente somos 2 personas entonces, me toca a mi... no tenemos otra persona

Y yo pienso que mismo, que Si tuviera otra tercera... pienso que seria pues lo mismo,
acompafiando a la hermana [Maria]
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A continuacién se presentara el analisis tematico de las NAT. Para ello, se
consideraron tres tipos que los CPI's compartieron dentro de las tres diadas (segun la
percepcion de las mujeres jévenes con CaMa y sus respectivos CPI’s). Las subcategorias
fueron: a) necesidades psicolégicas satisfechas e insatisfechas; necesidades psicologicas
y comunicacion, influencia reciproca y congruencia diadica; b) necesidades de
informacion satisfechas e insatisfechas; necesidades de informacién y comunicacion,
influencia reciproca y congruencia diddica; c) necesidades practicas satisfechas e
insatisfechas, necesidades practicas y comunicacion, influencia reciproca y congruencia

diadica.

B. Necesidades de Apoyo en la Atencion y Reciprocidad Diadica

NECESIDADES PSICOLOGICAS SATISFECHAS

Se consideraron aquellas necesidades en las que la diada percibié apoyo en el
CPI para enfrentar el impacto emocional del diagnéstico y tratamiento del cancer en sus
vidas. Dentro de éstas se encontr6 al apoyo social como recurso para afrontar los
sentimientos negativos ante la experiencia con el cancer, reportado Unicamente por la
diada 3.

Segun la experiencia de ambos miembros de la diada 3, el momento del
diagnéstico tuvo un gran impacto emocional para la cuidadora debido a que era una
experiencia nueva para ella, por lo que desde ese momento tuvo que hacer frente a
sentimientos negativos. Otra situacion dificil que vivié la cuidadora fue enfrentar
complicaciones fisicas y desconocimiento del estado de la paciente por largos periodos de
tiempo debidos a tres cirugias que le practicaron en una misma estancia hospitalaria.
Todo ello le hacia sentirse preocupada, sola, provocando sentimientos negativos, que
describe como dias de agonia. Al respecto la cuidadora expresé:

Bueno cuando supe de la enfermedad de la hermana, me cay6 el mundo por decir “;y ahora qué
hago?” porque era la primera, primer experiencia, primer persona... ella es, diagnosticada esta
enfermedad, de momento me senti muy muy muy desanimada y todo esto... ehh me costé mucho,
en este sentido, si... yo muchas veces, queria ser la fuerte para ayudarla muchas veces, me
venian dificiles, muchas veces, pues llorando y todo... en la cirugia también... ayy el primer dia
gue la operaron que estuve, 14 horas sentada, sin saber nada... todo mundo preguntaba y yo no

sabia, fue un dia de agonia, fue terrible venir... horas interminables... la segunda vez que me
hablaron...“se la van a llevar otra vez al quiréfano” y ya otra preocupacion... la tercera vez, otra
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vez... que me dicen... telefonearon a casa diciendo que ya, que ya iba a casa, que ya la habian
dado de alta... no pasé ni menos de 5 minutos, otro segundo telefonazo diciendo...“no, la van a
llevar otra vez al quiréfano, porque tiene esto, esto, esto” fue otro momento muy dificil...

(CPI-3 Hermana)
Hermana refiri6 que la NAT para afrontar esta experiencia estaba satisfecha;
debido al apoyo que le brindaron las personas cercanas a ella, tanto de la comunidad
religiosa a la que pertenece, como maestros (compaferos de trabajo) y otras hermanas
de la congregacion, asi como personas fuera de la comunidad (padres de familia,
alumnos, etc.) que siempre estuvieron apoyandolas. Basicamente el apoyo social hizo
gue se sintiera acompafiada moral y econ6micamente, lo que le permitié sobrellevar estas
situaciones. En el momento de la entrevista, la cuidadora refirid que aunque la paciente
seguia en tratamiento de QT, se sentia mas tranquila, como menciona:
Yo, me ayud6 mucho todas las personas que nos han ayudado, que nos han alentado desde el
principio, que sabian que la hermana tenia la enfermedad “no se preocupen estaremos siempre
con ustedes, lo que necesiten, el horario que sea, lo que sea” si nos han dado mucho, me han
dado mucho... el apoyo de muchos tipos si... econémico, el carifio de todas las personas, todo
esto... todo esto nos ayudé mucho, mucho, mucho... el acompafiamiento moral... bueno ahorita
me siento mas tranquila... aja, yo sé que todavia el proceso va a ser largo, pero mas tranquila

porque ya, yo veo que la batalla, la estamos venciendo... ya conozco también como funcionay, y
todo...

(CPI-3 Hermana)
A través de lo informado individualmente, se puede percibir lo significativo del

impacto psicoldgico del diagndstico en ambos miembros de la diada.

NECESIDADES PSICOLOGICAS INSATISFECHAS

Las necesidades psicoldgicas insatisfechas fueron las que las diadas percibieron
en los CPI's no atendidas, que no recibieron el apoyo necesario para afrontar la
experiencia con el cancer y hacer frente a sus sentimientos. Dentro de estas se
encontraron enfrentarse a: 1) lo desconocido, 2) al estado de animo de las pacientes y
cambios en la relacion diddica, 3) sentimientos de soledad, 4) sentimientos ante la
enfermedad y estar lejos de casa, 5) los cambios en la sexualidad 6) la situacion

econdmica, y 7) el ajuste a nuevas responsabilidades.
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Enfrentarse a lo desconocido

Ambos miembros de las 3 diadas reportaron que en el momento del diagnéstico,
los CPI's se enfrentaron a algo desconocido e incierto para ellos, lo cual los hizo sentir
angustiados y preocupados:

Como que yo lo veia como que ibamos a lo desconocido ¢,no? o luego le contaban [al CPI] cosas

de mas y como que se angustiaba mas, como que vamos a lo desconocido, no sabemos qué va a
pasar, cOmo te vas a sentir [como paciente]...

(Paciente-1 Esmeralda)

Pueees mmmm la verdad, para mi ha sido una cosa como triste para mi... porque primera lo que
se supo por lo que es no es tan no es tan facil lo que tuvo... no pues si yo lloraba... lloraba y que
no me viera, que no me viera, pero yo si lloraba mucho... porque la ponia yo como, para mi sentia
que yo la como queeeee la ponia yo a ella mas débil... Por eso lloraba aparte y que no me viera...

(CPI-2 Malvén)

Yo, era incertidumbre de la de que, de las mmm de que cosa iba a suceder... en el tratamiento, por
cuanto tiempo, como, yo todo esto pues si, era una preocupacion, fue una preocupacion para mi...

(CPI-3 Hermana)

Ante estas situaciones, la paciente Esmeralda de la diada 1 reporté que su CPI
necesitdé apoyo para enfrentar la incertidumbre durante la cirugia. De acuerdo con la
paciente, haber recibido apoyo habria ayudado a que Miguel no tuviera miedo, como lo
informa:

[Hubiera ayudado] a no tener tanto miedo a como que a lo mejor te puedes morir porque él

[el CPI] decia “échale ganas” y asi pero cuando me metieron al quiréfano dice “ayyy, luego no
salian” dice “que tal si...” entonces ps como que le daba miedo...

(Paciente-1 Esmeralda)

Lidiar con el estado de animo de las pacientes y cambios en la relacion diadica

El CPI de la diada 1 reporté que a raiz de los malestares fisicos derivados de la
QT, la paciente rechazaba a sus hijos y a €l cuando querian ayudarla. También, esto le
hizo sentir enojo porque queria apoyarla, pero al sentirse rechazado preferia alejarse. Al
respecto el cuidador mencioné:
Que se ponga mal o sea que empiece a gritar, que empiece a gritar o que alguien vaya en su cama

y le esté platicando y algo y a toda la gente la rechace, o sea pues lo que son mis hijos... Si, si, si.
O que le quieras preguntar oye qué te pasa, qué tienes, en qué te ayudamos, te traemos un vaso
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de agua o0 qué quieres, qué necesitas y que te lo rechace, que te diga sabes que no quiero nada de
ti, quitense de aqui todos... pues mal, mal, mal [se sentia] porque ... no, mas bien enojado, asi de
decir pues si yo te estoy cuidando y no quieres que yo te atienda, bueno pues entonces vamos a
buscar la mejor manera de yo pasarme a retirar y ta lachale por lo que tu quieras... si ha sido asi
como un poquito dificil ¢no? porque practicamente la mujer que era pues ya no... es otra, hasta
coémo se ve... si si si es otra persona...

(CPI-1 Miguel)

La diada 2 tuvo una experiencia similar. La cuidadora not6 cambios en la relaciéon
con su hija debido a variaciones en su estado de animo dirigidas a ella, que atribuy6
porgue la paciente la culpaba por tener CaMa. La cuidadora refiri6 sentirse enojada, por lo
gue optdé por alejarse de ella. Al respecto, la cuidadora reporto:

Ya no es como antes...pues como queeee como le dijeron... que si tenia familia con eso [cancer],
le dijimos que nooo... estee mmm dice “yo que mis abuelitos que mi familia no, pero mi papa quien
sabe, quien sabe qué” entonces ella tiene muy contra mi que ps a causa de él ella terminé con esa
enfermedad pero ps yo le digo “;yo qué puedo hacer? Yo no puedo hacer nada... luego hablo una
cosa que no esta bien, me regafia... como que se ha puesto mas rebelde... una vez si me dice “ay

ya estoy harta de aqui mejor me voy a ir de aqui” yo no le dije nada, no le dije nada, dije a dénde
va a ir, no puede trabajar, no tiene para buscar una casa...

(CPI-2 Malvon)

Estas experiencias relatadas Unicamente por los CPI's inducen la NAT para
enfrentarse a estos cambios. Aunque esta necesidad psicolégica so6lo fue reportada
explicitamente por el CPI de la diada 1:

Cdmo yo platicar con ella para que yo no se ofenda ella y yo me sienta también tranquilo...
(CPI-1 Miguel)

Sentimientos de soledad

Otra de las necesidades psicoldgicas insatisfechas reportadas en el CPI se refiere
al enfrentamiento de los sentimientos de soledad, informado por ambos miembros de la
diada 1. Miguel refiri6 que una de las situaciones dificiles que tuvo que enfrentar fue que
sus familiares lo dejaron solo durante la enfermedad; informé que al inicio algunos
ayudaban llevando a la paciente a sus citas médicas, posteriormente se fueron alejando
hasta que Miguel se sinti6 completamente solo, ante esta situacion necesitd apoyo de un

psicélogo. El cuidador menciono:
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Pues desde que llevo en el instituto, al instituto cuando llegamos nosotros aqui habia varias cosas
gue no, que yo no podia creer... como el estar solo, que la gente te deja solo, pero hoy en dia te
vas dando cuenta que practicamente no hay otra persona mas que... yo... si me dijjeran qué es lo
gue podria hacer no, no hay otra persona mas que un psic6logo ¢,no?

(CPI-1 Miguel)

Sentimientos ante la enfermedad y estar lejos de casa

Algunos pacientes y CPI’s tienen que enfrentarse a un ambiente hospitalario como
una experiencia nueva, ademas recibir atencion médica puede implicar tener que
trasladarse a un hospital lejos de casa, lo que genera un cambio en sus responsabilidades
cotidianas. La diada 2 viene de Tlaxcala por lo que atenderse en una ciudad tan grande
ha tenido varias implicaciones. Esto es, casi todas las ocasiones deben hospedarse en un
refugio cerca del hospital, donde duermen muchos pacientes y CPl's con diferentes
enfermedades y residencias. Esta situacion ha propiciado que la cuidadora refiera NAT

para enfrentar la tristeza de experimentar el sufrimiento de otros pacientes.

Otra situacion dificil que la cuidadora tuvo que hacer frente, reportada por ambas,
consistio en alejarse de su hijo al que cuidaba. Al respecto ellas comentaron:
Pueees pues mmmm la verdad, para mi ha sido una cosa como triste para mi... yo salia a comer
afuera y no veia yo nada de personas, pero yo aqui llegué no para mi era... yo lloraba mucho...
porque veia yo muchos enfermos... unos de una cosa otros de otra cosa y yo como queee chin...

yo para mi si soy muy ¢;como se dice? De espiritu muy corto... de espiritu muy corto... no soy de
“ay qué bien” no, soy muy débil... pa’ todo lloro, no aguanto...

(CPI-2 Malvon)

Ah pues yo creo que mas cuando nos venimos a quedar varios dias porque le digo que tengo un
hermano que tiene sindrome de Down... pero si cuando estamos yo creo mas lejos, si... al
principio, si soy sincera hasta a mi me daba miedo venir para aca porque luego la gente nos decia
“no es que en la micro es que en el metro te sacan el dinero” que quien sabe qué...

(Paciente-2 Luna)

Enfrentar los cambios en la sexualidad

Esta experiencia fue relatada por la Unica diada (1) que era pareja. La paciente se
habia sometido a una mastectomia radical y a QT. Como consecuencia del ultimo habia
perdido su cabello, y reportaba no sentirse comoda ni segura al mostrarse desnuda con

su pareja, por lo que lo rechazaba a pesar de que él buscaba tener contacto con ella. Por
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su parte, Miguel refiri6 sentirse incomodo, que podria lastimar si la tocaba y que le da

‘pena” verla sin un seno. Al respecto ambos mencionaron:

Ps si [hubo cambios en su vida sexual], si porque haz de cuenta que como que en las quimios no
queria que ni se me acercara mi marido... entonces también él como de “no quiere, no”... porque
era de que me queria abrazar y “hazte pa’ alla porque me acaloras”... no me siento tan comoda
con [el seno]... que él me dice “yo te conozco bien ;qué te escondes?” dice, pero si me cuesta
trabajo... aparte que no me siento comoda, como que no me dan... ganas ¢no?... no sé luego yo
digo “lo voy a hacer con mi marido” pero luego pesa, no sé como me siento, no sé, no me siento
segura de...

(Paciente-1 Esmeralda)

Pues practicamente pues ya nada mas pues ¢,como te podria decir?... antes disfrutaba yo de ello
0 sea hoy en dia sigo disfrutando de ello ¢no? pero antes si lo disfrutaba, ella disfrutaba de ello y
yo también, hoy en dia si se me hace un poquito mas dificil, ¢ por qué? Por el aspecto del seno
¢,N0? porque pues yo decia antes pues la toco y no hay problema alguno, pero hoy en dia, o
bruscamente ¢no? hoy en dia si hago eso yo me ¢y sila toco y eso y la lastimo? Entonces por un
lado o luego incluso ya ni le levanto la ropa, o sea porque por un lado yo digo, por un lado a mi me
da un poquito de pena... si, si me afecta verlo [el seno] ;por qué? porque nada es lo mismo, ya no
es lo mismo que ella realmente tenia sus dos senos y era diferente porque hoy yo sé que no lo
tiene... entonces si es un poquito mas dificil, luego lo hacemos, 1o hacemos a lo mejor ya nada
mas no sé si por hacerlo o algo... como automatico por estar asi como que para que no haya
bronca...

(CPI-1 Miguel)

Debido a esta experiencia, el CPI ha necesitado apoyo de un psicologo para

orientarlo a sentirse bien y hacerla sentir bien a ella. Por su parte, la paciente consider6

que ella deberia recibir el apoyo para poder enfrentar su inseguridad e incomodidad, y la

falta de “apetito sexual’, refiriendo que tampoco su CPI tendria problemas en este
aspecto, si ella recibiera apoyo. Ambos comentaron:

¢, Qué se me ocurre? Pues seria que un psicélogo ¢,no? para que me oriente cémo hacerle o como

tratar de yo hacer sentir bien a ella y sentirme bien a mi...
(CPI-1 Miguel)

Pues si [necesité ayuda su CPI] porque... al principio haz de cuenta que cuando estaba recién
operada ps como queee “no me tocas porque me duele” ;no? pero ahora me dice, luego me
pregunta “;te duele algo?” “no” entonces como que me quiere abrazary yo “aaay” ps no me siento
como tan segura como antes ¢no?... ¢qué crees? que yo digo que es mas cuestion de nosotras
¢no? como enfermas que no tenemos la seguridad o se nos va el apetito sexual, no sé yo digo que
es, porque yo lo veo asi, como que es aspecto mio porque... tener mas la seguridad de... no,
porque yo digo a lo mejor si no tengo o no he sido mucho de... de que yo me deje, o luego me esta
acariciando y me da incomodidad, no sé, no me siento bien...

