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Resumen in extenso

Las necesidades de cuidados de apoyo (NCA) de la paciente con cancer de mama en
quimioterapia, las satisface su cuidador primario informal (CPI), que cominmente
presenta sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga. Se ha reportado que
dichos sintomas pueden disminuir a través de la psicoeducacion informativa al
incrementar los conocimientos sobre la enfermedad del CPI, generando ademés en su
paciente una mayor percepcion de apoyo. El objetivo de esta investigacion fue evaluar
el impacto de una psicoeducaciéon, por un lado, en los conocimientos y en la
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los CP]I, y por el otro, en las NCA
de las pacientes. Se llevd a cabo un estudio pre experimental con disefio de
preprueba/ posprueba/seguimiento con un solo grupo, en el que se proporciono6 a 30
CPI de pacientes con cancer de mama en quimioterapia de la UMAE Hospital de
Ginecologia y Obstetricia No. 3 la psicoeducacion y se les aplicaron instrumentos para
evaluar sus conocimientos sobre la enfermedad, sintomatologia ansiosa, depresiva y
de sobrecarga; asimismo, a sus pacientes se les aplicé un cuestionario de NCA, antes,
después de la intervencién y en el seguimiento a un mes. Se realizé el analisis del
cuestionario de conocimientos, el anélisis descriptivo de los instrumentos, el anélisis
inferencial de las diferencias intragrupo y se analiz6 la asociacién entre las variables
de los CPI y las NCA de las pacientes. Los CPI tuvieron ausencia clinica de
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga. Sin embargo, después de la
psicoeducacion hubo un incremento significativo de los conocimientos, asi como una
disminucién significativa de la sintomatologia ansiosa y de las NCA de las pacientes
(especificamente necesidades de informacion), lo cual se mantuvo en el seguimiento.
No hubo diferencias significativas después de la psicoeducacién en la sintomatologia
depresiva ni de sobrecarga. En la pre evaluacion, se observé una correlacién positiva
significativa de la sintomatologia ansiosa de los CPI con las necesidades de
informacion de las pacientes y en la post evaluacion se obtuvo una correlacién positiva
significativa de la sintomatologia ansiosa de los CPI con las necesidades relacionadas
a la sexualidad de las pacientes, ademas de una correlacién inversa significativa de la
sobrecarga en relaciones interpersonales de los CPI y las necesidades fisicas y
actividades de la vida diaria de las pacientes. Con base en los hallazgos, se concluye
que los CPI no presentan niveles importantes de sintomatologia ansiosa, depresiva o
de sobrecarga; ademds, no existe un impacto de la psicoeducacion en su
sintomatologia depresiva ni de sobrecarga, no obstante, dicha intervencién contribuye
en el incremento de sus conocimientos y la reduccién de sus niveles de ansiedad.
También se concluye que las pacientes se benefician de la psicoeducacién a sus CPI al
tener una disminucién de sus necesidades de informacién. Finalmente, se concluye
que existe una asociacion entre las NCA de las pacientes y variables de sus CPL.

Palabras clave: cincer de mama, quimioterapia, cuidador primario informal, psicoeducacion



Introduccién

El cdncer de mama es un padecimiento en el cual las células saludables de la mama
empiezan a cambiar y a proliferar sin control, formando una masa de células que se
denomina tumor maligno; a nivel mundial, es el de incidencia més frecuente entre las
mujeres y el mas frecuente por el que fallecen. Uno de los tratamientos méds comunes
para las mujeres diagnosticadas en las primeras etapas, es la quimioterapia, la cual, al
atacar a las células de divisién rapida, ocasiona una serie de efectos secundarios que
repercuten en la salud fisica y psicolégica. Al tratarse de una enfermedad crénica, la
paciente suele presentar necesidades de cuidados de apoyo (NCA), en la mayoria de
las ocasiones es un integrante de su familia nuclear quien adopta el rol de cuidador
primario informal (CPI), el cual soporta las necesidades de la paciente involucrandose
en complejas tareas de cuidado sin capacitacion previa ni remuneracién econdmica.
Es comun que el CPI desatienda su propia salud fisica y psicolégica al grado de
presentar sintomatologia depresiva, ansiosa y de sobrecarga, sintomas que se
intensifican al no contar con informaciéon sobre la enfermedad de su paciente.
Adicionalmente, se ha reportado que las afectaciones del CPI tienen un impacto en el
bienestar de la paciente, por lo que repercutirdn en como sobrelleva su enfermedad.
Dentro de las intervenciones psicolégicas para el CPI, que principalmente
corresponden a la terapia cognitivo conductual, la psicoeducacién informativa ha
mostrado ser ttil para el incremento de los conocimientos del CPI y la reduccion de
sus afectaciones psicoldgicas, asimismo, dicha intervencioén al CPI ha beneficiado a la

paciente, influyendo en su percepcion de apoyo.

La presente investigacion inicia con una breve descripcién del cancer de mama, sus
factores de riesgo, la deteccién, el diagnodstico y el tratamiento, para centrarse después
en la quimioterapia y las afectaciones fisicas y psicolégicas que conlleva. Se describen
las NCA (principalmente necesidades referentes a contar con informacién sobre su
enfermedad) que la paciente enfrenta como consecuencia de las afectaciones
mencionadas anteriormente y de la importancia que cobra el CPI, describiéndose asi

sus tareas de cuidado, las necesidades que tiene al igual que la paciente de contar con



informacion y las afectaciones fisicas y psicoldgicas que llega a desarrollar al proveer
cuidado a la paciente. Asimismo, se describen como antecedentes importantes para
este estudio, intervenciones psicoeducativas dirigidas a pacientes y a CPI para
aminorar su sufrimiento psicolégico. Con base en dichos antecedentes, se plantea el
problema de investigacion en el que se busca responder si la psicoeducacion
informativa al CPI de pacientes con cancer de mama en tratamiento de quimioterapia
influird en el nivel de conocimientos sobre la enfermedad, asi como en la modificaciéon
de la sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga presentadas por éste, y en la
percepcion de las pacientes sobre sus NCA; se plantean los objetivos, las hipétesis y el
método, finalizando con la explicacion de los resultados, las conclusiones de ellos

derivadas, las aportaciones y las limitaciones del estudio.



Marco teérico

CAPITULO1

Cancer de mama

El cdncer de mama es un padecimiento en el cual las células saludables de la mama
empiezan a cambiar y a proliferar sin control, formando una masa de células que se
denomina tumor maligno, lo que significa que las células cancerigenas pueden invadir
tejidos circundantes o propagarse a areas distantes del cuerpo (metéstasis). El cancer
de seno puede originarse en diferentes partes de éste, sin embargo, la mayoria
comienza en los lI6bulos que producen leche (carcinomas lobulares) o en los conductos
que conectan los 16bulos con el pezén (carcinomas ductales). Este padecimiento es
invasivo cuando se disemina a los tejidos adyacentes y no es invasivo cuando no se
extiende mas alla de los conductos ni de los 16bulos de la mama (American Cancer

Society, 2018).

Epidemiologia

A nivel mundial, el cAncer de mama es el mas frecuente entre las mujeres, en el 2018
se tuvieron 2,088,849 casos nuevos y 626, 679 muertes (Global Cancer Observatory
[GLOBOCAN], 2018). En México, ha habido una tendencia al alza tanto en las tasas
de incidencia como en las de mortalidad por este padecimiento en mujeres; mientras
que en el 2011 la tasa de incidencia fue de 23.7 casos nuevos por cada 100000 personas,
en el 2015, la incidencia se elev6 a 27.9 casos nuevos por cada 100000 personas, entre
mujeres de 20 afios y mds. Por otro lado, mientras que la tasa de mortalidad en el 2011
era de 13.92 defunciones por cada 100000 personas, en 2016 fue de 16.12 defunciones
por cada 100000 mujeres de 20 afios y mas (Instituto Nacional de Estadistica y

Geografia [INEGI], 2016, 2018).



Factores de riesgo
El cancer de mama tiene un caracter multicausal y se ha asociado con factores de
riesgo que incrementan su probabilidad de aparicién, los cuales se pueden agrupar de
la siguiente manera (Cardenas et al., 2017 & Organizacién Mundial de la Salud [OMS],
2016):
e Bioldgicos: sexo femenino, edad (a mayor edad, mayor riesgo), antecedentes
personales o familiares de cidncer de mama, inicio temprano de la menstruacion

o menopausia tardia, densidad mamaria y predisposicién genética al presentar

los genes BRCA1 y BRCA2.

e Ambientales: exposicién a radiaciones ionizantes en el area del torax.

e Antecedentes reproductivos: uso de terapia hormonal sustitutiva, primer
embarazo posterior a los 30 afios o nuliparidad, asi como un menor tiempo de

lactancia.

e Estilo de vida: consumo de alcohol y tabaco, alimentacion rica en carbohidratos
y grasas animales, asi como una vida sedentaria, que tienen como consecuencia

el sobrepeso y la obesidad.