(Paciente-1 Esmeralda)
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Hacer frente a la situacion econémica

Los gastos relacionados con la atencion de las pacientes también son situaciones
dificiles de enfrentar para los CPI's. Aunque han sido satisfechas sus necesidades
econdmicas, lo que han tenido que enfrentar para resolverlo les provoca preocupacion,
tristeza, enojo y frustracion. La cuidadora de la diada 2 ha referido sentirse triste y
enojada ya que al dedicarse al cuidado de la paciente, no ha podido trabajar. Al respecto,
la cuidadora menciono:

Yo de pagar si me he sentido muy mal... [Afirma que se ha sentido triste y enojada] porque antes
trabajaba y teniamos un centavo mas...
(CPI-2 Malvén)

Ajuste a nuevas responsabilidades

En este sentido, la diada 3 reporté que la cuidadora necesité apoyo para ajustarse
a sus nuevos roles y responsabilidades. La cuidadora refiri6 que hubiera sido de ayuda
platicar con otros cuidadores que entendieran lo que pasaba, ya que los médicos sélo se
centran en el bienestar de la paciente, dejando a los CPI en segundo lugar. Por su parte,
la paciente refiri6 que la cuidadora necesit6 de fortaleza, paciencia y de amor necesario
para enfrentar sus nuevas responsabilidades, como informo:
Bueno, los cambios te hacen crecer...pienso que, también me sirvié para crecer, para ver la vida
diferente, con mas realidad... [crecer] espiritualmente, también positivamente... a lo mejor si
[necesité ayuda], pero yo no lo procuré... yo, como yo soy una persona muy cerrada, en algin
momento a lo mejor si me hubiera servido la ayuda, solo que digo, no lo procuré... a lo mejor,
hablar con los cuidadores [hubiera sido de ayuda], porque, los médicos parece que no te dan tanta
importancia cuando ti vas, hablan mas al enfermo que contigo, si ti no preguntas... entonces...

menos existe... a lo mejor con una persona cuidadora... sabe bien... si me seria mejor [hablar con
otros cuidadores]

(CPI-3 Hermana)

Comunicacion diadica en las necesidades psicologicas

Se consider6é como la presencia o ausencia del intercambio verbal referido por la
diada sobre la informacion de necesidades psicologicas del CPI entre los miembros de la

diada.
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La diada 1 fue la Unica (de todas las diadas) que mantuvo comunicacién sobre las
necesidades psicolégicas del CPI. El cuidador menciona a la paciente su necesidad de
asistir con la psicéloga del instituto, sin embargo, no lo solicita, por lo que sus
necesidades se mantuvieron insatisfechas. De acuerdo a la paciente:

¢, Sabes qué? yo digo que si necesitaba apoyo psicoldgico y muchas veces me dijo que queria

venir pero que cuando llegaba el dia que decia “hoy no voy a trabajar porque voy a ir al hospital a
ver a Liz” me decia “mejor no, es que me da pena, que tal si no tiene tiempo...

(Paciente-1 Esmeralda)

Por otro lado, existieron barreras en la comunicacion observadas dentro de las
necesidades psicoldgicas. En la diada 1, la paciente no comunicé sus sentimientos al CPI
lo que generd necesidades psicoldgicas, ya que el CPI se sintié frustrado por no saber
como ayudarle; aunque él tampoco comunicé sus sentimientos sobre los cambios en la
sexualidad. Por lo que el CPI se alej6. La diada expreso:

...Si nos explicara, que es lo que, o sea bueno y en el momento me ha dicho oye sabes qué mira
es que ni yo misma sé lo que siento, yo siento que por dentro me estoy quemando pero o sea no
sé ni que me duele" "Pues es que practicamente cuando ella se pone mal, no sé como hacerle o

coémo decirle...
(CPI-1 Miguel)

Ps ¢qué crees? que en este aspecto [sexualidad] mi marido ps no, no dice nada pero ps sé que no
esta contento ;no? pero luego me dice “ps cuando quieras o cuando te sientas comoda’, dice,
pero yo si, no exige mas de lo que yo no quiera...

(Paciente-1 Esmeralda)

La diada 2 tampoco comunicd los sentimientos y necesidades del CPI. La
cuidadora mencioné que cuando quiere expresar lo que siente, recibe mensajes negativos
de parte de la paciente. Esta barrera provocd que la paciente no percibiera necesidades
psicoldgicas en su cuidadora, como lo reporto:

[No le comunica lo que siente] "Bueno luego le digo “ay es que me siento asi me duele y esto y el
otro” pero “jay ya te vas a empezar a enfermar!” “ay es que me duele el estbmago”y todo...

(CPI-2 Malvén)

Lo anterior muestra cémo las necesidades psicologicas del CPI pueden ser
influidas por barreras en la comunicacion. Esto es, cuando la paciente no comunica sus

sentimientos, el CPI se ve afectado y provoca frustraciéon. Por otra parte, cuando el CPI no
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comunica sus sentimientos a la paciente, ésta no percibe la necesidad, lo que interfiere

con la congruencia en la percepcién de necesidades de la diada.
Influencia reciproca en las necesidades psicoldgicas

Se consideraron como los efectos conductuales, cognitivos y/o emocionales que
un miembro de la diada recibié del otro en relacién con las necesidades psicoldgicas del
CPIL.

Basicamente, el enojo y frustracion que reportaron los CPI's en respuesta a los
“cambios de humor” y al rechazo de las pacientes (incluyendo el sexual en la diada 1)
provocaron alejamiento y pensamientos de abandono del rol de CPI. Esto fue reportado
por las diadas 1 y 2. En la diada 1 el cuidador se alej6 de la paciente porque percibia que
ella se alteraba por cualquier cosa que él hiciera. En el caso de la diada 2, las discusiones
gue la paciente tenia con la cuidadora influyeron en el alejamiento de la dltima. Esto fue lo
reportado por los CPI’s:

Es que yo, como lo podemos decir, yo soy una persona asi como que tranquila, la que se altera es
ella, o sea yo de repente, cuando yo la veo alterada o eso ya ni la tomo en cuenta y mejor me
voy... ha llegado un momento en el que yo, 0 sea, tiene como un mes que practicamente me decia
ella sabes que yo me siento mal y eso y asi como que ya me daban ganas de retirarme, no o sea

porque vuelvo a lo mismo la casa es de ella'y entonces me decia no pues si quieres vete y eso y
si, si iba a tomar la decision de mejor cortarle...

(CPI-1 Miguel)

Una vez si me dijo “vete vete no te quiero ver aqui salte salte... pues cuestién de estee por la cosa
qgue no puede hacer nada porque yo una vez le dije “ay tu ya barre, me pongo a trabajar y a ver tu
qué haces”... pero yo si ya estaba yo a punto de salirme...

(CPI-2 Malvon)

Lo anterior muestra cédmo las necesidades psicoldgicas de los CPI's son influidas
reciprocamente por el paciente y viceversa. No solo la paciente sufre malestar emocional,
también es compartido con los CPI’s, lo que puede dificultar la capacidad para cuidar y

atender a la paciente, dada la incapacidad de la diada para manejar todos los cambios.
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Congruencia diadica en las necesidades psicoldgicas

Se considera como la congruencia (o incongruencia) de las percepciones sobre un
topico especifico dentro de las necesidades psicolégicas del CPI entre los miembros de la
diada.

En la diada 1 se observd congruencia entre los cambios en el estado de animo de
la paciente y los sentimientos de frustracion y enojo del CPI. En la diada 3, ambos
coincidieron que los sobrepaso el proceso de cirugia. Esto puede observarse en la Tabla
3, que contrasta la percepcién de ambos miembros:

Tabla 3.
Congruencia diadica en las NAT psicolégicas del CPI

Percepcion Paciente Percepcion CPI

Cuando me daban las quimios rojas, hazde  Que se ponga mal o sea que empiece a gritar,
cuenta que me... yo digo que porque yo me  que empiece a gritar o que alguien vaya en su

sentia tan mal porque me hacian como mucho camay le esté platicando y algo y a toda la
efecto entonces este pues yo me gente la rechace, o sea pues lo que son mis
desesperaba, me ponia mal, me ponia muy hijos... pues mal, mal, mal [se sentia] porque ...
neurdtica, de todo gritaba... pues yo creo [el no, mas bien enojado...
CPI se sentia] impotente ¢no? (CPI-1 Miguel)

(Paciente-1 Esmeralda)

Cuando me operaron, una vez, otra vez, otra El primer dia que la operaron que estuve, 14
vez, eso fue para ella fue de “ya ;no? o sea horas sentada, sin saber nada... la segunda
ya... pues el tiempo de las cirugias creo que  vez que me hablaron... “se la van a llevar otra

fue lo mas dificiles... pues venirse al hospital o vez al quiréfano”y ya otra preocupacion... la
sea esta parte... enfrentar... de que ella iba a tercera vez, otra vez... que me dicen... y lo
estar aqui y sola... mismo yo estaba en casa... “no, la van a llevar

(Paciente-3 Maria) otra vez al quir6fano, porque tiene esto, esto,
esto” fue otro momento muy dificil, no fue dificil

s6lo para mi, sino para todos los que

estabamos ahi...

(CPI-3 Hermana)

En las otras diadas, no se presentd congruencia en cuanto a la percepcion de
situaciones dificiles del CPI. En la diada 1 la paciente refiri6 que los problemas

econdmicos, él refirid a los cambios fisicos y conductuales de la paciente. En la diada 2,
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la paciente no percibié necesidades psicoldgicas en su CPI, esto se muestra en la Tabla
4.

Tabla 4.
Incongruencia diadica en las NAT psicolégicas del CPI
Percepcidn Paciente Percepcion CPI

Lo que se la hace dificil yo creo es la cuestion Que se ponga mal o sea que empiece a
econdmica, es lo que se le hace dificil, yo digo gritar... o que alguien vaya en su cama y le
que no es dificil porque él... hace las esté platicando y algo y a toda la gente la
cosas...pero él pues si le cuesta a veces, rechace, o sea pues lo que son mis hijos...
hacer tanto o como quisiera hacer mas no (CPI-1 Miguel)

puede, cosas asi...
(Paciente-1 Esmeralda)

Pues, o sea si si me peleo mucho con ella, Pueees mmmm la verdad, para mi ha sido una
pero ahorita ya no... Noo [necesita ayuda su  cosa como triste para mi... no es tan no es tan
CPI] porque luego le digo “ma ¢;ti no quieres ir  facil lo que tuvo... Aja lo del cancer... Y este y
a que te entrevisten?” “no yo para que quiero” pues... yo lloraba mucho...
“es que ella es asi como una persona como (CPI-2 Malvon)
que dice nada mas “;para qué?” como que
“nooo, ¢para qué?”...
(Paciente-2 Luna)

La falta de comunicacion entre la diada sobre los sentimientos y situaciones
dificiles que enfrenta el CPI, dificulta la congruencia entre ellos. Segun lo reportado por
los participantes, en la incongruencia entre las percepciones se observa que las pacientes

no coinciden en el impacto emocional que tiene en sus CPI’s.

En resumen, se puede observar que enfrentar el CaMa en una mujer joven puede
ocasionar sentimientos negativos en el CPl a causa de diversos factores como
enfrentarse a la continua incertidumbre a lo desconocido, al estado de animo de las
pacientes, y estar lejos de casa y sin apoyo familiar/social; ademas se presentan cambios
en la vida diaria como en la sexualidad, estabilidad econémica y nuevas
responsabilidades, que en su conjunto ocasionan NAT. Por otra parte, la diada que se
enfrenta a estos hechos puede tener una comunicacion abierta generando congruencia
entre las intersubjetividades acerca de las NAT, mientras que barreras en la comunicacion
pueden generar incongruencias e influir negativamente en el malestar emocional del CPI,

y NAT de tipo psicol6gicas (véase Figura 6).
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NECESIDADES DE INFORMACION SATISFECHAS

Fueron aquellas necesidades de adquirir conocimiento para cuidar a la paciente,
gue fueron percibidas como satisfechas en el CPI, ya que tuvieron acceso a informacion.
En este caso, la diada 1 y 2 reportaron necesidades satisfechas sobre la alimentacion de

la paciente.

El CPI de la diada 1 reporté que cuando necesitd ayuda para saber lo que debia
comer la paciente, recibié informacion de una nutridloga, con ello decidi6 qué comprar
para alimentar a la paciente. En la diada 2, la paciente solicité informacion a la nutriéloga
del instituto, posteriormente ella lo comunic6 con su cuidadora. Los participantes
mencionaron:

Si [recibi6 informacidn], una nutridloga... que ella tenia que comer este, pero no me acuerdo muy

bien, verduras, frutas, si nos explico muy bien ese dia
(CPI-1 Miguel)

Vine con, pasé con la nutriéloga... porque pues si, bueno antes de venir aqui como que la gente

decia “no es que el cancer se alimenta de esto” “no es que el cancer, es que el cancer” entonces

mi mente no sé qué andaba ya, no sé qué imaginaba yo

(Paciente-2 Luna)

Los CPI's utilizaron los recursos de la institucion de salud para mantenerse
informados (a través de folletos y platicas) sobre la alimentacion de la paciente, lo que

ayudd a que los CPI's tuvieran mejor control y cuidado.

NECESIDADES DE INFORMACION INSATISFECHAS

Se consideraron a aquellas necesidades en las que el CPI no recibié informacién y
fueron consideradas esenciales para manejar la enfermedad y éptimo cuidado. Dentro de
éstas se encontraron de informacién sobre: 1) cuidados especificos de la paciente; 2)
procedimientos y efectos secundarios de los tratamientos; 3) alimentacion de la paciente,

y 4) prondstico y recurrencia del cancer.

Cuidados especificos de la paciente



Las pacientes con CaMa requieren de algunos cuidados especificos, por lo que el
CPI debe contar con informacion que, en ocasiones, no se busca o se ofrece. En la diada
1, el CPI report6 que necesité informacién sobre como cuidar a la paciente en cuanto a la
alimentacién después de la cirugia, limpieza de herida, asi como el manejo adecuado del
catéter. La paciente comenta:
No le dieron informacién [sobre el catéter], entonces ya nada mas me dieron un folletito ... [sobre si
funciond el folleto] ps no mucho porque en el primer bafio mi marido le di... ahi decia que con un
pléastico estee... para que no se mojara y mi marido compra unos estee, ves que venden unos
plasticos que se pegan... pero nuca pensé ponerle una gasa para que no se pegara a la gasa que

ya traia, entonces ponerme el plastico para que no se mojara ps estuvo bien ¢no? pero a la hora
de que me lo iba a quitar estee se despega con todo y gasa... le corté todo y lo dejé asi, pero eso

7@

fue el martes, para el dia viernes ibamos a venir a revision y cuando llegamos aqui “;qué le
pas6?... noo que cdmo crees si se le destapd hubieran venido, ¢ no le informaron o qué?” “no me
informaron” le dijo

(Paciente-1 Esmeralda)

El cuidador refirio:

Pues es que no sé, la doctora no sé si me ha dicho este bien las cosas o yo no las he entendido
bien... hasta hoy en dia yo quisiera quién me dijera como ayudarla, pero pues no, no, no, no ¢a
quién acudir?

(CPI-1 Miguel)

Procedimientos y efectos secundarios de los tratamientos

Otra necesidad insatisfecha de informacion que estuvo presente en las 3 diadas
correspondié a los efectos secundarios de los tratamientos, que los CPI's necesitan

conocer para manejarlos o disminuir la incertidumbre sobre lo que pasa a la paciente.

El CPI de la diada 1 mencion6 que necesitd informacion sobre los efectos
secundarios de la QT (aunque al momento de la entrevista la paciente ya habia
completado ese tratamiento). Las necesidades en el CPI fueron sobre el plan de
tratamiento; también refirié tener dudas sobre la reconstruccion mamaria. El cuidador
reporto:

No, por ese lado [efectos secundarios de la QT] pues si ;no?, quisiera quién me informaran... pues
si que me dijeran, que me vayan informando, qué es lo que, el grado de, qué es lo que vamos, qué

es lo que sigue... si, cual es el proyecto que vamos a seguir... del lado de la reconstruccién yo me
estaba preguntando solo, ¢no? porque no hay nadie quien me conteste, o sea si a la hora que te
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reconstruyan si le iban a volver a poner el pezoncito, o sea para saber yo... 0 sea cOmo es, porque
YO no sé, yo tampoco sé si si se lo van a hacer

(CPI-1 Miguel)
En el caso de las diadas 2 y 3, las pacientes al momento de la entrevista estaban
a punto de recibir radioterapia, por lo que las necesidades de informacion de los CPI's se

enfocaron en los efectos secundarios de éstas. Las cuidadoras reportaron:

Yo si como que tengo duda qué sera o que sentira 0 como... qué va a sentir o que va...
(CPI-2 Malvon)

Ah eso si, no sé nada solo sé que a la hermana le van a dar radioterapia, pero no sé como, como
se hace” [lo que necesitaria saber] como se hace, cuales son los efectos, todo eso...