Diagnéstico

De acuerdo con la Norma Oficial Mexicana NOM-041-SSA-2011, disefiada para la
prevencion, tratamiento, control y vigilancia epidemiolégica del cancer de mama,
para la deteccion de este padecimiento se debe incluir la autoexploracién a partir de
los 20 afios, el examen clinico cada afio a partir de los 25 afios y la mastografia en
mujeres de 40 a 69 afios cada dos afios. Al detectar alguna anormalidad mamaria se
debe recibir una evaluacion diagndstica que incluye la valoracion clinica, estudios de
imagen (mastografia, ultrasonido, resonancia magnética y tomografia por emision de

positrones) e incluso biopsia (Secretaria de Gobernacién [SEGOB], 2011).
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Al hacer el diagnéstico de cancer de mama, se asigna una de las etapas del sistema
de estadificacion TNM del American Joint Committe on Cancer, el cual es empleado
internacionalmente. En donde la T se refiere al tamafio y extensiéon del tumor
principal, la N se refiere a la extension del cancer que se ha diseminado a los ganglios
(n6édulos) linfaticos cercanos y la M indica si el cdncer ha hecho metéstasis (Cardenas
et al,, 2017). Las letras sefialadas anteriormente, suelen acompafarse de niimeros que

dan mas detalles acerca del cancer (National Cancer Institute [NIH], 2015):

Tumor primario (T)
e TX: No puede medirse un tumor primario.
e TO: No puede encontrarse un tumor primario.
e T1, T2, T3, T4: Se refiere al tamafio y/o extensioén del tumor principal. En cuanto
mas grande es el nimero después de la T, mayor es el tumor o méas ha crecido
en los tejidos cercanos. Las T pueden dividirse todavia mds para proveer mayor

detalle, como T3a y T3b.

Ganglios linfiticos regionales (N)
e NX: No puede medirse el cancer en los ganglios linfaticos cercanos.
e NO: No hay céncer en los ganglios linfaticos cercanos.
e N1, N2, N3: Se refiere al nimero y ubicacién de los ganglios linfaticos que tienen
cancer. En cuanto mas grande es el ntimero después de la N, mas son los ganglios

linfaticos afectados.

Metdistasis distante (M)
e MX: No puede medirse la metastasis.
e MO: El cancer no se ha diseminado a otras partes del cuerpo.

e MI1: El cancer se ha diseminado a otras partes del cuerpo.

11



Las combinaciones TNM se pueden agrupar en cinco estadios (NIH, 2015):

Tabla 1
Estadios del cancer de mama

Estadio Significado
Hay células anormales presentes, pero no se han diseminado a tejidos
0 cercanos. Se le conoce como carcinoma in situ
I Hay cancer presente, en cuanto mas grande es el nimero, mayor es el tumor
I y mas se ha extendido a tejidos cercanos
III
v El céncer se ha diseminado a partes distantes del cuerpo

El conocer el estadio en el que se encuentra el cancer, ayuda a entender la gravedad
de éste y la posibilidad de sobrevivencia de la persona (prondstico), permite, ademas,

elaborar el mejor plan de tratamiento (NIH, 2015).

Tratamiento

Como se menciond, las decisiones terapéuticas del cadncer de mama se basan en la
etapa clinica de éste, pero también se toman en cuenta las condiciones generales de
salud de la paciente y se considera el respeto a sus derechos y su libre decision,
informéandole sobre los tratamientos disponibles, de manera clara y adecuada a sus
condiciones socioculturales y su estado emocional (SEGOB, 2011). Los tratamientos
pueden dividirse en locales y sistémicos. En el caso de los locales, tratan el tumor sin
afectar al resto del cuerpo, ejemplos son la radioterapia y la cirugia. Para los
tratamientos sistémicos que actian en casi cualquier parte del cuerpo, se incluyen la

terapia hormonal y la quimioterapia (American Cancer Society, 2018).
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CAPITULO II

La quimioterapia

La quimioterapia es uno de los tratamientos mas comunes para el cancer de mama.
Consiste en la administracion de medicamentos (por via oral o intravenosa) para
controlar el crecimiento y propagacién de las células cancerigenas o eliminarlas. Se
puede emplear después de la cirugia (quimioterapia adyuvante) para eliminar
cualquier célula residual o se puede utilizar antes de la cirugia (quimioterapia

neoadyuvante) para disminuir el tamafio del tumor (American Cancer Society, 2018).

Efectos secundarios

La quimioterapia provoca una serie de efectos secundarios que varian de una
persona a otra, dependiendo de sus caracteristicas y de los fdrmacos administrados;
esto ocurre, ya que los medicamentos anticancerosos afectan a las células de division
rapida, como son las tumorales y otras sanas. Principalmente, se afectan las células
sanguineas que tienen por funcién combatir infecciones, transportar el oxigeno en el
organismo y llevar a cabo procesos de coagulacién; por lo que las pacientes son mas
susceptibles de sufrir infecciones, sangrar con mayor facilidad y tener debilidad o
cansancio. Asimismo, sufren afecciones las células de la piel y las células que cubren
el tracto digestivo, por lo que las pacientes llegan a presentar caida del pelo, pérdida
del apetito, nduseas, vomito, diarrea, tlceras bucales, entre otros (Cunchillos, s.f.).
Algunos otros efectos secundarios fisicos que llegan a presentarse son la menopausia
prematura, dificultades en el funcionamiento sexual (Kayl & Meyers, 2006), anemia,

afectacion cardiaca e incluso la aparicién de un segundo cancer (Cunchillos, s.f.).

Por otro lado, la administracién de quimioterapia puede afectar el funcionamiento
del sistema nervioso central, llevando a un declinamiento cognitivo caracterizado por
pérdida de la memoria, decremento de la velocidad de procesamiento de la
informacién y atencion reducida, lo cual, al igual que los efectos secundarios fisicos,

interfiere en la calidad de vida de los pacientes (Kayl & Meyers, 2006), llevandolos a
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presentar afectaciones adicionales como trastornos del suefio y dolor (Cardenas et al.,
2017).

Aunado a lo anterior, es comtn que durante la administraciéon de la quimioterapia
se experimenten afectaciones psicolégicas. Suelen presentarse emociones negativas,
tales como tristeza, enojo, temor a los efectos secundarios del tratamiento o
relacionado con éste, temor a una recurrencia del cdncer o a su diseminaciéon después
del tratamiento y temor a la muerte; asi como sentimientos de vulnerabilidad y
soledad, incertidumbre, preocupacion por perder la independencia, e inquietud sobre
cambios en las relaciones sociales (NIH, 2007 & American Society of Clinical Oncology

[ASCO], 2016a).

Al no ser atendidos dichos sentimientos y emociones negativas, pueden llegar a
desembocar en un trastorno de depresién o de ansiedad (Kayl & Meyers, 2006). La
ansiedad puede describirse como una sensacion de nerviosismo, tensiéon o
preocupacion. Es una emociéon normal que alerta al cuerpo para que responda ante
una amenaza, sin embargo, la ansiedad intensa y prolongada es un trastorno que
puede interferir en las relaciones y actividades cotidianas. Los sintomas de la ansiedad
crénica son: sensacion de temor intenso, sensacién de desapego de uno mismo o de su
entorno, preocupacion excesiva, nerviosismo, insomnio, irritabilidad, dificultad para
concentrarse, indecisién y sensaciones corporales como latidos cardiacos acelerados,
presion arterial alta, dolor torécico, falta de aliento, sensacién de ahogo, sudoracion,
escalofrios, mareos o desvanecimiento, temblores, etc. La sintomatologia depresiva

por su lado, incluye los siguientes sintomas (ASCO, 2016a):

a) Relacionados con el estado de dnimo: sentirse desganado, triste, desesperanzado,

irritable, aturdido, desvalorizado.

b) Conductuales: falta de interés en actividades que se solian disfrutar, llanto
frecuente, distanciamiento de amigos o familiares, pérdida de motivacién para hacer

actividades cotidianas.

c) Cognitivos: menor capacidad para concentrarse, dificultad a la hora de tomar

decisiones, problemas de memoria, pensamientos negativos.
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d) Fisicos: fatiga, pérdida del apetito, insomnio, hipersomnia, problemas sexuales.

En México, se tiene una cantidad limitada de investigaciones sobre las afectaciones
psicoldgicas de las pacientes con cancer de mama. Se ha demostrado que mas del 80%
de esta poblaciéon presenta niveles clinicos de ansiedad y alrededor del 44% exhibe
niveles clinicos de sintomatologia depresiva al momento de recibir el diagnéstico
(Pérez et al., 2017), problematicas que persisten durante el tratamiento (Mesters,

Borne, Boer & Pruyn, 2001).

Necesidades de cuidados de apoyo

Asi, los efectos secundarios fisicos, cognitivos y psicolégicos que acompafian el
diagnostico de cancer y su tratamiento, como en el caso de la quimioterapia, dificultan
que la paciente desemperie el rol social y ocupacional que tenia previamente (Kayl &
Meyers, 2006). Por lo tanto, como cualquier otra enfermedad cronica, este
padecimiento demanda niveles de ayuda importantes, lo que implica que el cuidado
de alta calidad de la paciente con cédncer vaya més alla del tratamiento médico

(Harrison, Young, Price, Butow & Solomon, 2009).

En general, proveer cuidado a los pacientes con cancer dentro del sistema de salud
en México es un reto debido a la falta de un plan nacional en el que se establezcan
estrategias y acciones especificas que contribuyan a reducir la incidencia del céncer,
asi como la mortalidad asociada y ademas mejorar el bienestar de las personas con
este padecimiento (Lazcano, Mohar, Meneses & Hernandez, 2016). Como punto de
partida para fomentar un mayor bienestar en esta poblacion, es necesario realizar una
evaluaciéon de sus necesidades de cuidados de apoyo (NCA), término que hace
referencia a la percepcion del paciente sobre su necesidad de ayuda en dominios
especificos durante su tratamiento médico y el grado en el que estas necesidades son

satisfechas (Pérez et al., 2017).

En la revision sistemdtica de Rutten et al. (2004) acerca de las necesidades y las
fuentes de informacién de pacientes con cancer, se reporté que tienen la necesidad de

acceder a informacién para comprender su diagndstico, incluyendo la etapa de la
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enfermedad, asi como por conocer las opciones de tratamiento y los efectos asociados;
lo cual se relaciona con el hallazgo de Pérez y colaboradores (2017), que evaluaron las
NCA de 173 mujeres con cancer de mama en el hospital La Raza y observaron que
44% reportaron tener NCA no satisfechas, ademads, las que reportaron altos niveles de
necesidades insatisfechas, también presentaron altos niveles de sintomas depresivos.
Las necesidades menos satisfechas fueron las relacionadas con el dominio de
informacion sobre la salud (68%), concluyendo que existe una percepcion extendida
de falta de informacion respecto a la enfermedad y a su tratamiento en las mujeres

mexicanas con cancer de mama.

Por su parte, Harrison y colaboradores en el 2009, encontraron en su revision
sistematica sobre las NCA de personas con cdncer, que la percepcion de falta de
satisfaccion de éstas es mayor durante la fase de tratamiento de su enfermedad
(Harrison et al., 2009); y posteriormente, en una investigaciéon de Pérez et al. (2018)
con mujeres con cdncer de mama en el hospital La Raza, se observé que sin importar
el tratamiento al que es sometida la paciente, las NCA suelen disminuir a través del
tiempo, con excepcion de las necesidades de dominio de la informacién sobre la salud,

que se mantienen elevadas.

Especificamente, los pacientes con cancer en tratamiento de quimioterapia se
interesan en recibir informacién sobre los efectos secundarios, sobre cémo
disminuirlos y sobre cémo saber si su tratamiento estd funcionando, ademas de
mostrar interés en comprender su plan de tratamiento y su diagnoéstico. Aunado a lo
anterior, estos pacientes muestran inquietudes sociales (por ejemplo, saber cémo
aliviar el estrés familiar y confiar a otros su cuidado personal), financieras (gastos que

no cubre el seguro) y de estilo de vida (Hawkins et al., 2008).

Asi, se hace evidente la necesidad de informacién de las pacientes y, ademas, la
necesidad de contar con apoyo para adaptarse a su nuevo rol social y ocupacional. Se
ha observado que los pacientes con cancer con mds apoyo social tienden a tener menos

sintomatologia ansiosa y depresiva, y reportan una mejor calidad de vida, esto ocurre
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ya que encuentran alentador que otros los escuchen y apoyen con los aspectos
précticos de sobrellevar el cancer (American Cancer Society, 2018). Adicionalmente,
en su revision, Keyl y Meyers (2006), sefialan que en el caso de las pacientes con cancer
de mama en quimioterapia, el apoyo social y la educacién sobre su enfermedad

ayudan a aminorar el impacto de los efectos secundarios fisicos y emocionales.
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CAPITULO III

El Cuidador primario informal de la paciente con cincer de mama

El apoyo social lo obtiene la paciente principalmente de su familia y seres queridos
(American Cancer Society, 2018). La persona que se responsabiliza del cuidado del
paciente cubriendo las actividades que no puede llevar a cabo por si mismo, se
denomina cuidador primario. En 1999, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
conceptualizé al cuidador primario como la persona del entorno del paciente que
asume voluntariamente el papel de responsable de éste, en un amplio sentido; este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el
paciente y a cubrir sus necesidades basicas de manera directa o indirecta (Guerrero,
Romero, M. Martinez, R. Martinez & Rosas, 2016). Ademads, esta persona que asume
el papel de principal responsable del cuidado no profesional del paciente, reside en su
gran mayoria en el mismo domicilio del enfermo y no recibe retribucién econémica
alguna por la funcién que desempenia, por lo que se le denomina cuidador primario
informal (CPI) (Ruiz & Moya, 2012). La participaciéon del CPI en la atencién del
paciente oncolégico es esencial para lograr un tratamiento 6ptimo, al fomentar la
adherencia, la continuidad del cuidado y el apoyo social, por lo tanto, preservar el
bienestar del cuidador es relevante tanto para él mismo como para la persona que
cuida (Galindo et al., 2015a; Obaidi & Attiyat, 2013). Las actividades realizadas por el

CPI del paciente con cancer son las siguientes:

o Manejo del cdncer y de las comorbilidades: los CPI manejan los sintomas fisicos
del paciente, asi como sus cambios conductuales; monitorean los efectos
secundarios de los tratamientos; evaltan el progreso de la enfermedad; proveen
apoyo emocional y manejo del dolor (Frambes, Given, Lehto, Sikorskii & Wyatt,

2017; Galindo et al., 2015c).

o Comunicacién y toma de decisiones: con el paciente, con otros miembros de la
familia, y con los integrantes del equipo médico acerca de la condicién del

paciente y su tratamiento; discuten la enfermedad del paciente con los nifios; y
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discuten el progreso de la enfermedad y decisiones respecto al tratamiento y las
opciones de manejo de los sintomas con el paciente (Frambes et al., 2017; Galindo
et al., 2015c).

o Acceso a recursos comunitarios: identificacién y activacién de recursos fuera de

la familia y de la atencién médica (Frambes et al., 2017).

o Es responsable de la selecciéon de la alimentacion del paciente, de realizar las
compras necesarias (Obaidi & Attiyat, 2013), de la administraciéon de

medicamentos y de las labores de higiene en el hogar (Galindo et al., 2015c).

o Realizacién de tramites hospitalarios (Galindo et al., 2015c).

Afectaciones fisicas y psicolégicas

El diagnoéstico de céncer y su tratamiento ademdas de tener un impacto en el
paciente, lo tiene en la mayoria de los CPI, por lo que las emociones de miedo, enojo
o tristeza son muy comunes y son respuestas normales a esta experiencia que cambia
su vida. Asimismo, es posible que sientan frustracion por “no poder hacer lo
suficiente” o tensidon porque tienen que trabajar mas en el hogar, llegando a presentar
sintomas de ansiedad, sintomatologia depresiva (American Cancer Society, 2018) e
incluso sobrecarga (Cardenas et al., 2017). Asi, se ha reportado que hasta un 67% de
CPI presenta sintomatologia depresiva leve y de un 2% a 35% sintomatologia grave;
mientras que un 40.7% tiene sintomatologia ansiosa. Ademas, 15% refiere dolor, 36.7%
trastornos del suefio y 30.3% fatiga. Las probabilidades de presentar sintomatologia
depresiva son mayores en CPI de sexo femenino con mal estado de salud; aunado alo
anterior, aquellos cuidadores mas jévenes en comparacién con cuidadores de mas de
40 afios presentan mas problemas relacionados con el cuidado que brindan, tales como
dificultades financieras, para manejar el dolor del paciente y para continuar con sus

actividades sociales (Galindo et al., 2015c).
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Las afectaciones mencionadas previamente ocurren también en el caso especifico
del cuidado de la paciente con cdncer de mama. Obaidi y Atiyyat (2013), en su revisiéon
sistemdtica mencionan que el CPI de esta poblacién encara multiples retos y debe ser
orientado acerca de la medicacion de su paciente, los efectos secundarios y las posibles
complicaciones, involucrandose en complejas tareas de cuidado, lo que conlleva un
cambio de rol dentro de su familia, dificultad en el cumplimiento de sus
responsabilidades en el trabajo, problemas financieros, y dificultades en el
mantenimiento de sistemas de apoyo social. Dichas situaciones a menudo afectan su
bienestar emocional, llevdndolo a presentar un distrés prolongado y sintomatologia
ansiosa, asi como un déficit en sus funciones cognitivas. Aunado a lo anterior, las
afectaciones fisicas son comunes en los CPI de las pacientes con cdncer de mama,
reportando problemas de fatiga, disturbios del suefio, dolor y pérdida de peso. En
altima instancia, estos problemas en la salud del CPI, pueden provocarle una
incapacidad para mantener su participacion en actividades cotidianas, las cuales se

asocian a mayor disfuncion psicosocial (Obaidi & Attiyat, 2013).