(CPI-3 Hermana)

Alimentacion de la paciente

Otra de las necesidades insatisfechas de informacién reportadas por el CPI fueron
acerca de la correcta alimentaciébn de la paciente, aunque dos diadas estuvieron
satisfechas, la paciente de la diada 3 reporté que su CPI no tenia suficiente informacion,
por lo que se sintié confundida. Al respecto la paciente comenté:

Mmmm pues no como que no es suficiente [la informacion]...porque bueno aparte pues cada
cuerpo es diferente, cada reaccion y todo ;no? pero digo cuando yo le pregunto al doctor “; qué
debo comer?” “mmm todo lo que quiera” o0 como es eso “todo lo que quiera” y una enfermera me
dice “nada, no debe comer nada crudo, debe comer mucha verdura y mucha fruta y nada crudo” y

luego ya, eso me dice la enfermera, el doctor dice “coma lo que quiera” entonces dices bueno
pues... ¢ Qué?...

(Paciente-3 Maria)

Prondstico y recurrencia del cancer

Los CPI's también reportaron necesidades insatisfechas de informacion sobre si la
enfermedad estaba bajo control y no recurriera. En la diada 1, el CPl mencion6:
¢, Qué tipo de informacion? Pues el tipo de informacién que yo quisiera saber es si practicamente mi

mujer tiene cura, ¢no? Yo aqui en el instituto estoy asi como con la incertidumbre de que me digan
sabes qué, sigue enferma

(CPI-1 Miguel)
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Lo mismo fue reportado por la cuidadora de la diada 2:

Pues mas que nada que si ya en verdad ya esta bien curada, ya no le vaya a salir... otra vez... o
que o pues me dijeron que le va a estar viniendo cada que le diga la doctora “quiero tal fecha”
tenemos que venir a revision... pues a mi si me gustaria para que esté mas mas tranquila ella y yo

(CPI-2 Malvon)
Lo anterior descrito por ambos miembros de la diada muestra la importancia de la
informacioén dirigida a los CPl’s, esencial para llevar a cabo la asistencia a las mujeres

jévenes.
Comunicacién diadica en las necesidades de informaciéon

Se consideré como la presencia 0 ausencia de intercambio verbal entre los

miembros de la diada sobre las necesidades de informacion del CPI.

S6lo en la diada 1 hubo comunicacion sobre éstas necesidades, el CPI platica
sobre sus dudas con la paciente para que ella le pregunte a sus médicos, como lo report6

la paciente:

Luego me pregunta “;y tu como ves esto? ;y como sera esto? estee ;crees que la re... cuando las
radiaciones ¢ duele?” le digo “yo creo que si"... como ahorita me estaba diciendo “oyes acuérdate
gue ahorita le vamos a preguntar a la doctora que si estee que si te quitan los ovarios te
descalcificas, qué medidas debemos de tomar y cosas asi, hasta donde podrias llegar

(Paciente-1 Esmeralda)

Lo anterior muestra como en ocasiones los pacientes fungen como mediadores de

informacion entre el CPI y el sistema de salud.
Influencia reciproca en las necesidades de informacion

Fue considerada como aquel efecto conductual, cognitivo y/o emocional que un
miembro de la diada recibié del otro, ocurrido dentro de las necesidades de informacién
del CPI.

De manera explicita la diada 2 mencioné de qué forma influiria en la paciente que

la CPI recibiera mas informacién. La paciente refirio:
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Mmm yo digo que si... pues yo creo que paraaaa paraaa para para brindarme un poquito mas de
apoyo emacional ;no? de apoyo emocional o de, en relacién a la comida o o estee o... 0 a lo mejor
bueno, por ejemplo, en este caso que pues yo ya lo investigué o yo ya lo s€, bueno ya me lo
explicaron ¢no?

(Paciente-2, Luna)

Congruencia diadica en las necesidades de informacion

Se consideré como el grado de congruencia (o0 incongruencia) que se presento
entre las percepciones de los miembros de la diada sobre temas especificos, dentro de

las necesidades de informacion en el CPI.

Las tres diadas mostraron congruencia sobre las necesidades de informacién del
CPI. La diada 1 consider6 que el CPI necesité saber sobre los efectos secundarios de la

reconstruccion. La diada 2 y 3 sobre los efectos secundarios de las radioterapias. Esto se

puede mostrar en la Tabla 5:

Tabla 5.

Congruencia diadica en las NAT de informacion del CPI

Percepcidn Paciente

Percepcion CPI

Yo creo que al principio, que nos informaran
como, cémo es el procedimiento, cémo es...Yo
CPI) porque ayer me estaba diciendo “oyes y
gue tal si te tatuaran mejor nada mas el pezén
y que ya no te hicieran otra cosa” porque no sé
donde escucho que si en una ocasion quisiera
gue me reconstruyeran el pezén me tendrian
gue cortar parte de la pierna para ponérmela
aqui... y me dijo “apoco no va a ser doloroso”
me dijo “mejor quédate asi ni que anduvieras
viendo quién te va a ver ps hay asi

(Paciente-1 Esmeralda)

... esteee que asi como las reacciones que me
podria dar, aja, yo le dije que no que la piel
gue segun se puede quemar la piel
(Paciente-2 Luna)

Yo pienso que, bueno, ahorita en el proceso
que estamos es quimio y radio que viene... ah
bueno, sobre el paciente, viéndome, que
reacciones este en caso de baja de defensas o
como mantener estas defensas y es no tanto

Pues si que me dijeran, que me vayan
informando, qué es lo que, el grado de, qué es
lo que vamos, qué es lo que sigue... si, cual es
el proyecto que vamos a seguir... del lado de
la reconstruccién yo me estaba preguntando
solo, ¢,no? porque no hay nadie quien me
conteste, o0 sea si a la hora que te
reconstruyan si le iban a volver a poner el
pezoncito, 0 sea para saber yo... 0 sea cdmo
es, porgue yo no sé, yo tampoco sé si si se lo
van a hacer

(CPI-1 Miguel)

Pueees pues mmmm la verdad, para mi ha
sido una cosa como triste para mi... no es tan
no es tan facil lo que tuvo... Aja lo del cancer...

Y este y pues... yo lloraba mucho...
(CPI-2 Malvén)

Mmm si, porque muchas veces se, una...
necesita de saber c6mo actuar ¢no? porque
no sabe actuar... ayyy... yo creo que, muchas
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con la alimentacion, porque no soloesla  veces “ay ya tengo esto, ya no sé si esta cosa
alimentacion... es normal” pero ahi yo no sé si es normal...

(Paciente-3 Maria) bueno es necesario saber, porque uno no sabe

lo que puede pasar

(CPI-3 Hermana)

A pesar de que no se expresaron explicitamente las necesidades de informacion,

existe congruencia entre los miembros de la diada.

En suma, las NAT de informacién en los CPl's se deben a la falta de orientacién
principalmente sobre la alimentaciébn de las pacientes, sobre cuidados especificos,
procedimientos, efectos secundarios de los tratamientos, sobre el prondstico y recurrencia
del CaMa. Se puede observar como las diadas mantienen comunicacion sobre las dudas
y necesidades de informacion, lo que genera congruencia diadica en la percepcion de
éstas; ademas de que mayor informacion en los CPI’s influyé en mayor involucramiento y
apoyo emocional entre las diadas (véase Figura 7).
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NECESIDADES PRACTICAS SATISFECHAS

Son consideradas como necesidades en el CPI de asistencia directa, percibidas
por la diada como satisfechas, de manera que pueda llevar a cabo su rol de cuidador;

éstas estan relacionadas con gastos y transportacion del paciente del hogar al hospital.

Las necesidades econdmicas fueron satisfechas segun lo reportado por las tres
diadas. En la diada 1, el CPI ha tenido necesidades para solventar gastos en
medicamentos que la paciente ha necesitado, que el Seguro Popular'® no cubre. Estas
necesidades fueron satisfechas debido al esfuerzo de trabajo del CPI. De esto la paciente
refirio:

Si, sime ha comprado... eh, los antibiéticos cuando no... no los cubre el sequro popular

entons me los tiene que comprar... Cuando me hicieron el cambio de expansor a implante, también
me tuvo que comprar porque no habia en el hospital entons... me dijo la doctora “; o tienes para
comprartelo o... 0 no te lo pongo?” entonces dijo mi marido “pues no tengo, pero voy a ver de
donde lo saco... ocho mil nos costd... para el dia martes nosotros teniamos que pagar ese
expansor y no lo teniamos, pero ¢,cémo le fue? El fin de semana trabajé tanto que desde las 4
estaba haciendo sus cosas para vender, que el dia martes estaba depositando lo de mi prétesis...

él anteriormente tenia dos camionetitas, entonces las vendidé antes de que me operaran para...
para contar con ese dinero

(Paciente-1 Esmeralda)

El mayor gasto que la diada 2 ha tenido que hacer se relacioné con la cirugia que
le quitd el tumor (no se hizo en el instituto), ademas de gastos para transportacion y
estancia en albergues. Ademas del apoyo de las otras hijas de la cuidadora, la paciente
buscé vender objetos, ha pedido prestado y empefado cosas de valor. Los medicamentos
gue ha necesitado la paciente han sido donados por el instituto y ha buscado apoyo de
otras organizaciones (para manga y peluca). Aunque estas necesidades han sido
satisfechas, la cuidadora reporta su preocupacion por la parte econémica:
Pues pedimos dinero, 35... en la operacion, pues este empefiamos unas cosas de valor... no

sabiamos... (llora) de donde sacarlo... m hija tiene a su esposo, bueno tiene una verduleria 'y
estamos con los nifios, o estamos en la verduleria, si le ayudamos y ella nos apoya...tengo mi otra

13 El Seguro Popular ofrece proteccion financiera en materia de salud para la poblacién que no cuenta con
seguridad social. A través del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos, se garantiza la cobertura
medica del CaMa de manera gratuita, incluyendo ultrasonido, mastografia, biopsias, hospitalizacion,
quimioterapia, radioterapia, extirpacion del tumor y consultas psicologicas (Mohar et al., 2015).
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hija pero pues ella esta este en Guadalajara... pero nos da como 200 pesos... mi otra hija pidié
prestado antes de que se saliera de trabajar... para pagar el catéter pero creo que casi cinco mil

(CPI-2 Malvén)

En el caso de la diada 3, la paciente no cuenta con el Seguro Popular, por lo que
todos los procedimientos, materiales y consultas deben ser pagados. Ademas, se ha
necesitado gastar en alimentos y otras cosas (como un brasier especial). La CPI ha
satisfecho sus necesidades econémicas ya que han recibido apoyo de una asociacién civil

y su comunidad religiosa. La paciente refirié:

Consultas [han tenido que pagar], esteee aplicacion de quimios, ehhh andlisis, ehhh la aguja, el
catéter, o sea la operacion, comidas ay si... los taxis a veces cuando no nos pueden traer la
sefiora, este no sé cosas que se han pedido o que por fuera pues también mi alimentacion, cosas
gue he necesitado ahora con alergias que me han salido, esteeee, el top, que fui a pedirla aqui y
me mandaron... pues la verdad asi dificultad dificultad [econdémica], porque siempre estamos en
coordinacién con la contadora, y con la, bueno en cuanto a la escuela ¢no? esta ayuda que nos
estan ofreciendo de la institucion aquella... y también la madre general “ahi van estos tres mil
euros, si a mitad de afio necesitan mas

(Paciente-3 Maria)

Otra necesidad reportada como satisfecha en las tres diadas fue el transporte de
la paciente al hospital. Todos por sus propios medios lo han resuelto. Esto fue lo que
reportaron:

...siempre lo he hecho pido un carro prestado y... porque en el aspecto que no quiero que ella se

venga en transporte publico
(CPI-1 Miguel)

... aqui en quimio una sefiora me hizo el comentario que yo fuera a trabajo social y pidiera apoyo
para transporte entonces ahora me hacen la mitad de, o sea me cobran la mitad de pasaje y mi
mama como trae tarjeta del INAPAM... pagamos un pasaje o sea entre las dos

(Paciente-2 Luna)

Actualmente tenemos esa amiga, se llama Raquel, nos acompa#fa todos los dias... ella se ofrecié
“este servicio para ustedes” y nos acompana, si, cuando no puede pues, algunas veces he pedido
al chofer de la institucion de la escuela que nos acompafara con un coche 0 nos movemos en
taxi...

(CPI-3 Hermana)
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NECESIDADES PRACTICAS INSATISFECHAS

Fueron aquellas necesidades para asistir directamente a las pacientes, que no
fueron atendidas por los CPI’s, y resultaron necesarios para considerar un desempefio
eficiente del cuidador. Dentro de estas se reportaron necesidades para: 1) actividades de

cuidado de la paciente, y 2) adaptarse a nuevos roles y responsabilidades.
Actividades de cuidado de la paciente

Estas se encontraron insatisfechas en las tres diadas, aunque difirieron en los
tépicos. El CPI de la diada 1 necesitd ayuda para cuidar a la paciente mientras estaba en
QT y CIR; en la diada 2, el CPI necesito realizar actividades que requerian esfuerzo fisico,
como ayudar a levantarla. En la diada 3, Hermana mencion6 que no sabia como alimentar
correctamente a la paciente. Al respecto los participantes mencionaron:

... Yo pensé que iba a ser un poquito mas complicado, que iba a estar enferma y ya no iba a poder
hacer nada pero no... por un lado si [necesitd ayuda para cuidarla] porque pues uno no sabe

hacer, cudl es la terapia que se le va a dar y si fuera por ese lado si me gustaria que la ayudaran
por ese lado... nutridlogo, ;Coémo se le llama? Al que hace el...fisioterapeuta... el psiclogo

(CPI-1 Miguel)

Si, bueno cuando me operaron, si eso si me tenian que ayudar a levantarme para no hacer
esfuerzo entonces si, ahi si porque inclusive... le pediamos ayuda a las vecinas de mas confianza
gue le ayudaran a levantarme

(Paciente-2 Luna)

Solamente un dia me estaba procurando una la nutriéloga, pero todavia no, porque una amiga dijo
“yo tengo una pariente” pero hasta ahorita no pudo y ahi esta... porque, bueno, necesitamos ver si
en la alimentacién que esta llevando es adecuada por eso... porque decimos “ahh es que come de
esto” y a lo mejor nos preparamos la comida y no sabemos bien si esa comida va bien,
encontramos a otra “ah a mi me funcioné esta comida, a mi me funcioné esto” y no sabes... si de
verdad funciona o no funciona o se esta haciendo bien o no se esta haciendo bien

(CPI-3 Hermana)

Adaptacién a nuevos roles y responsabilidades

Algunos CPI's cambian sus roles y responsabilidades. La paciente de la diada 1
menciond que su CPIl aparte de cuidarla, tiene que trabajar, realizar labores del hogar y

atender a sus hijos. Al respecto ella mencioné:
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Pues yo creo que si [necesitd apoyo su CPI] ¢no? Porque si era muucha carga para él... si si
necesitaria alguien que a la mejor nos hiciera la comida... o0 a la mejor nos ayuda a lavar la ropa...
0 a la mejor nos ayuda a que ah tiene junta con mi hijo, ps fuera a la escuela

(Paciente-1 Esmeralda)

Segun lo reportado por los participantes, el CPI necesita ayuda en actividades de
cuidado, donde se requiere informacion para realizarlas correctamente. En otros casos las
molestias fisicas del CPI pueden dificultar la asistencia a la paciente, por lo que necesitan
apoyo para realizar actividades que requieren de mayor esfuerzo. Basicamente el CPI
necesita cumplir con sus responsabilidades nuevas y las que solia hacer antes del

diagnéstico.
Comunicacién en las necesidades practicas

Se refiere a la presencia o ausencia de intercambio verbal entre los miembros de

la diada sobre las necesidades practicas del CPI.

Hubo comunicacion en todas las diadas sobre el manejo préctico de las pacientes;

en la diada 1 principalmente fue sobre finanzas. Como lo report6 la paciente:

Cuando venimos a consulta me dice eso me pregunta la doctora que si ya tenia para el expansor
entonces yo me quedo callada y él contesta “si” y cuando salimos le digo “;por qué le dices que si,
si no lo tenemos?” le digo “yo me podia esperar no era lo que ... que me urgiera mucho’, le digo, “y

si no lo tienes no tienes porqué presionarte” pero dice “ya estamos aqui como sea lo voy a
conseguir y te lo voy a comprar’...