Como se mencioné previamente, los CPI llegan a dedicar gran parte de su tiempo
al cuidado de su paciente, hasta centrarse de manera casi exclusiva en las necesidades
del mismo sin reparar en las propias. Esta situaciéon en la que el cuidador presenta
dificultades en su salud y en sus actividades como consecuencia de la entrega al
cuidado de su ser querido se ha denominado sobrecarga, también conocida como
claudicacion fisica y emocional (Galindo et al., 2015a); se trata de un estado psicolégico
que resulta de la combinacion del trabajo fisico, la presién emocional, las restricciones
sociales, asi como las demandas econémicas que surgen al cuidar un enfermo crénico
o con discapacidad (Martinez et al., 2008). Ademads, se ha diferenciado entre
sobrecarga objetiva y subjetiva, la primera hace referencia al grado de perturbaciones
o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y la vida de los cuidadores,
mientras que la segunda implica las actitudes y reacciones emocionales ante la

experiencia de cuidar (Galindo et al., 2015a; Martinez et al., 2008).
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Las afectaciones fisicas, cognitivas, psicolégicas y sociales mencionadas
previamente se agravan cuando los CPI no cuentan con informacion acerca de la
enfermedad de sus pacientes, pues, de la misma manera que las pacientes con cancer
de mama presentan la necesidad de obtencién de informacién sobre su diagnostico y
tratamiento, sus CPI tienen como necesidad contar con informacién adecuada sobre
el diagnostico de la paciente y su posible evolucion, acerca del tratamiento y manejo
de los sintomas y de los efectos secundarios, respecto al cuidado fisico de la paciente
y sobre las crisis que puede tener la enfermedad; pero ademds, necesitan conocer cémo
obtener ayuda, cuidarse y mantener, si es posible, sus actividades habituales (Budin
et al., 2008; Obaidi & Attiyat, 2013). Cuando esta informacién no es brindada por el
personal de salud, los CPI reportan sentirse frustrados y desesperanzados, lo cual
indica la importancia de la atencién profesional hacia los CPI relacionada con
proporcionarles mayor preparacion para su rol de proveedores de atencién, conlo que
se podria hacer la tarea de cuidado mas manejable, permitiendo que puedan dedicar

mas tiempo a si mismos y que brinden un mejor cuidado a sus pacientes (Galindo et

al., 2015¢).
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CAPITULO IV
Intervenciones psicoldgicas
para la paciente con cincer de mama en quimioterapia y su cuidador primario

informal

En este contexto, se han disefiado intervenciones psicolégicas tanto para pacientes
con cancer de mama como para sus CPI. La terapia cognitivo-conductual (TCC) se
considera la mejor alternativa para la poblacién oncolégica, la cual tiene por objetivo
modificar las cogniciones y conductas que complican los problemas de salud a través
de técnicas basadas en la investigacion cientifica. Dentro de este paradigma, las
pacientes con cancer de mama pueden beneficiarse de diferentes formas de
intervencion: intervenciones educativo-informativas, intervenciones psicoterapéu-
ticas individuales e intervenciones grupales (Cardenas et al., 2017). Por otro lado, las
intervenciones para los CPI de los pacientes con cancer, se pueden categorizar en
a)psicoeducacion sobre la enfermedad del paciente, b) desarrollo de habilidades de
afrontamiento, comunicacién y solucién de problemas, y c) consejeria para las

reacciones de cuidado para pacientes con cancer (Frambes et al., 2017).

Intervenciones psicoeducativas

La psicoeducacién ha sido una alternativa empleada para facilitar informacioén al
paciente y a su familia ante el diagndstico de una enfermedad crénica. Segtn Colom
(2011), existen dos modelos de psicoeducacién, uno centrado en la informacién y el
otro en la conducta. Los programas de psicoeducaciéon informativa priorizan la
transmision de informacion acerca de la enfermedad, McFarlane (2003) expone que la
psicoeducacion tiene la funciéon de disminuir las barreras para el tratamiento e
informar al paciente y a su familia sobre las causas y efectos de la enfermedad,
haciendo mas amplio el punto de vista sobre ésta. Esta herramienta tiene como
objetivo hacer participe al enfermo y a su familia de lo que se sabe cientificamente
sobre su problema para que aplique este conocimiento a la mejora de su vida (Treto,

2009).
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Existe gran cantidad de investigaciones sobre el impacto de la psicoeducacion en
pacientes con cancer de mama. Lo anterior se hace evidente en la revision sistematica
de Font y Rodriguez (2007) acerca de la eficacia de diferentes intervenciones
psicolégicas en mujeres con cancer de mama, entre las que se incluy6 la
psicoeducacion. Estos autores encontraron que la psicoeducacion a las pacientes sobre
su enfermedad y tratamiento se relaciona con un mayor conocimiento del tema, mayor
percepcién de apoyo social, mejor afrontamiento al desarrollar estrategias preventivas
de autocuidado anticipado a tratamientos como la quimioterapia, mejor control de
sintomas secundarios, de fatiga y de estrés, reducciéon de ansiedad e incertidumbre y

en general, mayor calidad de vida, especialmente al inicio de la enfermedad.

Mas recientemente, Matsuda, Yamaoka, Tango, Matsuda y Nishimoto (2014),
realizaron una revision sistematica acerca de la eficacia de la psicoeducacion en la
calidad de vida de las pacientes con cancer de mama en etapas tempranas, en donde
encontraron que, a través de intervenciones psicosociales, especialmente, a través de
la psicoeducacion, existen cambios positivos en los niveles de ajuste a la enfermedad,
en la percepcion de autoeficacia, en los sintomas del cidncer de mama y en el bienestar
emocional. Muchos de los estudios considerados en las revisiones como
psicoeducativos, podrian incluirse dentro de la clasificacién de Colom (2011) de
psicoeducacion centrada en la conducta, pues ademas de brindar informacién, se
emplearon otras intervenciones para el desarrollo de habilidades de afrontamiento de

la enfermedad.

En cuanto a intervenciones psicoeducativas informativas, Lee et al. (2014)
evaluaron a través de un estudio controlado aleatorizado, el efecto de una
psicoeducacion individual breve (una sesiéon de 20 minutos), usando una tableta
electronica, en el distrés y calidad de vida de pacientes con cancer que acudieron a su
primera sesion de quimioterapia. La mayoria de los participantes tenia diagnostico de
cancer de pulmén o de mama. La psicoeducacion contuvo informacién sobre el distrés
y sSu manejo en personas con cancer, una entrevista a un sobreviviente de cancer,

informacion sobre estrategias de afrontamiento del estrés, e informacién sobre
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servicios de ayuda psicosocial. Los autores encontraron que dicha intervencién tuvo
beneficios para los pacientes en cuando a la reducciéon de sus niveles de
sintomatologia depresiva y dificultades para dormir, asi como un aumento en los

niveles de calidad de vida en un periodo de 3 semanas.

Por otro lado, en cuanto a la eficacia de la psicoeducaciéon para CPI de pacientes con
cancer de mama, existen menos investigaciones en la literatura y la mayoria es
también de tipo conductual, incluyendo ademés de la informacién sobre la
enfermedad de las pacientes y el autocuidado del CPI, otras intervenciones, sin
analizar el efecto de ellas por separado; un ejemplo de ello, es la investigacién de
Marshall et al. (2013) en Estados Unidos; se traté de un estudio pre experimental con
disefio de preprueba/posprueba con un solo grupo. Implementaron una intervenciéon
psicoeducativa conductual a la que nombraron “Un abrazo para la familia”, disefiada
para incrementar la accesibilidad a informacién sobre el cdncer de mama en CPI de
bajos recursos, asi como para incrementar el apoyo socio - emocional y mejorar sus
habilidades de afrontamiento. El estudio consisti6 en tres sesiones de 1 hora cada una,
que involucré un médulo de psicoeducacién informativa en el que se dio informacién
sobre el afrontamiento del cuidado de la paciente con cancer de mama, los riesgos del
cancer de mama y la sintomatologia depresiva como padecimiento relacionado con el
cancer, ademas, se incluyeron dos moédulos de adquisiciéon de habilidades para el
cuidado de la paciente. Se evaluaron los conocimientos sobre el cancer y la percepcion
de autoeficacia de los CPI y se encontré que los efectos adversos de vivir con alguien
que tiene cancer pueden ser reducidos a través de proveer informacién, educacién y
apoyo, mejorando la percepcién de autoeficacia en el cuidado. Los autores
concluyeron que, al incrementar el conocimiento de los CPI sobre el cancer a través de
la psicoeducacién, asumen un involucramiento mas activo en el cuidado,
beneficidndose ellos mismos y beneficiando al paciente. Asimismo, Lally y Brooks
(2016), en su revision sisteméatica (del 2003 al 2014) sobre la eficacia de las
intervenciones psicoeducativas para los CPI de pacientes con cancer de mama,
reportaron que los participantes redujeron sus niveles de ansiedad y sintomatologia

depresiva, al mismo tiempo que incrementaron su bienestar emocional, su
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conocimiento sobre la enfermedad y su percepciéon de autoeficacia mediante dichas
intervenciones. Sin embargo, éstas también eran centradas en la conducta por lo que
se acompafiaban de otras intervenciones, tales como la consejeria y el entrenamiento

en solucién de problemas.

En cuanto a las investigaciones reportadas sobre el impacto de la psicoeducaciéon
informativa por si sola en las pacientes con cancer de mama y sus CPI, Budin et al.
(2008), realizaron un ensayo controlado aleatorizado en el que indagaron el impacto
de la psicoeducacion en la mejoria del ajuste emocional, fisico y social de pacientes
con cancer de mama y sus CPL. Se incluy6 a los participantes (paciente y cuidador) en
uno de cuatro grupos: a) grupo control, b) intervencién psicoeducativa a través de
videos, que contenia los siguientes temas: afrontamiento del diagnostico,
recuperaciéon de la cirugia, comprensiéon de la terapia adyuvante y periodo de
recuperacion, c) consejeria via telefénica d) intervencién psicoeducativa y consejeria
via telefénica. Las intervenciones se realizaron en cuatro momentos: diagnoéstico,
posterior a la cirugia, durante la terapia adyuvante y en el periodo de recuperacion.
Los autores encontraron que tanto la intervenciéon psicoeducativa como la consejeria
via telefénica parecen ser mas efectivas que el cuidado estandar de las pacientes, pues
aquellas que recibieron alguna de las intervenciones mostraron un mayor ajuste
emocional que aquellas del grupo control; por otro lado, todas las pacientes mostraron
mejoria a través del tiempo en su salud en general y en su ajuste social. Los cuidadores
de los grupos experimentales, por su parte, exhibieron mejoria en cuanto a su ajuste
social, pero no tuvieron cambios en su bienestar psicoldgico ni en su salud en general.
Lo cual aporta apoyo a la eficacia de las intervenciones de psicoeducacién y consejeria
via telefénica para mejorar el ajuste emocional de las pacientes con cancer de mama y

para mejorar el ajuste social de sus CPI.

En la misma linea, Applebaum y Breitbart (2013) realizaron una revision sistematica
sobre intervenciones para cuidadores de pacientes con cancer que abarcé de 1980 al
2011, éstas se clasificaron de la siguiente manera: terapia de solucion de

problemas/construcciéon de habilidades, terapia de apoyo, terapia de familia, terapia
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cognitivo conductual, terapia interpersonal, intervenciones complementarias y de
medicina alternativa, terapia existencial y psicoeducacién. Se menciona que algunos
componentes de la psicoeducacién fueron incorporados en la mayoria de las demaés
intervenciones y que la categoria més grande fue la de las intervenciones que se
identificaron como principalmente psicoeducativas (13 de 49). Muchos de los estudios
psicoeducativos se enfocaron en los CPI de pacientes que habian sido diagnosticados
recientemente con cancer o en etapas tempranas de la enfermedad. En todos, excepto
en 3 de los estudios, los CPI fueron esposos y la mayoria de las intervenciones se daban
tanto a paciente como a CPI; todas las intervenciones fueron personales, aunque
algunas sesiones de seguimiento se hicieron via telefénica. En general, estas
intervenciones tuvieron un impacto positivo en el conocimiento y en la habilidad para
proveer cuidado de los CPI. También, varios estudios reportaron cambios positivos y
significativos en correlatos psicolégicos de sobrecarga, sintomatologia ansiosa y
depresiva. Cabe resaltar que, a pesar de que las intervenciones se daban a los CP], se
report6 en algunos estudios que los pacientes de los CPI que recibian la intervencién

tuvieron mayor seguridad y satisfaccion marital.

De la revisién anterior es importante resaltar el ensayo controlado aleatorizado de
un programa breve de psicoeducacién informativa para familiares de pacientes con
cancer de mama en etapas tempranas de Bultz, Speca, Brasher, Geggie y Page (2000).
Const6 de 6 sesiones grupales en donde encontraron que tres meses después de la
intervencion los familiares reportaron menos disturbios de su estado de animo
(tension, enojo, sintomatologia depresiva, vigor, fatiga y confusién) que los que
estaban en el grupo control y los pacientes de los CPI que recibieron la intervencion
reportaron menos disturbios de su estado de animo, mayor percepcién de apoyo

social y mayor satisfaccion marital.

Asimismo, en un meta analisis de ensayos aleatorizados (de 1983 al 2009) sobre
intervenciones con cuidadores de pacientes con cancer, realizado por Northouse,
Katapodi, Zhang y Mood (2010), se sefiala que la mayoria de las intervenciones fueron

psicoeducativas (enfocadas en dar informacién sobre el manejo de los sintomas y otros
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aspectos fisicos del cuidado del paciente, asi como atenciéon a las necesidades
emocionales y psicosociales de los pacientes y los cuidadores), solas 0 en combinacién
con intervenciones de entrenamiento de habilidades (de afrontamiento, comunicaciéon
y solucién de problemas). El contenido principal de las intervenciones fue sobre el
cuidado del paciente, el mantenimiento de las relaciones familiares y el autocuidado,
y fueron dadas tanto al paciente como a su cuidador, la mayoria de manera individual.
Los autores encontraron que estas intervenciones promueven una menor sobrecarga
y menos necesidades de informacién en los cuidadores; uso de mejores estrategias de
afrontamiento y mayor autoeficacia; mejor funcionamiento fisico, menor distrés y
ansiedad; mejores relaciones familiares y mejor funcionamiento social. Los efectos de
las intervenciones se observaron inmediatamente después, pero algunos otros se
vieron més tarde como por ejemplo el funcionamiento fisico y el funcionamiento
social. Los efectos positivos y sostenidos de las intervenciones se encontraron en el
afrontamiento, autoeficacia y ansiedad a lo largo de los estudios en evaluaciones

iniciales, intermedias y a largo plazo.

Un dltimo estudio relevante para esta investigacion es el realizado por Cipolletta,
Simonato y Faccio (2019) acerca de la efectividad del apoyo psicoeducativo grupal
para mujeres con cancer de mama y sus CPL Esta tuvo un disefio longitudinal con
grupo control y se brind6 tanto a pacientes como a CPI de manera separada. La
intervenciéon fue primordialmente psicoeducativa, sin embargo, los terapeutas
utilizaron también técnicas de relajacion y mindfulness en ocasiones, se expone que el
foco de la intervencion fue proveer informacién y apoyo emocional a los participantes.
Las sesiones fueron desestructuradas, ya que los temas eran analizados en grupo con
el propésito de ayudar a los participantes a explorar sus emociones, abordando las
preocupaciones y confrontando los miedos y experiencias. Durante las sesiones, el
terapeuta daba informacién sobre aspectos médicos y psicosociales del cancer a los
participantes. Al principio de la primera sesién y al final de la altima sesion los
participantes contestaron el cuestionario Cognitive Behavioral Assessment for Outcome
Evaluation, el cual evaltia ansiedad, bienestar, percepciéon de cambio positivo,

sintomatologia depresiva y distrés; ademads, al terminar las sesiones, los participantes
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fueron entrevistados preguntandoles acerca de su conocimiento y su reacciéon hacia la
enfermedad y hacia la experiencia de estar en el grupo. Se observé en las pacientes
una reducciéon de los niveles de ansiedad, sintomatologia depresiva, fatiga,
pensamientos intrusivos relacionados con la enfermedad, sentimientos de confusion,
incertidumbre y de estrategias de afrontamiento negativas; asimismo, increment6 su
adaptabilidad, su percepcién de control, su funcionamiento emocional, su percepciéon
de su estado de salud y de obtencién de informacién adecuada sobre su enfermedad,
los efectos secundarios de los tratamientos y su imagen corporal. En cuanto a los CP],
los autores sefialan que se observé un incremento de sus estrategias de afrontamiento,
de autoeficacia, de funcionamiento social, de percepcion de bienestar y calidad de
vida; asimismo, se observé una reduccion de la sobrecarga, el distrés, la
sintomatologia depresiva y ansiosa y de las necesidades de informacién. Los autores
sefialan que también los CPI se beneficiaron de la intervencién al desarrollar
relaciones con personas que vivian la misma situaciéon teniendo esto el efecto de

normalizar las experiencias dolorosas que estaban viviendo.
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Justificacion

Tanto las pacientes con cdncer de mama como sus CPI sufren afectaciones
psicoldgicas desde el momento del diagnostico, las cuales contintan presentes en el
tratamiento; en el caso especifico de la quimioterapia, requieren contar con
informacion referente a la enfermedad, el tratamiento, el cuidado de la paciente y el
autocuidado del CPI, ademads, es uno de los tratamientos més invasivos, que deja
secuelas fisicas, psicolégicas y sociales importantes en ambos. La psicoeducacién en
sus dos modalidades, conductual e informativa, ha mostrado ser eficaz para el
incremento de los conocimientos y para el abordaje de dichas secuelas, no obstante,
en el caso de la psicoeducacién conductual, que es la mas comtn, es dificil identificar
el efecto que tiene por si misma, pues se combina con otras intervenciones
psicolégicas. Asimismo, esta modalidad, suele contener varias sesiones, lo cual reduce
su accesibilidad a pacientes y CPI que no tienen la posibilidad de visitar el hospital en
dias diferentes a sus citas médicas o a sus citas en quimioterapia debido a la lejania de
sus hogares, a los sintomas y efectos secundarios de las pacientes o a otras

responsabilidades, lo que les impide beneficiarse de dichos programas.

Por lo tanto, se hace necesario implementar programas de psicoeducacién mas
breves pero igual de efectivos, para ello la psicoeducacién informativa se vuelve una
herramienta indispensable, pues tiene la ventaja de abordar informacién relevante
sobre la enfermedad, tratamiento, cuidado de la paciente y autocuidado del CPI en
pocas sesiones, al proveerse a los CPI de pacientes con cdncer de mama ha demostrado
ser eficaz para incrementar sus conocimientos sobre la enfermedad, disminuir la
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga, y ademas influir en el apoyo
percibido por las pacientes, pues se ha encontrado que el bienestar del CPI repercute
en el de la paciente y al revés. A pesar de estas ventajas, el efecto de la psicoeducacion
informativa a los CPI durante la quimioterapia no ha sido estudiado, y menos atn su

efecto a largo plazo.
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Planteamiento del problema

Con base en lo anterior, en el presente estudio se busca responder si la
psicoeducacion informativa a los CPI de las pacientes con cancer de mama en
tratamiento de quimioterapia influira en sus conocimientos sobre la enfermedad, en
su sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga, asi como en la percepcién de las

pacientes sobre sus NCA.