(Paciente-1 Esmeralda)

En las diadas 2 y 3 se comunicaron sobre la alimentacion:
Luego le digo a mi mama “;qué vamos a comer?” “pues es carne de res con verduras” le digo “yo
quiero el caldo y las verduras, la carne no la quiero”... o sea yo, 0 mi hermana o asi, o alguien le

decia “no pues haga esto o esto con esto” pero si le vamos ayudando... yo me meto a investigar y
ya luego le digo

(Paciente-2 Luna)

Yo voy, veo, pregunto, esto, todo, me dicen, “Sor Regina pues hay esto hay que hacer esto”... asi
o mi familia 0 mis hermanas que han tenido cancer “Lucy cuando se te bajen las defensas debes
de comer mucho hierro, debes de comer esto, esto, esto, esto” asi entonces ya yo le digo a Sor
Regina y ya ella ya también... mi alimentacién es muy importante, entonces me voy y le entonces
voy y pregunto, entonces ahi empiezo “sabes que sor Regina, esto no, esto no”

(Paciente-3 Maria)
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La paciente de la diada 3 comunicé lo que necesitd, al respecto comenta:

Entonces si era asi como o sea “muévete Sor Regina, muévete, o sea puedes hacerlo”, no porque

me viera porque pues no es ese el caso, sino “necesito que me ayudes a bafiar, que me ayudes a

levantar”... “si esta feo, esta pues no sé pero, pero necesito que me ayudes a hacer esto, no a que
veas, no a hacer esa parte

(Paciente-3 Maria)

En otro caso, en la diada 1, cuando la paciente no comunicé lo que necesitaba al

CPI, para no molestarlo o presionarlo; éste percibe no necesitar ayuda en esos aspectos.
La paciente menciona:

Tampoco yo le digo “sabes qué necesito comer exactamente esta fruta” porque yo digo “no, pues

gué tal si no tiene [dinero]... como que yo no haz de cuenta que hasta ahorita no, no le pido las
cosas ¢no? porque en el momento digo “mi marido se va a hartary sevaair...

(Paciente-1 Esmeralda)

La comunicacién presente entre las diadas fue generalmente sobre las cuestiones
econOmicas, asi como para buscar soluciones para satisfacer estas necesidades.
Aunque, las pacientes comunican lo que necesitan, puede haber barreras de

comunicacion debido al miedo de demandar excesivamente al CPI.
Influencia reciproca en las necesidades practicas

Se consider6 como aquel efecto conductual, cognitivo y/o emocional que un
miembro de la diada recibié del otro, ocurrido dentro de las necesidades practicas del
CPL.

En las tres diadas hubo influencia reciproca. La diada 1 reporté como los cambios
en la alimentacion de la paciente provocaron cambios de alimentacion del CPI. La
paciente refirié:

Antes él [CPI] era de que “pues vayan por una coca” ahora ya no manda a comprar coca porque

saben que si compran coca yo tomo coca (risas) entonces ya no compran coca ahora ya estamos
tomando puraaguay ...

(Paciente-1 Esmeralda)
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Las pacientes de las diadas 1 y 2 mostraron malestar, lo que provoco peleas, que
alej6é a los CPI's y se involucraron en menor medida en su cuidado. Los participantes
mencionaron:

Al principio si pidio que se le bafiara y eso...si, lo hacia yo, pero después, posteriormente dijo no,
nada mas que me pueda mover normal y déjenme. Muchas gracias y asi fue
(CPI-1 Miguel)

Pueeees es que de hecho haga de cuenta que yo siento que yo tuve la culpa porque yo me
encerré como en mi mundo y yo peleaba mucho con ella... entonces la verdad como que mi mama
mejor se alejaba de mi para que no discutiéramos

(Paciente-2 Luna)

En la diada 3, la cuidadora no se involucré en el bafio de la paciente debido a que

no se sentia cdmoda al ver la cicatriz del seno. Esto fue reportado por la paciente:
Si era asi como o sea “muévete Sor Regina, muévete, o sea puedes hacerlo®... entonces todas
esas cositas asi del, del encuentro del contacto, no porque me viera porque me viera porque pues
no es ese el caso, sino “necesito que me ayudes a bafiar, que me ayudes a levantar”... si la notaba
yo asi como mas mmmm lejana todavia asi de acercarse, a mi y luego cuando se acercaba era

“ush” asi, ni siquiera queria verme, y como que pues esa parte también “si esta feo, esta pues no
sé pero, pero necesito que me ayudes a hacer esto, no a que veas, no a hacer esa parte

(Paciente-3 Maria)

A través de lo reportado por los participantes, se puede observar que el malestar
psicolégico (y fisico) de las pacientes influye reciprocamente en la diada, que provoca que
el CPI se aleje de sus responsabilidades de cuidado, por lo que las necesidades practicas

consistieron en saber como manejar la situacion y continuar con su papel de cuidador.

Congruencia diadica en las necesidades practicas

Se consideran como el grado de congruencia (0 incongruencia) en las
percepciones de los miembros de la diada sobre temas ocurridos dentro de las

necesidades préacticas del CPI.

En las tres diadas hubo congruencia, principalmente sobre las NAT para los
gastos y los recursos a los que han recurrido para satisfacerlas, como se muestra en la
Tabla 6:
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Tabla 6.

Congruencia diadica en las NAT practicas del CPI

Percepcion Paciente

Percepcion CPI

...6l anteriormente tenia dos camionetitas,
entonces las vendié antes de que me operaran
para... para contar con ese dinero

(Paciente-1 Esmeralda)

mis dos hermanas son las que me apoyan
ahorita, aparte ahorita porque pues ahorita... y
aparte ahorita me ensefiaron a tejer, y me
pongo a hacer varias cosas y gracias a Dios
las he vendido, y ya tengo muchos pedidos
(Paciente-2 Luna)

Consultas [han tenido que pagar], esteee
aplicacién de quimios, ehhh analisis, ehhh la
aguja, el catéter, o sea la operaciéon, comidas
ay si...

(Paciente-3 Maria)

Pues si, practicamente si he tenido dificultades
épor qué? Porque ella cuando llegamos al
instituto, ella traia un dinero y me lo quedé yo
entonces pues se fue acabando y ya después.
(CPI-1 Miguel)

Pues pedimos dinero, 35... en la operacion,
pues este empefiamos unas cosas de valor...
no sabiamos... (llora) de donde sacarlo... m
hija tiene a su esposo, bueno tiene una
verduleria y estamos con los nifios, o estamos
en la verduleria, si le ayudamos vy ella nos
apoya...tengo mi otra hija pero pues ella esta
este en Guadalajara... pero nos da como 200
pesos... mi otra hija pidié prestado antes de
que se saliera de trabajar... para pagar el
catéter pero creo que casi cinco mil

(CPI-2 Malvon)

Bueno aqui todo pagamos [porque no cuentan
con el seguro popular]... la consulta, los
medicamentos, todo, todo, todo... a cirugia 'y
todo lo pagamos...

(CPI-3 Hermana)

Sin embargo, hubo algunas incongruencias en cuanto a las necesidades. En la
diada 1, mientras que la paciente percibié que su CPI necesit6 apoyo para llevar a cabo
los nuevos roles y responsabilidades domésticas, el CPI no lo reportd. En la diada 3, la
paciente considerd que su CPI necesita involucrarse mas en sus cuidados. Sin embargo,

la cuidadora no lo percibié. Lo anterior se sustenta en la Tabla 7:
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Tabla 7.

Incongruencia diadica en las NAT practicas del CPI

Percepcion Paciente

Percepcion CPI

“Ps ahora ya es el que se encarga, todo este
afio casi, ahorita ya a finales del afio ps ya
estoy yendo a la escuela pero él iba a las
juntas [con sus hijos], él iba a lo que lo citaban,
él iba, él hacia bueno sigue haciendo la
comida... este... él lavaba, todo, todo hacia mi
marido eh, todo... cocinaba, limpiaba,
trabajaba...

(Paciente-1 Esmeralda)

Pues a lo mejor también [su cuidadora
necesitd] apoyo... pues de la congregacion...
mas de nuestra madre general... ha
necesitado... este ver que necesito, ver que
voy a ehhh... pues no es que necesite tantas
cosas, hasta ahorita, pero si cuando estuve
mas imposibilitada... como darse cuenta... ha
necesitado como verme con otros 0jos (risas)
0 no sé, algo asi... que ella piense “;qué
necesitas tu hoy en este momento, hoy
después de una quimio, hoy que saliste y
que...?” porque las quimios no es que todos
los dias salga y wow qué bien...

(Paciente-3 Maria)

Es que Liz, yo siempre como podemos decir,
yo siempre me he ocupado en ese aspecto de
ayudar a mi mujer...antes de que o luego ella
trabajaba y yo llegaba a la casa y comenzaba
a echar a la lavadora... con respecto a mis
hijos todo sigue... no, no, no, en ese aspecto
seguimos normal, no ha habido problemas
(CPI-1 Miguel)

Mmmm, vamos, la apoyo, ayudando con, no,
nunca la bané (risas)... porque cuando salio
del hospital tenia, vinieron otras hermanas que
me ayudaban ellas, todo esto, la curacién y
todo esto, las la hermana lo hacia, yo mi apoyo
fue ayudar en las cosas que no puede hacer la
hermana por ejemplo lavar su ropa, planchar, y
si necesitaba, y de hecho, para acostarse, todo
esto... por gracia de Dios tenia a la gente que
nos apoyaron desde la primera vez, entonces
no me complic6 mucho...

(CPI-3 Hermana)

Segun lo reportado por los participantes, todas las diadas mostraron congruencia sobre
las necesidades economicas en el CPIl. Las incongruencias se relacionaron con las
necesidades del CPI para combinar sus responsabilidades (de cuidador, en la casa, en el

trabajo).

En resumen, los CPI's experimentan NAT préacticas en cuanto a gastos médicos,
transporte de las pacientes, para realizar actividades de cuidado y para adaptarse a
nuevos roles y responsabilidades, en éstas, pueden existir 0 no comunicacién, lo que
influye en la congruencia o incongruencia entre las percepciones intersubjetivas de las
NAT (véase Figura 8).
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En suma, los CPI's en este estudio se enfrentaron a diferentes NAT desde el

diagnéstico hasta el tiempo de tratamiento activo. Al analizar la percepcion diadica de las
NAT bajo los conceptos de reciprocidad diadica, se encontré6 que existe comunicacion

abierta y barreras en la comunicacién entre la diada que influyen en la congruencia o

incongruencia diadica sobre la percepcion de NAT, ademas se puede observar que las

barreras en la comunicacion generaron NAT en los CPI's (Figura 9).

Figura 9. Percepcion diadica de las NAT de CPI's de mujeres jovenes con CaMa

! Contexto

Relacién diadica Caracteristicas Caracteristicas Servicios de
del CaMa Ps-CPI salud

[

COMUNICACION

[ Comunicacion abierta ] [ Barreras en la comunicacion ]

[ NAT Psicoldgicas

[ NAT Informacion
- NAT Practicas
2 Relacion causal
INFLUENCIA RECIPROCA CONGRUENCIA DIADICA
[ Congruencia Incongruencia ]

TRAYECTORIA DEL CaMa
DiagndsticO wmmmp Tratamiento mmmmp Vigilancia mmmmp Sobrevivencia

Figura 9. Percepcion de NAT y reciprocidad diadica
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DISCUSION

El presente estudio analiz6 la experiencia de las necesidades de CPl's de mujeres

jévenes con CaMa a través de la percepcién diadica del paciente y su CPI.

Mediante este enfoque se encontraron 3 tipos de necesidades compartidas por los
CPI’s: psicolégicas, de informacién y practicas, en cada una se reportaron satisfechas e

insatisfechas.

Las NAT satisfechas fueron: a) psicologicas, para enfrentar los sentimientos de
angustia desde la confirmacion del diagnostico y durante los tratamientos, b) de
informacién, respecto a la alimentacion, y, c) practicas, para solventar los gastos para los
tratamientos y materiales no cubiertos por el Seguro Popular, y para transportar a la

paciente de casa al hospital.

Las NAT insatisfechas: a) psicolégicas, enfrentarse a lo desconocido, al estado de
animo de las pacientes, a los sentimientos de soledad, a estar lejos de casa y enfrentar un
nuevo ambiente hospitalario, a los cambios en la sexualidad, al estrés financiero; y para
enfrentar nuevas responsabilidades; b) de informacién, sobre como cuidar a la paciente
en situaciones especificas, procedimientos y efectos secundarios de los tratamientos,
alimentacion, el pronéstico y recurrencia del cancer; c) practicas, para realizar actividades

de cuidado y adaptarse a las nuevas responsabilidades.

La presente discusidn versara sobre las NAT y la reciprocidad diadica, analizando

los hallazgos en funcion de la literatura y de la experiencia de los propios participantes.
NECESIDADES DE APOYO EN LA ATENCION

Dentro de las NAT psicolégicas satisfechas, el apoyo social recibido jugé un
papel importante como recurso para enfrentar los sentimientos negativos a causa de la
enfermedad, lo que fue reportado en una sola diada. Este resultado se destaca ya que no
fue consistente con estudios antecedentes en los que, en general, no se han reportado

necesidades psicoldgicas satisfechas. Posiblemente este resultado sea debido a que
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pertenecen a una comunidad religiosa, que cuenta con una red de apoyo amplia y

estructurada en términos operativos, financieros y espirituales (Corredor, 2006).

Por su parte, la mayoria las NAT psicolégicas insatisfechas son resultados

consistentes con otros estudios en CPI's de pacientes con CaMa y otros tipos de cancer.

Este estudio encontré por primera vez al enfrentamiento de los sentimientos de
soledad y estar lejos de casa en un ambiente hospitalario como necesidad psicolégica
insatisfecha. Se considera que esto podria deberse a que la mayoria de los estudios
previos son de corte cuantitativo y los instrumentos estandarizados no han tomado en

cuenta estos aspectos.

El resultado también puede deberse a que no hay centros de atencién para la
salud cerca de donde provienen las pacientes y CPI’s, por lo que deben acudir a centros
especializados lejos de su domicilio; por lo que tienen que ausentarse (por las citas
médicas o tratamientos) de su casa. Este hallazgo puede deberse al alto valor que tiene
la familia en México, es posible que alejarse fisicamente de su contexto social proximo,

pueda generar vacios emocionales debido al apego que sostienen (Flores, 2011).

Particularmente, los cuidadores expresaron sentirse angustiados y preocupados al
enfrentar la incertidumbre del futuro ante el diagnostico de cancer. Chung y Hwang (2012)
obtuvieron resultados similares en un estudio cualitativo, donde los CPI's reportaron
sentirse conmaocionados en el momento del diagnéstico de CaMa, por la preocupacion de
lo que pasaria a las pacientes. En otro estudio diadico en CPI's de pacientes con cancer
colorrectal agregan que los CPI's no solo hacen frente a un futuro incierto en el

diagnéstico, sino a lo largo de la enfermedad (Mosher et al., 2016).

Por otro lado, las necesidades psicoldgicas por los cambios en la sexualidad que
reportd el CPI pareja de la paciente, también han sido reportados en algunos estudios
(diddicos e individuales) que describen que los cambios en la relacién de pareja son de
las principales afectaciones en los CPI's (Keesing et al., 2016; Chung & Hwang, 2012;
Nikoletti et al., 2003; Hodgkinson et al., 2007).

Esta problemética puede entenderse porque la paciente es una mujer joven con

CaMa, que se caracteriza por tener afectaciones como menopausia prematura, que
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generan disfuncidon sexual (p. ej. resequedad vaginal), ademas ellas reportan mayores
alteraciones en la imagen corporal, en comparacion con las mujeres mayores (Partridge,
2013; Fobair et al., 2006; Lee et al., 2013; Stella, 2002). Estos aspectos pudieron provocar
el rechazo sexual de la paciente y, por lo tanto, cambios en la vida sexual y emocional de

la diada.

Asimismo, también fue consistente la necesidad de los CPI's para lidiar con el
enojo debido al rechazo de las pacientes, derivado de los cambios en el estado de animo
—efecto secundario de la QT— (Chung & Hwang, 2012; Girgis et al., 2012; Ream et al.,
2013).

El estrés causado por la situacion econdmica (Nikoletti et al., 2003; Balfe, 2016) y
las necesidades para enfrentar los cambios en la vida diaria (Ream et al., 2013;
Sklenarova et al., 2015; Chung & Hwang, 2012) fueron otras necesidades psicologicas

insatisfechas consistentes con la literatura antecedente.

Aunque los CPI’s de este estudio expresaron su deseo de ayuda psicologica, no la
procuraron. Esta insatisfaccion psicol6gicas puede sustentarse con Schmid-Bichi et al.
(2008), quienes mencionan que los CPI's de mujeres con CaMa a pesar de sentirse
abrumados, tienen la necesidad de protegerse de sus propias emociones. Esto es, tratan
de seguir con su vida cumpliendo con las necesidades de sus pacientes sin atender o

dejando de lado sus propias necesidades psicoldgicas.

En cuanto a las NAT de informacion, algunos CPI’s lograron satisfacerlas en el
tema de la alimentacion de la paciente. Estos resultados no son consistentes con la
literatura ya que s6lo se ha reportado como satisfechas la informacién sobre los efectos
secundarios de los tratamientos (Ream et al., 2013). En este estudio el resultado puede
deberse al facil acceso a un especialista en nutricion que los CPI’s y pacientes buscaron

y/o tomaron provecho.

Sobre las NAT de informacién insatisfechas en los CPl's, se destaca tematicas
sobre la alimentacion de las pacientes, siendo no consistente con estudios antecedentes.
Esto puede ser debido a que los estudios cuantitativos —que son mayoria en esta
poblacion— no consideran esta categoria dentro de sus instrumentos. En contraste, al

menos un estudio cualitativo ha reportado este resultado con una muestra de CPI's de
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pacientes con cancer gastrointestinal, el cual justifica légicamente las necesidades de

alimentacion dada la localizacién del cancer (Shaw et al., 2013).

Por su parte, las NAT de informacion insatisfechas sobre los procedimientos y
efectos secundarios de los tratamientos, el prondstico y recurrencia del cancer son
resultados fuertemente apoyados por otros estudios cuantitativos y cualitativos en CPI's
de pacientes con CaMa (Pinkert et al., 2001; Nikoletti et al., 2003; Fitch & Allard, 2007;
Beaver & Witham, 2007; Santin et al., 2014) y otros tipos de cancer (Soothill et al., 2001,
Kim et al.,, 2010; Fridriksdottir et al., 2011; Ream et al., 2013; Sklenarova et al., 2015;
Chambers et al., 2012; Girgis et al., 2012; Balfe, 2016; Oberoi et al., 2016).

Otro resultado consistente con la literatura en CPI's de pacientes con cancer fue
sobre el manejo practico de los pacientes, ya que los CPI's tienen dudas sobre los
cuidados especificos que requieren proveer a sus pacientes (Soothill et al.,, 2001;
Molassiotis et al., 2011; Shawn et al., 2013; Longacre, 2013).

Se destaca la presencia del tema de la alimentacion de la paciente como
necesidad satisfecha e insatisfecha, lo que puede explicarse debido a que los CPl's
relacionan esta conducta como una manera tangible de cuidar a su paciente, y/o como

una estrategia para curarlos o evitar la recurrencia del cancer.

Asimismo la percepcion de necesidades de informacién satisfecha o insatisfecha
puede estar influida por la manera en la que reciben la informacién. Esto es, los CPI's en
este estudio coincidieron en que es mejor recibir informacién verbalmente. Se encontré
gue la mayoria de las veces es dirigida por los profesionales de la salud a las pacientes,
las cuales fungen como fuente principal de informacién (Beaver & Witham, 2007). Es
posible que los problemas de comunicaciéon entre la diada, asi como las pobres
explicaciones de los especialistas (que no generan confianza para la exposicion de

dudas) (Arrubarrena, 2011), sean factores que estén contribuyendo a esta necesidad.

Por lo anterior, algunos autores consideran que los profesionales de la salud
deben asegurarse de mantener bien informadas a las pacientes, de manera que
satisfagan las necesidades de sus CPI’s; aunque esto corre el riesgo de depender de la
voluntad y capacidad de las pacientes para proporcionar y comunicar la informacion
(Beaver & Witham, 2007).

92



Por otra parte, los CPl's reportan que la informacion es proporcionada
verbalmente en las salas de espera (por voluntarias del instituto y profesionales en
practicas profesionales). Sin embargo, en palabras de una paciente, estas exposiciones

son muy generales, por lo que las consideraron indtiles.

Igualmente, la informacién sobre multiples aspectos del manejo de la enfermedad
(alimentacion, cuidados, tratamientos) también es proporcionada por escrito mediante
folletos y libros a través de este centro, aunque los CPI's de este estudio no los leyeron.
La preferencia a la informacion verbal, el nivel académico, o la propia cultura en México,

donde no se tiene el habito de la lectura (INEGI, 2016), pudieron influirt4,

Principalmente se considera que el bajo nivel de escolaridad de los CP/I’s dificulta

gue se involucren busquen y aprovechen los recursos de informacion.

Esto se puede entender a través de estudios que se hicieron en mujeres con
CaMa que han mostrado que algunas caracteristicas sociodemograficas, como residencia
en areas rurales, nivel educativo e ingreso influyen en la informacién que desean recibir y
en el rol y la toma de decisiones sobre sus tratamientos, lo cual puede generalizarse a los
CPI's (Thind & Maly, 2006; Mastaglia & Kristjanson, 2001).

Otro punto importante de mencionar es que los CPI's a menudo se quedan con
dudas que no son expuestas, como una cuidadora comento:

...Los médicos parece que no te dan tanta importancia cuando tu vas, hablan mas al
enfermo que contigo, si td no preguntas... entonces... menos existes...

Cabe mencionar que a pesar de los recursos de informacién que se ofrecen en la
institucion (como talleres), se observa que los CPI’s, no se dan el tiempo suficiente para
asistir, s6lo se enfocan en acudir a las consultas con sus pacientes, sin involucrarse en
actividades adicionales (debido a las otras responsabilidades que tienen que atender,
como trabajo o incluso por el tiempo que tienen que gastar en trasladarse del hospital a su

casa).

14 Algunas encuestas reportan que en México el promedio de libros leidos en la poblacién es de 3.8
ejemplares
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Las NAT précticas satisfechas resaltan las necesidades para solventar gastos y
transportar a las pacientes, ya que no se habian reportado en estudios antecedentes en
CPI's de pacientes con CaMa, en otros tipos de cancer las han reportado insatisfechas
(Nikoletti et al., 2003; Hodgkinson et al., 2007; Kim et al., 2010; Ream et al., 2013; Skalla
et al., 2013).

Esta inconsistencia puede ser debido a que los pacientes en la institucion se
encuentran apoyados por el Seguro Popular que cubre la mayoria de los tratamientos o
los mantienen a bajo costo; ademas de ofrecer apoyo para el transporte, si los pacientes
son foraneos. El transporte de las pacientes fue solucionado mediante otras personas
conocidas y familiares que se ofrecieron para ayudar. Aunado a lo anterior, los
participantes en este estudio mostraron habilidades y recursos para poder satisfacer sus
necesidades financieras: buscaron el apoyo de fundaciones, empefiaron cosas de valor,
realizaron mas actividades (a las habituales) remuneradas o buscaron el apoyo

econOmico de personas cercanas a ellos.

Cabe mencionar que a pesar de que las necesidades econdémicas fueron
satisfechas, el estrés causado por éstas tuvo un impacto emocional que se report6 como

necesidades psicoldgicas insatisfechas (por una diada).

Por otro lado, las NAT practicas insatisfechas tuvieron que ver con las actividades
de cuidado directo para la paciente y adaptarse a nuevos roles y responsabilidades, lo
cual ha sido consistente con otros estudios en CPI's de pacientes con cancer (Santin et
al., 2014; Molassiotis et al., 2011; Fridriksdéttir et al., 2011; Kim et al., 2010).

La adaptacion a nuevos roles y responsabilidades se reporté debido a que el CPI
no sélo debia cumplir con sus actividades de cuidado propiamente, sino atender a los
hijos. Este resultado puede deberse a que las mujeres jévenes con CaMa interrumpen el
cuidado de los hijos, que generalmente son demandantes por su corta edad, generando
preocupaciones importantes en ellas, lo que concuerda con el reporte de una paciente
(Siegel, Gorey & Gluhoski, 1997).
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En general éstas NAT fueron poco frecuentes lo que puede relacionarse con las
caracteristicas clinicas de las pacientes. Estas se encontraban en etapas tempranas del
CaMa por lo que eran independientes, ademas se puede considerar que sus cuidados son
de corta duracion (generalmente so6lo en la etapa postoperatoria). No obstante, la
condicidn fisica y edad de los CPI’s pudo haber influido, p. €j., dos de las cuidadoras mas
mayores de edad reportaron dificultad para realizar algunas actividades para ayudar a sus

pacientes.
RECIPROCIDAD DIADICA

So6lo en la diada que era pareja hubo comunicacion en las NAT psicolégicas, de
informacion y practicas sobre la cuestion economica, mientras que en las otras diadas
s6lo se comunicaron las necesidades practicas sobre la alimentacién y las necesidades

propias de la paciente.

La diada cuyo CPI fue la pareja sentimental mostr6 mejor comunicacion sobre las
necesidades del CPI que las otras diadas, especialmente sobre las necesidades
psicolégicas, como la paciente comenté:

...luego si me agarra y me apapacha y me esta abrazando ¢no? Y luego este cuando lo veo ya

esta llorando... lo que nunca se termina de preguntar es “;por qué a ti?” “; Por qué nos tuvo que
pasar esto?”...

En las otras diadas existe falta de comunicacion principalmente sobre las
necesidades psicolégicas y de informacion. Lo anterior podria deberse al tipo de relacion
diadica, esto puede sustentarse con Robbins et al. (2014), quienes mencionan que
cuando el CPI es la pareja sentimental de la paciente con CaMa existe una comunicacion
mas abierta sobre sus necesidades y emociones que cuando el CPI tiene otro tipo de

parentesco.

Sin embargo, puede haber otros factores que no permiten que el CPl comunique
sus sentimientos y/o necesidades, se destaca el caso de la diada 2 en el que la cuidadora
fue la mama de la paciente. Este resultados es inconsistente con al menos un estudio que
ha evaluado la relacién diddica madre-hija con CaMa (Wiggs, 2011), lo que puede
deberse a la historia de relacion de la diada previa a la enfermedad, que la reportan como

poco cercana. La paciente antes de su diagndstico no vivia con su madre, a raiz de su
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enfermedad y debido a que no habia nadie quien la cuidara, se mudé con ella para que
asumiera la responsabilidad. Sin embargo, han tenido discusiones debido a sus diferentes
formas de ser y pensar, ademas de que la paciente culpa a su madre por tener CaMa (a
pesar de no tener ningln antecedente familiar). Todos estos factores pueden estar

generando barreras en la comunicacion sobre los sentimientos de la cuidadora.

Otras tematicas donde hubo barreras de comunicacion fueron en cuanto a los
cambios en la sexualidad (necesidades psicolégicas). La paciente no comunica sus
sentimientos ni necesidades practicas, lo que provoca necesidades en el CPI. Estos datos
son consistentes con estudios que sustentan que las pacientes, en ocasiones, no
expresan sus necesidades 0 pensamientos personales para no causar mas carga

emocional y fisica al CPI (Munos et al., 2017).

Por otro lado, mientras que la paciente de la diada 1 no expresé sus necesidades
practicas a su CPlI, la paciente de la diada 3 (hermanas) mantuvo comunicacion con su
cuidadora sobre los cuidados que necesitaba. Se considera que esto puede deberse a las
diferencias sociodemograficas de las pacientes y al tipo de relacion diadica (Thind & Maly,
2006; Mastaglia & Kristjanson, 2001). La paciente de la diada 3 tiene escolaridad
licenciatura y su cuidadora no es familiar consanguineo y bajo su estructura social la
cuidadora tiene la obligacion de atenderla, lo cual pudo influir en la capacidad asertiva de
demandar abiertamente la satisfaccion de sus necesidades, teniendo una actitud mas

critica hacia ella.

La influencia reciproca se encontr6 mas marcada dentro de las necesidades
psicoldgicas. Lidiar con los cambios en el estado de animo de las pacientes y el rechazo
de éstas, provocaron alejamiento y pensamientos de abandono en sus CPI’s. Esto ha sido
consistente con otros estudios y puede fundamentarse en Northouse et al. (2012),
guienes mencionan que el malestar psicolégico y fisico de los pacientes con cancer
influye en el malestar psicolégico del cuidador, ya que se encuentran en una relacién

reciproca en la que cada miembro afecta al otro durante la experiencia con el cancer.

Asimismo se pudo observar que la falta de comunicacién sobre los sentimientos y
necesidades fisicas de la paciente generé necesidades psicolégicas y practicas en los

CPI's y en ellas mismas. Este resultado es consistente y puede apoyarse por Sklenarova
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et al. (2015), quienes mencionan que las necesidades insatisfechas de los pacientes

predicen las mismas en los CPI’s.

Igualmente, se observd que las necesidades insatisfechas de informacion en los
CPl influyeron reciprocamente en las de las pacientes. Esta insatisfaccion en los primeros
puede ser debido a la falta de informacion de ellas, ya que son la fuente principal de
informacion (Beaver & Witham, 2007).

Por otro lado, hubo congruencia diadica en cuanto a las necesidades del CPI de
informacién y practicas sobre los gastos en todas las diadas; y en las psicolégicas en las
diadas 1y 3.

Las discrepancias entre los miembros de la diada se encontraron al identificar las
situaciones mas dificiles para los CPI’s. Esta situacion es consistente con Mosher et al.
(2016).

La existencia o no de la congruencia puede estar mediada por el tipo de
comunicacion establecido entre las diadas. Se observa que la diada 1 y 3 se comunican
mejor y son mas congruentes, mientras que la diada 2 es la que menos comunicacién
mantiene y las que mantuvieron mayor incongruencia entre percepciones. Segun Fletcher
et al. (2012) la comunicacion es un elemento importante para la congruencia entre

percepciones, lo que genera mejor ajuste a la experiencia del cancer.

En suma, los resultados apoyan el modelo de NAT (Fitch, 2000) en cuanto a que
los CPI's mostraron enfrentarse a situaciones desafiantes o estresantes, que dificultaron
la habilidad de satisfacer o buscar ayuda para atender las necesidades relacionadas a
estas situaciones. Ademas, los datos obtenidos sustentan al modelo de reciprocidad
diddica (Fletcher et al., 2012) en el sentido de que estas pacientes y sus CPI's
compartieron reciprocamente la experiencia del cancer. Basicamente el impacto y la
generacién de las NAT insatisfechas en el CPI estuvieron influidos por la relaciéon diadica,
ya que el tipo de comunicacién entre la diada definié la influencia reciproca y la

congruencia entre percepciones sobre las NAT.
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CONCLUSIONES

A través de este estudio se ha mostrado que el diagndstico y tratamiento de CaMa
en mujeres jévenes también tiene un impacto en los CPl’s, y que una estrategia para
conocer este efecto, es a través de la evaluacion de las NAT desde una perspectiva
diadica.

La experiencia a la que se enfrenta el CPI de una mujer joven con CaMa provoca
necesidades insatisfechas debido a la dificultad de poseer habilidades para atenderlas.
Mediante el andlisis del discurso de la percepcion diadica, las principales NAT
(satisfechas e insatisfechas) que se encontraron fueron psicoldgicas, de informacion y

practicas.

Analizar las NAT del CPl a través de esta percepcion diadica proporcioné
confirmar que el cancer es una experiencia reciprocamente compartida por ambos

miembros, y que ésta influye en la generacion de NAT de ambos.

Se destacan algunos aspectos de las NAT satisfechas de los CPI's en este
estudio. En primer lugar, sélo uno de los CPI satisfizo sus necesidades psicolégicas
debido al apoyo social, derivado de los recursos sociales que poseia previo al diagndstico.
Se consider6 que las necesidades (de los CPIl) permanecieron insatisfechas por dejar en
segundo plano sus necesidades y atender las de la paciente. Al parecer estas

necesidades solo son satisfechas en el caso de que reciban apoyo, sin buscarlo o pedirlo.

En segundo lugar, la satisfaccién de las NAT de informacion sobre alimentacion,

se obtuvo a través de la blusqueda al acceso del especialista de la institucion.

Por dltimo, la satisfaccion de las NAT practicas de solventar los gastos y
transportar a la paciente (de la casa al hospital), estuvo proveida por el apoyo institucional

y complementada por los recursos y habilidades de los propios CPI’s.

Por otra parte, las NAT psicoldgicas insatisfechas se mantuvieron debido a que el
CPI no las atendi6 o busc6 ayuda para satisfacerlas, priorizando las necesidades de las
pacientes sin prestar atencion a las propias. Estas necesidades surgieron debido a que se

enfrentaron a lo desconocido, a cambios (sexuales, del estado de animo de las pacientes
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a estar lejos de casa y en un ambiente hospitalario, en la vida diaria), a sentimientos

negativos (de soledad), al estrés por la situacién econémica.

Las NAT de informacién insatisfechas fueron sobre los cuidados (incluyendo la
alimentacién), los efectos secundarios de los tratamientos, el pronéstico y recurrencia del
cancer. Estas se percibieron insatisfechas, por un lado, debido a que no recibieron la
informacion en un formato de preferencia de los CPI's; y porque al ser las pacientes su
fuente de informacién principal, los problemas de comunicacion entre la diada se

convirtieron en una barrera de acceso.