Objetivos

Objetivo general

Evaluar el impacto de la psicoeducacion informativa a CPI de pacientes con cancer
de mama en tratamiento de quimioterapia, por un lado, sobre sus conocimientos de la
enfermedad, sus niveles de sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga, y por

el otro, sobre la percepcion de las pacientes respecto a sus NCA.

Objetivos especificos
o Evaluar y comparar los conocimientos sobre la enfermedad, asi como los niveles
de la sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los CPI de pacientes
con cancer de mama en quimioterapia antes, después de la psicoeducacion y en

el seguimiento a un mes.

o Evaluar y comparar las NCA percibidas por las pacientes antes y después de la

psicoeducacion a sus CPI, asi como en el seguimiento a un mes.

e Analizar la relacién entre los conocimientos sobre la enfermedad, la
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los CPI y las NCA
percibidas por las pacientes antes, después de la psicoeducaciéon y durante el

seguimiento a un mes.
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Hipotesis

La sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los CPI se verd
disminuida después de la psicoeducacién y se mantendra en la evaluacién de

seguimiento a un mes.

Los conocimientos de los CPI sobre la enfermedad incrementaran después de la

psicoeducacion y se mantendran en la evaluacion de seguimiento a un mes.

Las NCA de las pacientes serdn menores después de la psicoeducacion a sus CPI

y se mantendrdn en la evaluacién de seguimiento a un mes.

Los conocimientos, la sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los
CPI se asociaran con las NCA de las pacientes antes y después de la

psicoeducacion, asi como en el seguimiento a un mes.

Sintomatologia
ansiosa v

Sintomatologia

/ depresiva
\

<«

Psicoeducacioén a

Sintomatologia
CPI

de sobrecarga ¥

Conocimientos 1 ]

NCA 1

Figura 1. Modelo de hipétesis de investigacion

31



Método

Participantes

Los participantes se conformaron por las diadas paciente - CPI. Las pacientes
fueron mujeres con diagnéstico de cancer de mama que acudian a recibir
quimioterapia en el servicio de Oncologia Médica de la Unidad Médica de Alta
Especialidad, Hospital de Ginecologia y Obstetricia No. 3 “Dr. Victor Manuel Espinosa
de los Reyes Sinchez” del Centro Médico Nacional “La Raza” del IMSS. En la base de
datos del hospital se detectaba a las pacientes con diagndstico en etapa clinica I, I o
III y que iban a tener su primera, segunda o tercera quimioterapia y se abordaban
mientras estaban en la sala de espera el dia de su quimioterapia. Durante el primer
acercamiento con los posibles participantes, se indagaba la relaciéon que tenian las
pacientes con sus acompafiantes, haciéndoles preguntas sobre su parentesco, si eran
los que las apoyaban mayormente tanto en sus hogares como en las visitas al hospital,
sobre cudntas horas al dia pasaban juntos aproximadamente y si habia alguien que las
procurara mas que ellos. Con dichas preguntas se aseguraba que los acompanantes
fueran los CPI. Asi, el reclutamiento fue de tipo no probabilistico por conveniencia

durante un periodo de 4 meses, bajo los siguientes criterios:

Criterios de inclusiéon
o Pacientes en etapa clinica I, II o IIl que acudian por primera, segunda o tercera
vez a quimioterapia acompafadas de sus CPI.
o CPI y pacientes que no presentaran algtn trastorno psicolégico o psiquiatrico
confirmado.
o CPIy pacientes que no se encontraran en algtin grupo de apoyo contra el cancer
o en terapia psicolégica/ psiquiatrica.

o CPly pacientes que firmaran el consentimiento informado.
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Criterios de exclusion
» Pacientes que no estuvieran acompafadas por sus CPL
o CPI de pacientes en tratamiento paliativo o con cancer recurrente.
o CPly/o pacientes que se encontraran en tratamiento psicolégico, psiquidtrico o

grupo de apoyo contra el cancer.

En el lapso de los 4 meses se reclutaron 36 diadas de participantes, sin embargo,

s6lo 30 terminaron las 3 evaluaciones y se describen a continuacion.

Pacientes

El promedio de edad de las pacientes fue de 51.8 afos con una desviacién estandar
de 9.4. La mayoria estaban casadas (66.7%), 13.3% eran solteras y otro 13.3% viudas,
s6lo hubo una paciente divorciada (3.3%) y una en union libre (3.3%). El 33.3% tenia
una escolaridad maxima de bachillerato, 30% de secundaria, 26.7% de universidad y
s6lo el 10% de primaria; ademads, la misma proporcion de ellas se dedicaba al hogar
(40%) o tenia algtin oficio (40%), mientras que el 20% restante tenia alguna profesion

(véase tabla 2).

Respecto a su informacién médica, el 50% se encontraba en la etapa clinica 3, en la
etapa 2 se situaba el 30% y la menor cantidad en la etapa 1 (20%); mas de la mitad
(53.3%) estaba recibiendo la quimioterapia como tratamiento adyuvante después de
haber tenido mastectomia o cirugia conservadora, mientras que al 46.7% se lo
administraban como tratamiento neoadyuvante. A la mayoria de ellas (63.3%) se le
abordé al recibir la primera quimioterapia, al 26.7% al recibir la segunda
quimioterapia y a las restantes (10%) cuando estaban en su tercer ciclo de
quimioterapia. Cabe afiadir que el 46.7% tenia alguna comorbilidad entre las que

destacaban la hipertension y la diabetes (véase tabla 2).
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Tabla 2

Datos sociodemogrdficos y clinicos de las pacientes (n = 30)

Datos sociodemogrdficos Datos clinicos
Variable Categorias ~ Porcentajes Variable Categorias Porcentajes
% %
Edad x=51.8
DE=94
Rango =33-75
Soltera 13.3 I 20.0
Casada 66.7 Etapa clinica I 30.0
Estado civil Unién libre 3.3 II 50.0
Viuda 13.3
Divorciada 3.3
Primaria 10.0 Tipo de Neoadyuvante 46.7
Escolaridad Secundaria 30.0 quimioterapia ~ Adyuvante 53.3

Bachillerato 33.3
Universidad 26.7

Ama de 40.0 Ciclo actual de  Primero 63.3
Ocupacion casa 40.0 quimioterapia  Segundo 26.7
Oficio 20.0 Tercero 10.0

Profesion
Comorbilidades Si 46.7
No 53.3

Cuidadores primarios informales (CPI)

El sexo predominante de los CPI fue el femenino (56.7%), con un promedio de edad
de 48.9 afios y una desviacion estandar de 16. La mayor parte estaban casados (46.7 %),
el 36.7% solteros y los restantes en unién libre (6.7%), viudos (6.7%) y sélo uno
divorciado (3.3%). Ademas, en cuanto a la relaciéon de los CPI con sus pacientes, la
mayoria se trataba de sus esposos (36.7%), una proporcién mas pequena la
representaban sus hijos (23.3%), seguida del 16.7% que eran sus padres, el 13.3%
hermanos y el 10% restante incluia a CPI que no entraban en las categorias anteriores
(prima, nuera y sobrina). Con relacién al tiempo que los CPI reportaron que dedicaban
al cuidado de sus pacientes, el promedio de horas al dia fue de 19, con una desviaciéon
estandar de 6.3; aunado a ello, casi la mitad (46.7 %) refiri6 que proporcionaba cuidado
a otra persona ademas de su paciente, en su mayoria se trataba de sus hijos o padres

(véase tabla 3).
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Hubo una proporcién igual de CPI con nivel de escolaridad méxima de secundaria
(30%) y de bachillerato (30%), seguido de 26.7% que tenia un nivel de licenciatura y
13.3% de primaria. Las ocupaciones de los CPI fueron més variadas que las de las
pacientes, representando el mayor porcentaje los CPI que contaban con algtn oficio
(36.7%), mientras que las ocupaciones de ama de casa y jubilacion ocuparon
proporciones iguales, cada uno de 20%, 13.3% eran estudiantes y s6lo el 10% restante
fue de CPI con alguna profesion. Cabe mencionar que sélo el 36.7% de ellos tenia
alguna enfermedad croénica y, al igual que en el caso de las pacientes, predominaban

la diabetes y la hipertension (véase la tabla 3).

Tabla 3
Datos sociodemogrificos de los cuidadores primarios informales: CPI (n = 30)
Variable Categorias Porcentajes %
Edad X=489DE =16
Rango =17-75

Horas de cuidado al dia
X=19DE =6.3 Rango =5 - 24

Sexo Masculino 43.3
Femenino 56.7
Soltero 36.7
Estado civil Casado 46.7
Unidn libre 6.7
Viudo 6.7
Divorciado 3.3
Cuidador de otra persona St 46.7
No 53.3
Primaria 13.3
Escolaridad Secundaria 30.0
Bachillerato 30.0
Universidad 26.7
Ocupacion Ama de casa 20.0
Oficio 36.7
Profesion 10.0
Jubilado 20.0
Estudiante 13.3
Enfermedades crénicas Si 36.7
No 63.3
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Definicién de variables

Sintomatologia ansiosa

Sensacion de nerviosismo, tensiéon o preocupacién. Tiene la funcién de alertar al
cuerpo para que responda ante una amenaza, sin embargo, la ansiedad intensa y
prolongada es un trastorno que puede interferir en las relaciones y actividades
cotidianas. Los sintomas de la ansiedad crénica son: sensaciéon de temor intenso y de
desapego de uno mismo o de su entorno, preocupacién excesiva, nerviosismo,
insomnio, irritabilidad, dificultad para concentrarse, indecisién y sensaciones
corporales como latidos cardiacos acelerados, presion arterial alta, dolor torécico, falta
de aliento, sensacién de ahogo, sudoracién, escalofrios, mareos o desvanecimiento,
temblores, etc. (ASCO, 2016a). Evaluada mediante la Escala Hospitalaria de Ansiedad

y Depresion: HADS (véase anexo 4).

Sintomatologia depresiva

Serie de dificultades relacionadas con el estado de danimo (sentirse desganado,
triste, desesperanzado, irritable, aturdido, desvalorizado), conductuales (falta de
interés en actividades que se solia disfrutar, llanto frecuente, distanciamiento de
amigos o familiares, pérdida de motivaciéon para hacer actividades cotidianas),
cognitivas (menor capacidad para concentrarse, dificultad a la hora de tomar
decisiones, problemas de memoria, pensamientos negativos) y fisicas (fatiga, pérdida
del apetito, insomnio, hipersomnia, problemas sexuales) (ASCO, 2016a). Evaluada por

medio de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion: HADS (véase anexo 4).

Sintomatologia de sobrecarga

Estado psicologico que resulta de la realizacion de cuidados con mayor
complejidad, tiempo y dedicacién, estando frente a cuidados extraordinarios que
implican una mayor responsabilidad, gasto de energia y tiempo, es decir, representan
cuidados que sobrepasan los limites de lo considerado usual. Este cuidado puede
exigir gran esfuerzo fisico, suele ser desagradable y provoca interrupcién de los roles

que desempefia la persona tanto en su familia como en la sociedad (Flores, Rivas y
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Seguel, 2012). Para evaluarla se utiliz6 la Escala de Sobrecarga del Cuidador Mexicano

de Zarit: ZBI-M (véase anexo 5).

Conocimientos sobre la enfermedad

Grado de dominio de la informacién sobre el cincer de mama, la quimioterapia, el
cuidado de la paciente durante dicho tratamiento y el autocuidado del CPIL Para
evaluarlos se utilizé un cuestionario disefiado especialmente para esta investigacion

(véase anexo 6).

Necesidades de cuidados de apoyo
Percepcion de las pacientes sobre su necesidad de ayuda en dominios especificos y
el grado en el que estas necesidades son satisfechas (Pérez et al., 2018). Se emple6 para

su evaluacion el Cuestionario de Necesidades de Cuidados de Apoyo en su versiéon

breve: SCNS-SF34 (véase anexo 7).

Psicoeducacion informativa

Alternativa dentro de la Terapia Cognitivo Conductual empleada para facilitar
informacion al paciente y a su familia ante el diagnostico de una enfermedad crénica,
tiene la funcién de disminuir las barreras para el tratamiento, informandolos sobre las
causas y efectos de la enfermedad, haciendo mas amplio su punto de vista sobre ésta
y haciéndolos participes de lo que se sabe cientificamente sobre su problema para que
apliquen este conocimiento a la mejoria de su vida (Colom, 2011; McFarlane, 2003;
Treto, 2009). La psicoeducacion se proporcioné en una sesién de 1 hora y media
aproximadamente, con la ayuda de una tableta electrénica en donde se mostraron
diapositivas en Power Point con informacién sobre el cancer de mama, la
quimioterapia, el cuidado de la paciente durante dicho tratamiento y el autocuidado

del CPI (véase anexo 8).
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Escenario

Las pacientes se evaluaron en la sala de quimioterapia y sus CPI se evaluaron y
recibieron la psicoeducacién en la sala de espera de quimioterapia del Servicio de
Oncologia Médica de la Unidad Médica de Alta Especialidad, Hospital de Ginecologia
y Obstetricia No. 3 “Dr. Victor Manuel Espinosa de los Reyes Sanchez” del Centro Médico
Nacional “La Raza” del IMSS.

Diseiio

El esquema del presente estudio se ajust6 a un disefio pre experimental
preprueba/posprueba/seguimiento con un solo grupo. En este disefio, se tiene un
grupo al que se le aplica una prueba previa al tratamiento experimental, después se le
administra el tratamiento y posteriormente se le aplica otra prueba (Sampieri,
Fernandez & Baptista, 2014). No fue viable contar con un grupo control debido a la
dificultad de obtencién de los participantes, sin embargo, se consideré adecuado para

tener un primer acercamiento al problema de investigacion del fenémeno.

Materiales

o Consentimiento informado para paciente y CPI: en €l se explica de manera general
en qué consiste la investigacion y sus objetivos. Ademads, se expresa que la
participacion en ésta es voluntaria y que la informacién obtenida es confidencial

(véase anexo 1).

o Entrevista semi estructurada para pacientes con cancer de mama: serie de
preguntas para recabar datos personales tales como edad, ocupacion, estado civil,
nivel de estudios, ademds de informacién sobre su diagnostico, tratamiento y

comorbilidades (véase anexo 2).

o Entrevista semi estructurada para CPI de pacientes con cancer de mama: serie de

preguntas para recabar datos personales tales como edad, sexo, ocupacién, estado
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civil, nivel de estudios, enfermedades, ademas de informacién sobre el cuidado que

brinda a su paciente (véase anexo 3).

Manual de apoyo para el cuidador de la paciente con cédncer de mama en
quimioterapia: se trata de un documento de 23 paginas que retine informacion
acerca del cancer de mama, de los cuidados para la paciente con cancer de mama
en quimioterapia y, ademas, sobre el autocuidado del CPI. En este manual se basa
la psicoeducacion brindada a los CPI. Se elaboré especialmente para la presente
investigacion debido a que no se encontré alguno que reuniera informacién sobre
el tema en cuestién; para ello, se consultaron manuales elaborados
internacionalmente sobre el cuidado de la paciente con cadncer de mama, sobre el
cuidado de la paciente en quimioterapia y acerca del autocuidado del CPI. La
mayoria de los manuales encontrados fueron publicados en Estados Unidos
(Alianza Nacional para la Prestacion de Cuidados [NAC] & Emblem Health, 2010;
ASCO, 2016b; Family Caregiver Alliance [FCA], s.f.; National Cancer Institute ,
2007, 2014), pero también se encontraron manuales de Espafia (Cunchillos, s.f.;
Roche Farma, 2011; Tocino, Gonzélez, De la Casa & Vargas, 2017), de Colombia
(Fundacién Valle de Lili, 2014) y de Costa Rica (Ramirez, Tristan, Landaverde &
Arce, 2012). En México, fue elaborada por el Instituto Nacional de Cancerologia
(INCAN) una plataforma en internet de acceso gratuito, llamada “Cuida mas”, que
contiene informacién sobre el cancer y su tratamiento, asi como consejos sobre
nutricion, actividad fisica, relaciéon con los demas, entre otros (INCAN, 2017); en el

manual también se incluye informacién de esta fuente.

Se reuni6 la informacién de todos los materiales consultados y se organizé en el

manual, posteriormente, se pidié a 10 CPI de pacientes con cancer de mama que se

encontraban en la sala de espera de quimioterapia, que lo leyeran y que dieran su

opinién respecto a los temas contenidos, la extension, la facilidad para leerlo y la

utilidad. Se le hicieron las modificaciones pertinentes de acuerdo con las

observaciones de los CPl y posteriormente, se mostr6 a una doctora en psicologia de

la salud y al médico encargado del servicio de oncologia médica, los cuales valoraron

el manual y realizaron correcciones. Al tener la versién final del manual se procedi6 a
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plasmar la informacién en una presentaciéon en Power Point (véase anexo 8) para

utilizarla en la psicoeducacion. Los temas que se abordaron fueron los siguientes:

. ¢Qué es el cancer de mama?
. ¢Por qué se desarrolla el cancer de mama: factores de riesgo?
. Tratamientos para el cdncer de mama

. La quimioterapia

1

2

3

4

5. Efectos secundarios fisicos y acciones contra ellos

6. Sintomas y signos de urgencia en la paciente que recibe quimioterapia

7. Efectos secundarios emocionales y acciones contra ellos

8. Recomendaciones sobre el cuidado de la paciente durante la quimioterapia

9. La paciente no es la tinica que requiere cuidados, ;quién es un cuidador primario
informal?

10. Problemas en el estado fisico y emocional del cuidador primario informal

11. ;Coémo cuidarse siendo cuidador?

12. Consejos finales para ser un cuidador exitoso

o Cuestionario de satisfaccion con la psicoeducacion: contiene tres preguntas (una
con respuestas de opcién mdaltiple y dos abiertas) que indagan la opinién del CPI

sobre la psicoeducacién brindada (véase anexo 9).