Las NAT practicas insatisfechas para proporcionar cuidado a las pacientes,
pudieron influirse por las limitaciones fisicas de los CPI’s, asi como por la falta de
informacién. La necesidad para adaptarse a nuevos roles y responsabilidades pudo

deberse al poco apoyo social en el CPI.

Hubo resultados que mostraron influencia de que las pacientes fuesen mujeres
jévenes con CaMa. El primero se relacion6é con las necesidades psicologicas para
enfrentar los cambios en la sexualidad, ya que en la etapa de vida en la que se
encuentran, se valoran en mayor grado las afectaciones secundarias que genera el
tratamiento (cambios fisioldgicos e imagen corporal), en comparacion con las mujeres
mayores. En segundo lugar, las necesidades practicas para adaptarse a nuevos roles y
responsabilidades, principalmente en el cuidado de los hijos, ya que generalmente las
mujeres jovenes tienen hijos menores que aln son altamente dependientes del cuidado

materno (comparadas con las mujeres mayores).

Por otro lado, se puede concluir que las NAT de informacion insatisfechas son
fundamentales de ser atendidas por gque resultaron ser la base para atender, comprender
o evitar otras NAT, ya que recibir la informacién adecuada disminuye el impacto
psicolégico al enfrentarse a lo incierto, mejora el funcionamiento sexual y orienta la ayuda
del CPI sobre los cambios conductuales de las pacientes (necesidades psicolégicas), asi
como para mejorar los cuidados brindados (hecesidades practicas). Sin dejar de lado las
NAT psicoldgicas que prevalecieron en este estudio y que no precisamente, tiene relaciéon

con la falta de informacién, como lo son los sentimientos de soledad.
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Sobre la reciprocidad diadica, se encontré que las NAT que fueron comunicadas
por las diadas, ayudaron a que las percepciones fueran congruentes. En contraste, la falta
de comunicacion repercutié en la incongruencia de percepciones de las NAT del CPI,

barreras influidas por la relacion diadica.

La influencia reciproca fue méas evidente en las NAT psicoldgicas y practicas. Los
sentimientos de enojo y frustracién del CPI debido a los cambios fisicos y conductuales de
las pacientes, asi como el rechazo de éstas, provoco alejamiento y pensamientos de

abandono de los CPI'’s.

Este estudio mostré algunas limitaciones metodoldgicas que es conveniente
mencionar. En primer lugar, las condiciones clinicas de las pacientes no fueron
homogéneas, dos de las pacientes participantes se encontraban en tratamiento mientras
gue una sola se encontraba en seguimiento, en este Ultimo caso las NAT fueron
identificadas de manera retrospectiva pudiendo dificultar su detecciéon en el momento en
el que la paciente estaba en tratamiento, ademas de que no se conocieron las
necesidades de sobrevivencia. En segundo lugar, las NAT espirituales y sociales fueron
poco exploradas durante la entrevista a profundidad lo que influyé que no se reportaran
en los CPI’s. Por ultimo, no se exploraron directamente las razones por las que los CPI’s

no satisficieron sus NAT para tener una explicacidn subjetiva al respecto.

Hasta donde se tiene conocimiento, previo a esta investigacion no existian
estudios sobre NAT en CPI's mexicanos de mujeres jévenes con CaMa, por lo que los
resultados son un acercamiento a este tema en la poblacion mexicana. Ademas, los
resultados apoyan los modelos de NAT y de reciprocidad diadica al mostrar evidencia de
gue las situaciones estresantes como el CaMa provocan necesidades y ademas dificultan
las habilidades de los que se enfrentan a ella para satisfacerlas; asi como que la

experiencia y las necesidades se ven influidas reciprocamente por la diada CPI-paciente.

Inclusive, este estudio contribuye a resaltar la importancia de las preocupaciones

sobre la alimentacion y a los sentimientos de soledad del CPI en esta muestra.

Investigaciones futuras deberian continuar con la conceptualizacion diadica del
impacto de las NAT en el CPI de pacientes con cancer, principalmente para contrarrestar

el malestar biopsicosocial y espiritual en éstos, y evitar que se vuelva un segundo
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paciente. Dado que el fenbmeno es poco estudiado, deberian seguirse realizando
estudios diadicos bajo un enfoque cualitativo para explorar profundamente y mediante la

subjetividad de los participantes.

En conclusion, es importante identificar y atender estas NAT ya que su
insatisfaccion influye negativamente en el cuidado que brindan los CPI, ademas explorar a
través de la percepcion diadica ya que los pacientes tienen un gran peso en las NAT de
los CPI’s.

Los resultados de este estudio demandan la atencion de los profesionales de la
salud en las NAT de los CPI's para contrarrestar los efectos negativos al experimentar el
cancer, mejorar la calidad de vida y a su vez mejorar la calidad de cuidado que
proporcionan; por lo tanto se apuesta por disefios de intervenciones diadicas para atender
en primer lugar las NAT a través de: a) psicoeducacion sobre la enfermedad y los
tratamientos ademés de entrenamiento de habilidades, como asertividad para buscar y
obtener informacién; b) proveer estrategias de afrontamiento, principalmente para el
manejo de la incertidumbre y cambios en la vida diaria, técnicas de regulacién emocional
dirigidas a los sentimientos negativos; y ¢) entrenamiento en solucion de problemas y
toma de decisiones para el manejo de las necesidades practicas. En segundo lugar, se
propone mejorar la relacién diadica enfocandose principalmente en la comunicacion,

como elemento principal en el desarrollo de NAT.
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ANEXOS

ANEXO 1. Agrupacién por etapas del CaMa

ESTADIO T N M DESCRIPCION

0 Tis NO MO  Se considera carcinoma ductal in situ. Las células
cancerosas contindan localizadas en el interior de
un conducto y no han invadido mas el tejido
adiposo circundante del seno. No se ha
propagado a los ganglios linfaticos ni éareas
distantes (MO0).

IA T NO MO El tumor mide 2 cm o menos de ancho, no se ha
(incluye propagado a ganglios linfaticos ni a areas
T1 mi) distantes.
IB TO N1mi MO
El tumor mide 2 cm 0 menos (0 no se detecta) con
T1 N1mi MO  micro-metastasis en uno a tres ganglios linfaticos
(incluye axilares.
T1 mi)
A TO N1 MO

El tumor mide 2 cm o menos de ancho (o0 no es
detectado): a) el cancer se propagl entre uno y
tres ganglios linfaticos axilares; b) se encuentran
diminutas cantidades de céncer en los ganglios
linfaticos mamarios internos en la biopsia de
ganglio centinela; c) el cancer se propagd entre
uno y tres ganglios linfaticos axilares y a ganglios

(inl-llljye N1 MO linfaticos mamarios internos. El cancer no se ha
T1 mi) propagado a areas distantes.
T2 NO MO g tumor mide mas de 2 cm, pero menos de 5 cm
de ancho.
1B T2 N1 MO i i
El tumor mide mas de 2 cm, pero menos de 5 cm
de ancho. El cancer se propagé a entre uno y tres
ganglios linfaticos axilares, y/o se encuentran
diminutas cantidades de cancer en los ganglios
linfaticos mamarios internos en la biopsia de
ganglio centinela.
T3 NO MO El tumor mide méas de 5 cm de ancho, pero no ha
invadido la pared toracica o la piel.
A T0 N2 MO
El tumor no mide mas de 5 cm de ancho (o no se
T1 N2 MO pudo encontrar). Se propagd a entre cuatro y
(incluye nueve ganglios linfaticos axilares, o ha agrandado
T1 mxi/) los ganglios linfaticos mamarios internos.
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T2 N2 MO

T3 N1 MO . .
El tumor mide més de 5 cm de ancho, pero no ha

invadido la pared toracica o la piel. Se propagé a
T3 N2 MO  entre uno a nueve ganglios linfaticos axilares, o a
ganglios mamarios internos

B T4 NO MO
El tumor ha crecido en la pared toracica o en la
piel y uno de los siguientes criterios esta presente:
a) El cancer no se propagd a los ganglios
linfaticos. b) El cancer se propag6 a entre uno y
T4 N1 MO tres ganglios linfaticos axilares, y/o se encuentran

diminutas cantidades de cancer en los ganglios
linfaticos mamarios internos. c) Se propagd a
entre cuatro y nueve ganglios linfaticos axilares, o
T4 N2 MO el cancer ha agrandado los ganglios linfaticos
mamarios internos.

lnc Cualquier N3 MO  El tumor es cualquier tamafio (0 no puede ser
T encontrado): a) propagacion del cancer a 10 o
mas ganglios linfaticos axilares; b) propagacion
del cancer a los ganglios linfaticos debajo de la
clavicula; c) propagacién del cancer a los ganglios
linfaticos sobre la clavicula; d) el cancer afecta a
los ganglios linfaticos axilares y ha agrandado los
ganglios linfaticos mamarios internos; e) el cancer
se ha propagado a cuatro o mas ganglios
linfaticos axilares, y se encuentran diminutas
cantidades de cancer en los ganglios linfaticos
mamarios internos.

v Cualquier Cualquier M1 i i N .,
T N El cancer puede ser de cualquier tamafo y podria

0 no haberse propagado a ganglios linfaticos
adyacentes. Se ha propagado a érganos distantes
0 a ganglios linfaticos distantes al seno (huesos,
higado, cerebro, pulmones).

Nota: Adaptado de American Cancer Society (2016).
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ANEXO 2. Revisién de NAT de mujeres jévenes con CaMa

Autores, lugar Objetivo Método Resultados

Fitch et al. Explorar las Muestra: 28 Necesidades de tener tratamiento, apoyo e
(2008) experiencias y mujeres con informacion adecuada, ademas apoyo para
Canada perspectivas  CaMa cambiar estilos de vida y tomar mejores

de mujeres menores de decisiones, asi como para mantenerse activas

jovenes 45 afios. y optimistas, y para lidiar con los efectos

diagnosticadas Técnica: secundarios de los tratamientos. Las mujeres

y en Entrevista resaltaron la importancia de saber dodnde

tratamiento con buscar consejo o informacién sobre los

con CaMa. profundidad. cambios en sus roles como madre, hija,
hermana, pareja, y encontrar apoyo.

Ruddy etal. Dilucidar los Muestra: 36 Principales preocupaciones respecto a familia,
(2013) temas mas mujeres de fertilidad, sintomas menopausicos, efectos
EUA inquietantes 18 a 42 afios secundarios de los tratamientos, inestabilidad

para las con en el trabajo y problemas financieros.
mujeres diagnostico Mayores necesidades de informacion sobre los
jovenes con de CaMa en efectos de los tratamientos en la fase de
CaMa. estadio  I-lll, sobrevivencia  (problemas de  memoria,
dvididas en 4 ansiedad, imagen corporal, dificultad para
grupos diferenciar efectos secundarios de sintomas de
focales. recurrencia) y lidiar con la percepcion de
Técnica: pérdida de apoyo social y médico. Necesidades
Entrevista de asistencia y ayuda para manejar la ansiedad
semi- durante el diagnéstico, manejo de sintomas y
estructurada. preocupaciones en el tratamiento, mayor
informacion de cuidados en la sobrevivencia,
conexion con otras pacientes jovenes.
Pedersen etal. Explorar las Muestra: 12 Se encontraron necesidades insatisfechas de
(2014) necesidades mujeres informacion relacionada con sus diagndsticos y
Canada insatisfechas menores de planes de tratamiento, y para atender las
desde la 50 afios con preocupaciones sobre el cuidado de los hijos,
experiencia de diagndstico fertilidad y trabajo durante el tratamiento. Las
mujeres de CaMa en pacientes reportaron no saber qué o a quién
jovenes  con los dltimos 3 preguntar y sentirse presionadas por los
CaMa. afios. profesionales de salud para tomar decisiones,
Técnica: ademas reportaron necesidades emocionales
Entrevista para ellas y para sus parejas e hijos.
semi-
estructurada.
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Autores, lugar

Objetivo

Método

Resultados

Ruddy et al.
(2015)
EUA

Explorar el
apoyo durante
el diagnéstico
y tratamiento,
y las
necesidades

insatisfechas

de apoyo e
informacion de
mujeres
jovenes
CaMa.

con

Muestra: 20
mujeres con
CaMade 28 a
42 afos en
etapas |-l
Técnica:
Entrevista
semi-
estructurada.

La mayoria de las participantes reportaron
necesidades de apoyo practico por parte de su
pareja y familiares. La mayoria de las pacientes
reportaron necesidades insatisfechas de
informacion sobre los efectos secundarios
(fisicos y emocionales) debido al tratamiento,
fertilidad y menopausia, relaciones
sentimentales después del cancer y sobre la
transiciobn a la sobrevivencia. Se reportaron
como principales recursos de apoyo la fe y la
espiritualidad

Nota: Tomado de Ortega-Mondragén (2017)
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ANEXO 3. Tareas y desafios de los CPI’s de pacientes con cancer por fases
de la enfermedad

Fase DESAFIOS

Recién diagndstico Integrar la nueva informacion médica, aprender términos
asociados con la enfermedad, entrar a un nuevo entorno de
tratamiento y encontrar el tiempo suficiente para acompaniar al
paciente a citas médicas.

Fase activa de tratamiento Hacer frente a exigencias del apoyo emocional y practico del
paciente. Debe cumplir con obligaciones permanentes en
hogar, trabajo y familia. Proporcionar transporte, programar y
cumplir con citas en hospital y organizar asistencia

domiciliaria.
Hospitalizacién/atencién Etapas mas inciertas para los CPI, esta lleno de inquietudes
domiciliaria que aumentan debido a atencion domiciliaria del paciente,

como atencién a su propia salud.

En atencion domiciliaria los CPI son responsables de
coordinar suministros médicos y alimentarios, afrontar
cualquier urgencia médica y en general navegar por el
sistema de atencion. Asumir responsabilidades domésticas
del paciente, por las que el CPI-O tiene que renunciar o
descuidar sus actividades sociales y laborales.

Sobrevivencia El CPI enfrenta problemas de adaptacion propia y del paciente
hasta un afio después del tratamiento. Enfrenta temores a la
recaida y dificultades sexuales.

Etapa terminal/ enfermedad Las exigencias para el CPI-O son mayores pues debe

recidivante enfrentar desafios de atender crecientes limitaciones
funcionales, mayor dependencia del paciente y sintomas mas
agobiantes. La capacidad del CPI para satisfacer sus
necesidades diarias se ve afectada.

Nota: Adaptado de Kim y Given (2008), Glajchen (2009), Mellon, Northouse y Weiss (2006).
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ANEXO 4. Revision de NAT de CPI’s de pacientes con cancer

RECIEN DIAGNOSTICO

Autores, lugar Objetivo Método Resultados
Shawn et al. Identificar las Disefio y e Necesidades de informacion sobre el
(2013) NAT muestra: Estudio manejo del cuidado préactico y alimentacion
insatisfechas cualitativo, del paciente.
(Australia) de los CPI's de longitudinal tres e Problemas sociales a causa de poner en
pacientes con semanas primer orden a los pacientes
recién despues del o Necesidades de apoyo para el acceso a la
diagnostico de diagnostico atencion de los pacientes.

cancer
gastrointestinal.

(n=15) y a los
tres meses de la
cirugia (n=8).
Técnica.
Entrevistas semi-
estructuradas.

TRATAMIENTO ACTIVO

Autores, lugar Objetivo Método Resultados
Soothill etal.  Evaluar las Disefio y e Necesidades para tener buenas relaciones
(2001) necesidades muestra: Estudio con los profesionales de salud y recibir

(Reino Unido)

Taylor
(2003)

(EUA)

psicosociales
insatisfechas
en el CPI's de
pacientes con
CaMa,
colorrectal,
linfoma y de
pulmon.
Describir las
necesidades
espirituales
experimentadas
por pacientes
con cancer y
sus CPI’s.

mixto con 262
CPI y entrevistas
con 32 CPIs.
Técnica:
Entrevistas semi-
estructuradas.

Disefio y
muestra: Estudio
cualitativo con 21

pacientes 'y 7
CPI’s.

Técnica:
Entrevistas con
profundidad.

informacion honesta.

¢ Necesidades insatisfechas sobre el manejo
de la vida diaria, emociones e identidad
social del CPI.

Subtemas sobre necesidades espirituales:
1) Asociadas a las relaciones con otros

2) Positividad, esperanza y gratitud

3) Para dar y recibir amor de otras personas
4) Reconsiderar las creencias
5)Para crear significados vy
propositos de vida

6) Religion

7) Preparacion para la muerte

encontrar
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Taylor
(2006)

(EUA)

Fridriksdottir et
al. (2011)

(Islandia)

Chambers et al.
(2012)

(EUA)

Ream et al.
(2013)

(Reino Unido)

Medir la
prevalencia de
necesidades

espirituales e

identificar  los
factores
asociados con
esas

necesidades.

Evaluar las
necesidades
insatisfechas,
CV, ansiedad y
depresién  en
CPI's de
pacientes con
cancer.
Evaluar la
prevalencia de
malestar
psicologico y
las NAT, asi
como los

predictores de
estas variables.

Explorar las
necesidades de
los CPI's de
pacientes con
cancer

colorrectal y
linfoma durante
la QT.

Disefio
muestra:; Estudio
cuantitativo con
156 pacientes y
68 CPI’s.
Instrumento:

Spiritual Interests
Related to lliness
Tool (SpIRIT)

Disefio y
muestra; Estudio
cuantitativo con
223 CPI’s.
Instrumento:
Family Inventory
of Needs (FIN).

Disefio y
muestra: Estudio
cuantitativo con
354 pacientes
con cancer y sus
CPI’s.
Instrumento: The
Supportive Care
Needs  Survey
Short Form 34
(SCNS-SF34)

Disefio
muestra:; Estudio
mixto con 13
CPI's. Técnica:
Entrevistas semi-
estructuradas

Las variables que correlacionaron

y Necesidades espirituales:

Para tener una vision positiva
Dar y recibir amor de otros
Encontrar significado

Sobre la relacion con Dios

Encontrar el “4 por qué” de la situacion

Preparase para la muerte,

con las

necesidades fueron la religién y la creencia de
gue el cancer era incurable.

Necesidades insatisfechas:

Atencién del paciente (practicas)

Informacién honesta y entendible sobre la
los cambios fisicos del paciente, y efectos

secundarios de los tratamientos.

Se encontr6 una relacion significativa entre

ansiedad de

los CPI

insatisfechas.

y sus nhecesidades

Se reportaron mayores niveles de malestar
(ansiedad y depresion) en CPI's que en
pacientes Se encontrd que los CPI’s reportaron

como
relacionadas con

necesidades insatisfechas

informacion relacionada con el cancer.

y Necesidades mas reportadas:

las

los servicios de salud e

Informacién sobre la QT y sus efectos

secundarios
Apoyo econdmico
Manejo de sus propias emociones.
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Longacre (2013)

Identificar las
necesidades de

Disefio y e
muestra:; Estudio

Necesidades
atencion directa y psicosocial

la
los

de informacion para

de

(EUA) informacion de cuantitativo con pacientes
CPI's de 104 CPI. e Manejo fisico y estrés emocional en ellos
pacientes con mismos (CPI’s).
cancer y En cuanto a las preferencias para recibir
explorar los informacion sobre algun aspecto de ayudar al
recursos paciente con cancer, se encontr6 que la
preferentes mayoria de las veces los CPI recurrian a
para  obtener profesionales de salud (44.3%), seguido por
informacion internet (22.7%), y otras fuentes (33%).
sobre el
cuidado.
SOBREVIVENCIA
Autores, lugar Objetivo Método Resultados

Hodgkinson,
Butow, Hobbs y
Wain
(2007)

(Australia)

Kim, Kashy,
Spillers y
Evans
(2010)

(EUA)

Evaluar las NAT de
sobrevivientes de
cancer y sus CPI’s.

Identificar las
necesidades en
CPI's de pacientes
sobrevivientes de
cancer y observar
la asociacién con
la CV.

Disefio y muestra:
Estudio cualitativo
con 17
sobrevivientes de
Ca. (Hematologico,
mama, ginecoldgico
y otros) y 8 CPI.
Técnica: Entrevistas
semi-estructuradas.

Disefilo y muestra:
Estudio cuantitativo,

longitudinal, en 3
tiempos de
sobrevivencia: 2

meses (n=162), 2
afios (n=896) y 5

afios (n=608).
Instrumentos: 27-
item Needs
Assessment of
Family Caregivers-
Cancer (NAFC-C)
scale.

Necesidades de informacion sobre el
impacto del cancer en sus vidas
Necesidades emocionales sobre su
malestar al ser testigos de los
cambios fisicos de los pacientes y
por el sentimiento de desesperanza
al no obtener apoyo

Necesidades de apoyo para el
trabajo, finanzas, seguros y temas
legales.

Reportaron cambios en la forma de

ver la vida y el futuro y un
incremento en la apreciacién de la
vida y en sus relaciones
sentimentales.

Necesidades de informacion,

comunicacion, actividades diarias,
emocionales, legales/financieras,
médicas, sociales y necesidades
espirituales.

Las necesidades psicosociales de
los CPI's que no fueron satisfechas
resultaron predictores de pobre
salud mental a través de las tres
fases de sobrevivencia evaluadas.
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Molassiotis et
al.
(2011)

(Reino Unido)

Girgis et al.
(2012)

(Australia)

Skalla, Lavoie,
Li y Gates
(2013)

(EUA)

Balfe
(2016)

(Australia)

Oberoi et al.
(2016)

Identificar las NAT

y el malestar
psicolégico
(ansiedad y
depresion) en
pacientes
sobrevivientes de
mieloma y sus
CPI’s.

Evaluar las
necesidades
insatisfechas de
los CPI's de
sobrevivientes con
cancer y las
variables
psicosociales
asociadas a éstas.
Describir las
necesidades de
CPI's de
sobrevivientes de
cancer.

Examinar las NAT

insatisfechas de
CPI's de pacientes
sobrevivientes de

cancer de cabeza
y cuello y los
factores asociados
a esas
necesidades.

Examinar las
necesidades

insatisfechas y el

Diseflo y muestra:
Estudio cuantitativo
con 132 pacientes y
93 de sus CPIs.
Instrumento: Cancer
Survivors’ Unmet
Needs measure
(CaSPUN).

Disefio y muestra:
Estudio cuantitativo
longitudinal tras 6,
12 y 24 meses tras
el diagndstico.
Instrumentos:
Supportive
Needs
Survey—Partners
and Caregivers
(SCNS P&C)

Care

Disefio y muestra;
Estudio cuantitativo
con 172 CPI’s.
Instrumento: cancer
survivor Web-based
needs

assessment survey
(CS-WEBS)

Disefio y muestra:
Estudio cuantitativo

con 197 CPIs.
Instrumento:
partners and
caregivers
supportive care
needs survey
(SCNS-P + C)

Disefio y muestra;
Estudio cuantitativo
con 196 CPI's.

Necesidades insatisfechas:

e De informacion y préacticas sobre los
aspectos de cuidado de los pacientes
(para manejar los efectos secundarios
de los tratamientos)

e Servicios de salud disponibles cuando
el paciente lo requiera

e Sobre los cambios del paciente

e Apoyo emocional para ellos mismos.

Los CPI's reportaron necesidades
insatisfechas 24 meses después del
diagnéstico:

e Para manejar las preocupaciones
acerca de la recaida, reducir el estrés
en la persona con cancer y sobre el
bienestar de los ellos mismos y la
relacion de pareja.

e Necesidades fisicas en relacion con la
fatiga, insomnio y alteraciones
metabdlicas en los CPI’s

e Necesidades sociales y practicas
donde se encontraron los temas sobre
el trabajo y financieros.

Necesidades insatisfechas:

e Manejo del miedo sobre la recurrencia

e Necesidades emocionales y de
servicios de salud.

Los sentimientos de soledad y el estrés

financiero fueron consistente y
significativamente asociados con
mayores niveles de necesidades
insatisfechas.

¢ Necesidades emocionales vy
psicolégicas (para el manejo de
preocupaciones sobre la recurrencia,
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(Australia) malestar
psicoldgico
(ansiedad y
depresion) en
CPI's de

sobrevivientes de
cancer renal.

Instrumento:

Supportive Care
Needs Survey-
Partners and

Caregivers (SCNS-
P&C) questionnaire.

balance de necesidades de los
pacientes y sus propias necesidades,
y sobre el manejo de sentimientos y
pensamientos acerca de la muerte y
morir)

Necesidades de servicios de salud
para mejor atencién de cuidado al
paciente;

Necesidades sociales y en el trabajo
(adaptacion a los cambios en la vida
del paciente, comunicacién con el
paciente, hablar con otros CPI’s)
Necesidades de informacion respecto
al prondstico del cancer, y sobre las
necesidades fisicas del paciente.

Ansiedad y depresion fue encontrada en

29

y 11% de la  muestra,

respectivamente y se encontrd una
relacién significativa con las necesidades
insatisfechas.

Nota: Elaboracion propia
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ANEXO 5. Revision de NAT de CPI's de mujeres con CaMa

TRATAMIENTO ACTIVO

Autores, lugar Objetivo Método Resultados
Pinkert, Conocer las Disefio y Las enfermeras eligieron las necesidades que,
Holgrawe y necesidades de muestra: Estudio de acuerdo a su opinion, eran las mas
Remmers los CPI's de cuantitativo con importantes para los CPI's que coincidieron
(2013) mujeres con 242 CPI's y 356 con sus propias percepciones:
CaMa, a través enfermeras. e Necesidad de recibir respuestas honestas a
(Alemania) de su propia Instrumentos: sus preguntas, de sentir que alguien esta
percepcion y Critical Care  cuidando a la paciente (apoyo social) y de
tomando en Family Needs informacién entendible sobre posibles
cuenta la Inventory efectos secundarios de los tratamientos.
opinién de (CCFNI)
enfermeras.
Nikoletti et al. Determinar las Disefio y e Necesidades tener informacion clara y
(2003) necesidades de muestra: Estudio  honesta
informacién 'y cuantitativo con e Preocupaciones acerca de la calidad de
(Australia) necesidades 141 CPI's.  cuidado, sobre la condicién de la paciente y
insatisfechas Instrumentos: los resultados futuros
de CPI's de Family Necesidades menormente reportadas:
mujeres con Inventory of e Fisicas
CaMa, en el Needs-Primary o problemas financieros y sobre los cambios
momento Caregivers (FIN-  gn|a sexualidad.
inmediato PC) No existieron diferencias significativas entre las
después de la necesidades del CPl en los dos tiempos
cirugia y dos evaluados.
semanas
después de
esta.
Fitch y Allard  Explorar las Disefio y e Necesidades de informacién sobre Ia
(2007) necesidades de muestra: Estudio  enfermedad, los tratamientos y el pronéstico
informacion de cualitativo con 15 e Estrés y frustracion si no reciben informacion
(EUA) esposos CPI's CPI's. Técnica: relevante o respuestas a sus preguntas.
de mujeres con Entrevistas con  Reportaron hacer uso de una amplia gama
CaMa. profundidad. de fuentes de informacion, como el personal

de salud, libros, internet y videos. Asimismo,
informaron tener problemas para entender la
informacién que se les presentaba.
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Beavery Examinar las Disefio y e Necesidades de informacién prioritarias

Witham necesidades de muestra: Estudio sobre la mejoria de las pacientes, la

(2007) informacion y mixto con 50  propagacion de la enfermedad, tratamientos
las principales CPI's. Técnica: vy efectos secundarios.

(Reino Unido)  fuentes de Entrevistas semi- ¢ Se reportd que la principal fuente de
informacion de estructuradas. informacion de los CPI fueron los propios
los CPI's de Instrumento: pacientes.
mujeres con (INQ)

CaMa.
Hashemi- Examinar la Disefio y Se encontré que los CPI’'s creen que no estan

Ghasemabadi, transicidon hacia muestra: Estudio preparados para las nuevas circunstancias y

Taleghani, el rol del CPI cualitativo con 23 no tienen la competencia necesaria ni las

Yousefy y en la cultura CPI's de capacidades para satisfacer los desafios que

Kohan (2016) irani, y las pacientes con conlleva la provisién de cuidados. Ademas se

necesidades CaMa. Técnica: reportd que los CPI's reciben poco apoyo de
(Irak) percibidas. Entrevistas con familiares, del personal de la salud y de la
profundidad. comunidad en general, por lo que suelen

reportar necesidades sociales.

SOBREVIVENCIA

Autores, lugar Objetivo Método Resultados

Santin, Millsy  Evaluar el Disefio y e Necesidades en cuanto a la prestacion de
Donelly estado de muestra: Estudio  servicios médicos

(2014) salud y mixto con 24 e Necesidades emocionales ya que se
bienestar, asi profesionales del  encontraron afectados por el temor y la

(Reino Unido) como las NAT cancer. Técnica:  ansiedad por la recaida
en entrevistas semi- ¢ Necesidades de informacién sobre la
sobrevivientes  estructuradas recurrencia

Haynes,

Allicock y

Johnson
(2016)

(EUA)

con CaMa, vy
cancer
ginecoldgico y
sus CPI’s.

Investigar
diferentes
perspectivas
en cuanto a las
NAT, tomando
en cuenta la
cultura, raza y
condiciones
socioeconémi-
cas.

Disefio y
muestra: Estudio
cualitativo con 22
sobrevivientes de
CaMa y 19 CPI's
afroamericanos.
Técnica:
Entrevistas semi-
estructuradas.

¢ Necesidades psicoldgicas en relacién con el
estrés y la “carga” de proporcionar cuidado
fisico

¢ Necesidades de apoyo practico

Se reportaron necesidades de servicios que
incorporen las diferencias culturales y raciales.
Las mujeres sobrevivientes y sus CPl's
(durante y después de la experiencia con el
cancer) refirieron falta de apoyo emocional, por
parte de los CPI para lidiar con las demandas
contrapuestas entre el trabajo, la familia y la
prestacion de cuidados.

Nota: Elaboracion propia
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ANEXO 6. Teoria ecologica de Bronfrenbrenner

pe 4 | Microsistema escuela | L &

MICROSISTEMA PRIMARIO:
FAMILIA

Subsistema Parental
Subsistema Fraterno

Microsistema amigos
Sa[eNS1 BUWAISISOIINA]

A

v

Microsistema vecinos

MESOSISTEMA

Nota: Tomado de Bronfrenbrenner, 1979 (citado en Arranz, 2004).
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ANEXO 7. Guia de entrevista a profundidad para CPI’s de mujeres jovenes

con CaMa

Estamos realizando esta entrevista porque nos gustaria conocer tu experiencia como
cuidador de una mujer joven con cancer de mama, ya que consideramos que el papel que
tienes es sumamente importante.

El objetivo de esta reunion gs saber como has vivido esta experiencia v si has necesitado

algun tipo de apoyo para ser cuidador de tu paciente. Nos gustaria aprender de tu
experiencia como cuidador para que en un futuro podamos crear maneras de apoyar a

otras personas como ta.

Esta entrevista se va a grabar para no perder ningun detalle de lo que nos dices. Por ello

tus datos van a ser confidenciales y te vamos a pedir que elijas un nombre que no sea el

tuyo, el de un animal o una flor, para llamarte asi a lo largo de la entrevista.

Si alguna pregunta o tema te causa incomodidad, tienes todo el derecho de no contestar,
s6lo dinos que no deseas hablar de eso y no habra ningan problema.

Al final de la entrevista vamos a firmar el consentimiento informado, del que ya te
habiamos platicado. ¢ Tienes alguna duda?

Quisiéramos comenzar esta entrevista preguntandote: ¢ Hace cuanto tiempo le dieron el
diagnostico de cancer de mama a tu paciente?

¢, COmo es que se decidié que tu eras el/la que iba a cuidar a tu paciente?

Necesidades practicas

Econdmicas

1. ¢Has necesitado comprar medicinas o cosas adicionales a las que cubre el seguro popular
para tu paciente? ¢ Qué tipo de cosas?

2. ¢Qué tipo de problemas econdmicos han tenido en casa por estos gastos?

Cuidado del paciente v necesidades de apovo

3. ¢Qué actividades haces actualmente para cuidar a tu paciente? ¢Has necesitado ayuda
para hacer las actividades que nos acabas de platicar?

4. ¢Has necesitado ayuda para transportar a tu paciente de su casa al Instituto? ¢,Por qué?

5. ¢Ha cambiado la manera en que come tu paciente? ¢Has necesitado apoyo en cuanto a
estos cambios? ¢Has necesitado consultar alguna clase de informacién para darle
recomendaciones?

6. ¢Has necesitado alguna clase de apoyo para hacerla sentir comoda fisicamente? Por
ejemplo, cuando estaba sentada o acostada. ¢, Como ha sido?

7. Cuando ella sentia dolor y los medicamentos no lo resolvian ¢Qué necesitaste para
ayudarla a disminuir el dolor? ¢ Te hubiera gustado tener alguna clase de apoyo?

8. ¢Has necesitado silla de ruedas, medicamentos extras o algun tipo de manga para tu
paciente? ¢ Cuando? ¢ Por qué? ¢, Como le hiciste para conseguirlo (donde)?

9. Como cuidador ¢ Crees que necesitarian ir con otro profesional ademas de los médicos

para apoyarla mejor? ¢ Por qué? ¢, Para qué lo ha necesitado?

10. Ahorita ¢, Qué tipo de apoyo crees que necesitarias para cuidarla mejor?
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Responsabilidades domésticas v financieras

11. ¢Qué responsabilidades o cosas hacias en casa que han cambiado? ¢Has tenido que
hacer nuevas actividades? ¢ Cuales? ¢ Por qué?

12. ¢Has tenido que hacer nuevas actividades para ganar dinero debido a la situacion de tu
paciente?

13. Esas actividades que ya no haces ¢ Alguien las hace? ¢0 ya no se hacen? ¢Quién?

Necesidades psicolégicas

Emociones

14. Desde que eres cuidador ¢ has tenido sentimientos que te han rebasado o que has sentido
fuera de control?
15. ;,Qué haces con esos sentimientos que has tenido? ¢Has necesitado apoyo para
manejarlos? ¢ Como te hizo sentir este apoyo?
16. ¢Cémo crees que ha cambiado la relacion con tu paciente después de vivir esta
experiencia?
Afrontamiento

17. ¢Qué situaciones dificiles has tenido que resolver debido a que eres cuidador de tu
paciente? ¢ Qué hiciste?
18. ¢ Qué crees que has necesitado para quedarte? ¢ Qué recursos has necesitado?
Sexualidad (en caso de que el cuidador sea la pareja o esposo de la mujer).

19. ¢Cbmo ha cambiado tu vida sexual desde que tu pareja enfermé? ¢ CoOmo te sientes con
estos cambios?
20. ¢ Qué tipo de apoyo necesitas actualmente con respecto a este tema?

Necesidades fisicas

Cambios en el estilo de vida

21. ¢ Cémo ha cambiado tu manera de dormir desde que diagnosticaron a tu paciente?

22. (Tu manera de comer o lo que comias ha cambiado desde que eres cuidador? ¢ Por qué?

23. ¢ Has tenido molestias en tu cuerpo (o enfermedades) desde que eres cuidador? ¢Qué has
hecho para resolverlo?

24. ;Cémo te han hecho sentir todos estos cambios? ¢Qué piensas de todo esto/cudl es tu
opinién? ¢ Has necesitado apoyo para resolver estas dificultades? ¢ Crees que algin apoyo
hubiera hecho mejor las cosas?

Necesidades sociales

25. ¢(Como han cambiado tu trabajo desde que cuidas a tu familiar?

26. ¢ Tu vida diaria o lo que hacias ha cambiado? ¢Ahora qué haces que no hacias antes o al
revés?

27. Las actividades que hacias para divertirte antes del diagnéstico ¢han cambiado? ¢ Por
qué? ¢Ahora haces las mismas actividades, otras o ninguna?

Apoyo social

28. ¢ Con qué personas platicas de lo que te pasa?
29. (Como te apoyan?

Necesidades espirituales

30. ¢Cémo ha cambiado tu manera de ver la vida después de esta experiencia? ¢Por qué?
¢,Como es que ahora ves la vida?

Necesidades de informacion
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Sistema de Salud e Informacién -diagnéstico vy tratamiento-

31.

37.
38.
39.
40.
41.
42.

43.

¢ Te han ofrecido informacidn en el Instituto para que ti sepas cémo cuidar a tu paciente?
¢, Qué informacion? ¢ Quién?

. ¢La informacidn que te han ofrecido ha sido clara? Si no, ¢cdmo resolviste esta situacion?
. ¢Lainformacion que te han ofrecido te ha sido Util? Si no, ¢,cdmo resolviste esta situacién?
. ¢, Qué te hubiera gustado saber de?:

Sobre el cancer
Diagnostico
Cirugia
Quimioterapia
Radioterapia
Hormonoterapia
Reconstruccién.

. ¢ Hay otros temas que no mencioné?
. ¢,Has necesitado ayuda para saber qué hacer para cuidar a tu paciente? ¢De qué tipo?

¢De quién?

¢ Le has preguntado al personal de salud tus dudas? Si no lo has hecho ¢ Por qué?

¢, Qué faltaria o qué tendria que hacer el personal del instituto para informarte?

Si pudieras cambiar la manera en que te dan la informacion, ¢qué cambiarias para que
fuera mas comprensible?

¢,De qué manera te gustaria recibir la informacion? ¢Por qué? ¢Como te gustaria que
fueran esos materiales/con cudles caracteristicas? ¢ Cémo lo imaginas?

Si conocieras a un familiar que estuviera empezando, ¢ qué informacion le darias que tiene
que saber para aprender a cuidar? O ¢ Qué tipo de apoyo necesitaria pedir?

¢, Qué hubieras necesitado antes de este momento para poder ser un(a) mejor cuidador(a)
de tu paciente?

Si pudiera regresar el tiempo ¢qué tipo de informacion te hubiera sido Util para lo que
quieres saber? ¢ Qué tipo de informacion le recomendarias conocer a otro cuidador?

Agradecemos mucho tu tiempo y la confianza que nos tuviste para contarnos un poco acerca de tu vida. Te
recordamos que después de esta entrevista la escucharemos y si creemos conveniente te pediremos agendar
otra cita para una nueva entrevista, con el propésito de entender de la mejor manera posible tu valiosa

experiencia.
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ANEXO 8. Guia de entrevista a profundidad para mujeres jovenes con CaMa
(evaluacion de NAT de CPI’s)

Estamos realizando esta entrevista porque nos gustaria conocer la experiencia del cuidador de
una mujer joven con cancer de mama, desde tu punto de vista como paciente, ya que
consideramos que el papel que tiene tu cuidador es sumamente importante para ti. El objetivo
de esta reunién es porque queremos saber a través de tu perspectiva como ha sido este
proceso para tu cuidador, como lo ha vivido y si es que a raiz de convertirse en cuidador/a ha
necesitado algun tipo de apoyo.

Esta entrevista se hace con fines de investigacion, por lo que nos gustaria recordarte que tus
datos van a ser confidenciales, es por ello que nos gustaria pedirte que elijas un nombre
cualquiera para referirnos a ti y/o a su cuidador/a a lo largo de la entrevista, si asi lo deseas.

Asimismo, recuerda que si alguna pregunta o tema te causa incomodidad, tienes todo el
derecho de no responder.

Quisiéramos comenzar esta entrevista preguntandote: ¢Hace cuanto tiempo te dieron el
diagnéstico de cancer de mama?

¢, COmo es que se decidié que él/ella fuera el/la cuidador/a primario/a?

Necesidades préacticas

Econdmicas

1. ¢Tu cuidador/a ha necesitado dinero para comprar medicinas o cosas adicionales para ti?
¢ Cémo cudles?
2. ¢Qué tipo de dificultades ha tenido que resolver tu cuidador/a por esa razén?

Cuidado del paciente vy necesidades de apoyo

3. ¢Qué actividades hace tu cuidador/a para ayudarte diariamente? Por ejemplo, bafarte,
darte medicinas, preparar tu comida, etc. ¢Tu cuidador/a ha necesitado ayuda para
cuidarte/para hacer las actividades que nos acabas de platicar? ¢De quién? ¢Por qué?
¢,Como consideras que ha sido esta necesidad para tu cuidador/a?

4. ¢Tu cuidador/a ha necesitado ayuda para transportarte de tu casa al Instituto? ¢ Por qué?
¢ Coémo ha sido?

5. ¢Tu cuidador/a ha necesitado apoyo en cuanto a los cambios que has tenido en tu
alimentacion, es decir, en saber qué puedes y qué no puedes comer? ¢;Cbémo consideras
que ha sido esta necesidad para tu cuidador/a?

6. ¢Tu cuidador/a ha necesitado apoyo para saber como mantenerte cémoda? ¢Codmo
consideras que ha sido esta necesidad para tu cuidador/a?

7. ¢Tu cuidador/a ha necesitado ayuda para resolver tus dolores? ¢Qué tipo de dolor
tienes/tuviste? ¢ Como consideras que ha sido esta necesidad para tu cuidador/a?

8. ¢Tu cuidador/a ha necesitado silla de ruedas, medicamentos o algin tipo de manga para
ti? ¢ Por qué? ¢ Como consideras que ha sido esta necesidad para tu cuidador/a?

9. ¢Tu cuidador/a ha necesitado algin otro especialista como fisioterapeuta, psicélogo o
nutriélogo, enfermera para apoyarte mejor? ¢ Por qué? ¢ Cédmo consideras que ha sido esta
necesidad para tu cuidador/a?

10. Ahorita, ¢,qué tipo de apoyo consideras que tu cuidador/a necesita para cuidarte mejor?
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Responsabilidades domésticas v financieras

11. ¢Han cambiado las responsabilidades de tu cuidador/a en casa desde que asumid el
papel? ¢ Tu cuidador/a ha tenido que hacer nuevas actividades? ¢ Por qué?

12. ¢Tu cuidador/a ha tenido que hacer nuevas actividades para ganar dinero debido a su
situacion?

13. ¢Ahora quién se hace cargo de esas responsabilidades que antes tu cuidador/a hacia?

Necesidades psicolégicas

Emociones

14. Desde que es cuidador/a ¢qué sentimientos (cémo se ha sentido) consideras que tu
cuidador/a ha experimentado y que no ha podido manejar? O que no pueda controlar. Por
ejemplo, tristeza, miedo, enojo.

15. ¢Qué ha hecho tu cuidador/a para resolverlo o manejarlo? ¢ Consideras que tu cuidador/a
necesita apoyo para manejar esas emociones?

16. (,Cémo crees que ha cambiado la relacion con tu cuidador/a después de vivir esta
experiencia?

Afrontamiento

17. ¢ A qué situaciones dificiles ha tenido que hacer frente tu cuidador/a desde que te cuida?
Por ejemplo, a tus reacciones como su paciente.
18. ¢Qué crees que ha necesitado para quedarte? ¢Qué recursos ha necesitado tu
cuidador/a?
Sexualidad (en caso de que el cuidador sea la pareja o esposo de la mujer).

19. (Cémo ha cambiado la vida sexual de tu cuidador desde que enfermaste? ¢Cdmo
consideras que tu cuidador se siente con estos cambios?

20. ¢Qué tipo de apoyo consideras que necesita tu cuidador actualmente con respecto a este
tema?

Necesidades fisicas

Cambios en su estilo de vida

21. ¢;Se ha visto afectada la manera de dormir de tu cuidador/a? Por ejemplo, duerme
mas/menos, descansa menos o se siente cansado durante el dia.

22. ¢La manera de comer de tu cuidador/a ha sufrido algunos cambios? Por ejemplo, que
tenga que comer a diferentes horas o que tenga que comer otro tipo de comida.

23. ¢La salud de tu cuidador/a se ha visto afectada a raiz de éstos cambios? ¢Ha sentido
malestar o se ha enfermado?

24. Retomando estos cambios que nos has compartido ¢consideras que tu cuidador/a ha
necesitado apoyo para manejarlos/resolverlos? ¢Qué tipo de apoyo consideras que
necesita tu cuidador/a? ¢ Tu cuidador/a ha intentado algo para solucionarla?

Necesidades sociales

25. ¢(Como ha cambiado el trabajo de tu cuidador/a desde que cuida de ti?

26. ¢ Su vida diaria o lo que hacia antes ha cambiado? ¢Ahora qué hace que no hacia antes o
al revés?

27. ¢Las actividades que tu cuidador/a hacia para divertirse antes de tu diagnostico han
cambiado? ¢Por qué? ¢Ahora hace las mismas actividades, hace otras o no hace
ninguna?

Apovo social
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28.

29.

¢, Con qué personas tu cuidador/a platica cuando necesita apoyo? ¢,De quién busca apoyo
cuando se siente mal?
¢ Esas personas apoyan a tu cuidador/a? ¢ De qué modo?

Necesidades espirituales

30.

¢,Como veia tu cuidador/a la vida antes de que tuvieras cancer? ¢Y ahora? ¢En qué
consideras que cambid?

Necesidades de informacion

Sistema de Salud e Informacidn -diagnéstico y tratamiento-

31.

32.

33.

34.

35.
36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

¢, Qué informacion le han dado a tu cuidador/a de parte del personal del Instituto? Por
ejemplo, sobre los cambios que ibas a sufrir por tu enfermedad o sobre cémo cuidarte.
¢, Quién?

¢La informacion que le han ofrecido a tu cuidador/a ha sido clara para él/ella? Si no,
¢.como resolvié esta situacion?

¢La informacién que le han ofrecido ha sido util para él/ella? Si no, ¢cOmo resolvio esta
situacion?

¢,De qué temas considerarias que le gustaria a tu cuidador/a recibir informacién? ¢Qué
consideras que le hubiera gustado saber de?:

Sobre el cancer

Diagnéstico

Cirugia

Quimioterapia

Radioterapia

Hormonoterapia

Reconstruccion

¢, Hay otros temas que no mencioné?

¢ Consideras que tu cuidador/a ha necesitado ayuda para saber qué hacer para cuidarte?
¢,De qué tipo? ¢ De quién?

¢ Tu cuidador/a tiene la confianza de preguntarle al personal de salud sus dudas? ¢Qué
faltaria o qué tendria que hacer el personal del instituto para que tu cuidador/a sienta esa
confianza?

¢, Qué faltaria o qué tendria que hacer el personal del instituto para informarte?

Si pudieras cambiar la manera en que le dan la informacion a tu cuidador/a ¢qué
cambiarias para que fuera mas comprensible?

¢,De qué manera consideras que a tu cuidador/a le gustaria recibir la informacion? (folletos,
videos, libros, verbalmente, etc.). ¢ Por qué?

Si conocieras a un familiar que estuviera empezando, ¢qué informacién consideras que
deberia saber para aprender a cuidar? O ¢ Qué tipo de apoyo necesitaria pedir?

¢, Qué crees que tu cuidador/a hubiera necesitado antes de este momento para poder ser
un/a mejor cuidador/a?

Si pudieras regresar el tiempo ¢,qué tipo de informacién le hubiera sido util a tu cuidador/a
para cuidarte mejor? ¢ Qué tipo de informacion le recomendarias conocer a otro cuidador?

Agradecemos mucho tu tiempo y la confianza que nos tuviste para contarnos un poco acerca de tu vida. Te
recordamos que después de esta entrevista la escucharemos y si creemos conveniente te pediremos agendar
otra cita para una nueva entrevista, con el propdsito de entender de la mejor manera posible tu valiosa
experiencia.

129



ANEXO 9. Declaracién de consentimiento informado

Yo, , declaro que he leido este formulario de

consentimiento, cuyo contenido me fue explicado a mi entera satisfaccion. Por lo que ejerciendo mi libre
poder de eleccidn y voluntad expresado por este medio, doy mi consentimiento para ser incluido como
participante en el Protocolo NAT-C: Estudio exploratorio-descriptivo que pretende analizar las
necesidades de apoyo en la atencion de los cuidadores primarios de mujeres mexicanas jovenes con

cancer de mama del Instituto Nacional de Cancerologia.

Por favor firmar y escribir con tinta negra

FIRMA DEL PARTICIPANTE FECHA(DD/MMM/AAAA)

NOMBRE COMPLETO DEL PARTICIPANTE

TESTIGO DEL CONSENTIMIENTO
He estado presente durante la explicacion del estudio al que hace referencia el presente documento

FIRMA DEL TESTIGO 1 (DISTINTO DEL MEDICO O EL INVESTIGADOR PRINCIPAL)

FECHA (DD/MMM/AAAA)
NOMBRE COMPLETO DEL TESTIGO 1
PARENTESCO CON EL PARTICIPANTE
DOMICILIO DEL TESTIGO 1
FIRMA DEL TESTIGO 2 (DISTINTO DEL MEDICO O EL INVESTIGADOR PRINCIPAL)
FECHA (DD/MMM/AAAA)
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NOMBRE COMPLETO DEL TESTIGO 2

PARENTESCO CON EL PARTICIPANTE

DOMICILIO DEL TESTIGO 2

PERSONA QUE OBTIENE EL CONSENTIMIENTO
He conversado acerca de este estudio de investigacion con la participante y/o con su representante

autorizado, utilizando un lenguaje apropiado y entendible. He informado completamente al participante
acerca de la naturaleza de este estudio, asi como de sus posibles beneficios y riesgos, y considero que el

participante comprendi6 esta explicacion.

FIRMA DE LA INVESTIGADOR PRINCIPAL
O DE LA PERSONA AUTORIZADA PARA OBTENER EL CONSENTIMIENTO FECHA (DD/MMM/AAAA)
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