Instrumentos

Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS)

Fue elaborada por Zigmond y Snaith (1983) y evalta la sintomatologia ansiosa y
depresiva en poblacién médica general. Contiene dos subescalas: la de ansiedad, que
tiene como objetivo conocer si la persona ha presentado tension, preocupacién o temor
en los siete dias previos a la aplicaciéon del cuestionario, y la de depresion, que busca
identificar la presencia de anhedonia en el mismo periodo. Estd compuesta por 12
reactivos (6 de ansiedad y 6 de depresion), con cuatro opciones de respuesta tipo
Likert, que van de 0 (para nada) a 3 (todo el tiempo), con un rango de puntuacion total

de 0 a 18 para cada subescala. El punto de corte para ambas subescalas es 5: un puntaje
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de 0 a 5 indica ausencia de ansiedad o depresion; de 6 a 8, ansiedad o depresion leve;
de 9 a 11, ansiedad o depresion moderada, y de 12 en adelante, ansiedad o depresion
grave. Ha mostrado una alta consistencia interna (alfas entre 0.83 y 0.85), alta
confiabilidad test retest (r = 0.75) y validez de criterio por medio de correlaciones con
medidas concurrentes: con el indice de Karnofsky (r = -.337, p <.01), asi como con el
Inventario de Ansiedad de Beck, el Inventario de Depresion de Beck y con el
Termoémetro de distrés (r = 0.51 - 0.71, p<.05) (Galindo et al., 2015b). En este estudio
se utiliz6 la version validada por Galindo et al. (2015¢c) para CPI mexicanos de
pacientes con cancer, el cual tiene un coeficiente de Cronbach satisfactorio total de
0.83, de 0.82 para la subescala de ansiedad y de 0.78 para la subescala de depresion.
La validez de criterio por medio de correlacién con medidas concurrentes (Escala de
Sobrecarga del Cuidador Mexicano de Zarit) mostré resultados significativos (r = 0.41-

0.64, p<.05). Véase anexo 4.

Escala de Sobrecarga del Cuidador Mexicano de Zarit (ZBI-M)

Fue creada por Zarit, Reever y Bach en 1980, y adaptada y traducida al castellano
por Martin et al. (1996). Mide la sobrecarga percibida por el cuidador. Estd compuesta
por 22 items y tres subescalas: a) impacto del cuidado, b) relaciones interpersonales y
c) expectativas de autoeficacia. Las opciones de respuesta con formato de escala Likert
van de 0 (nunca) a 4 (siempre). La puntuacion total es el resultado de la suma de las
puntuaciones de los 22 reactivos, con un rango que oscila del 0 al 88. Ha mostrado una
consistencia interna adecuada (alfa de Cronbach entre 0.83 y 0.91), asi como validez
de criterio concurrente con el Cuestionario general de salud (r = 0.46, p < .001) y con
el Cuestionario de estrés percibido (r = 0.36, p < .001) (Montero, Jurado, Valencia,
Méndez & Mora, 2014). En este estudio se utiliz6 la version validada por Galindo et
al. (2015a) para cuidadores mexicanos de pacientes con cancer de mama, la cual esta
conformada por 21 reactivos distribuidos en los mismos tres factores que la escala
original (impacto del cuidado, relaciones interpersonales y expectativas de
autoeficacia), la puntuacion total es el resultado de la suma de las puntuaciones de los
21 reactivos con un rango de 0 a 84 y se consideran como puntos de corte < 46 como

no sobrecarga, 47 - 54 sobrecarga ligera y >55 sobrecarga intensa. La consistencia
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interna global de las escalas es excelente (a =0.90), el alfa de Cronbach de la subescala
de impacto del cuidado es de 0.90, de 0.74 para la subescala de relaciones
interpersonales y de 0.67 para la subescala de expectativas de autoeficacia. En cuanto
a su validez de criterio concurrente, el instrumento tiene correlaciones positivas
estadisticamente significativas con el Inventario de Depresion de Beck (r = 0.58, p<.05),
con el Inventario de Ansiedad de Beck (r = 0.55, p<.05) y con el Cuestionario de salud

general de Goldberg (r = 0.48, p<.05). Véase anexo 5.

Cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad

Mide los conocimientos del CPI sobre el cancer de mama, la quimioterapia, los
cuidados de la paciente y el autocuidado. Contiene 7 preguntas con respuestas de
opcion mdltiple, cada una tiene valor de un punto, por lo que la puntuacién total
posible es de 7. Fue elaborado especialmente para este estudio, inicialmente se
hicieron 11 preguntas que abordaban cada uno de los temas del manual, pero al hacer

el analisis del cuestionario, éste qued6 conformado por 7. Véase anexo 6.

Cuestionario de Necesidades de Cuidados de Apoyo en su version breve (SCNS-SF34)
Se trata de un instrumento que mide las necesidades percibidas por adultos
diagnosticados con cédncer. La escala original desarrollada por Bonevski et al. (2000),

contiene 59 reactivos, acomodados en cinco dominios:

1.- Necesidades psicolégicas: relacionadas con las emociones y el afrontamiento de
éstas.
2.-Necesidades del sistema de salud e informacién: relacionadas con la informacién

sobre la enfermedad, el diagnoéstico, el tratamiento y el seguimiento.
3.- Necesidades fisicas y de actividades de la vida diaria: relacionadas con el

afrontamiento de los sintomas fisicos, efectos secundarios del tratamiento y de la

realizacion de tareas y actividades usuales.
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4.-Necesidades de cuidado y apoyo: relacionadas con la sensibilidad que muestra

el personal de salud hacia las necesidades fisicas y emocionales de la paciente.

5.-Necesidades relacionadas a la sexualidad: necesidades en el d&mbito de las

relaciones sexuales.

Se responde con una escala Likert (1 = no aplica, 2 = satisfecho, 3 = necesidad baja,
4 = necesidad moderada y 5 = necesidad alta). A mayor puntuacién, mayores
necesidades de cuidados de apoyo, no tiene puntos de corte. La consistencia interna
de las subescalas es adecuada, presentando alfa de Cronbach entre 0.87 y 0.97; ademas,
presenta validez de constructo, a través del método de componentes principales del
analisis factorial se identificaron 5 factores con valores mayores a 1, que en conjunto
explicaron el 64% del total de la varianza. En esta investigacion se utiliz6 la version
corta de 34 reactivos elaborada por Boyes, Girgis y Lecathelinais (2009) y adaptada al
espafiol por Pérez et al. (2017). Contiene los cinco dominios de la escala original:
necesidades psicologicas, necesidades del sistema de salud e informacién,
necesidades fisicas y de actividades de la vida diaria, necesidades de cuidado y apoyo
y necesidades relacionadas a la sexualidad. Para responderse se utiliza la misma escala
Likert de la version larga, y para calificarse, se emplean puntuaciones estandarizadas,
para calcular la puntuacién total de cada subescala se considera m = ntmero de
preguntas de la subescala y k = valor méximo posible de respuesta para cada reactivo;
se suman los reactivos individuales, se resta m y se multiplica el resultado por
100/ (mx(k-1)). Los valores resultantes van del 0 al 100, a mayor puntuacioén, mayor
nivel de necesidad, no hay puntos de corte tampoco en esta versiéon (McElduff, Boyes,
Zucca & Girgis, 2004). La consistencia interna de la escala es adecuada, presenta
Coeficientes de alfa de Cronbach en las subescalas entre 0.87 y 0.96, ademds, mostré
validez de constructo, a través del método de componentes principales del analisis
factorial se identificaron 5 factores con valores mayores a 1, que en conjunto explicaron
el 72.1% de la varianza total y la validez de criterio se confirmé por correlaciones
significativas con el Termémetro de distrés (r = 0.56, p<.05) y con la Escala

Hospitalaria de Ansiedad y Depresion: subescala de ansiedad (r = 0.48, p<.05),
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subescala de depresion (r = 0.48, p<.05) (Boyes, Girgis & Lecathelinais, 2009). Véase
anexo 7.

En el 2015, Doubova, Aguirre y Gutiérrez validaron el cuestionario en poblacion
mexicana, el cual consté de 33 reactivos con los cinco factores originales. Los valores
de alfa de Cronbach de las subescalas oscilaron entre 0.78 y 0.90. Tuvo adecuada
validez de criterio, con correlaciones moderadas entre el dominio de necesidades
psicolégicas y las subescalas de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion, asi
como con las subescalas de la Escala de Calidad de Vida: estado de salud general,
emocional, fisico y funcionamiento social (r = 0.63, 0.52, -0.39, -0.64, .0.37 y -0.42,
respectivamente, p < .001). Adicionalmente, se observé una correlacion moderada
entre las necesidades fisicas y de la vida diaria y el estado general de salud,
funcionamiento fisico, de rol, emocional y social del QLQ-C30 y las subescalas de la
Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (r = -0.43, -0.54, -0.49. -0.41. -0.47. 0.39 y
0.46, respectivamente, p < .001). Sin embargo, como se mencion6 anteriormente, en
este estudio se utiliz6 la versién de la escala adaptada al espafiol por Pérez et al. (2017)
debido a que no se tuvo acceso a la versién validada, dichos autores mencionan que
compararon su version traducida con la validada y aunque los reactivos varian

ligeramente en el estilo de redaccién, el contenido y el significado es el mismo.

Procedimiento

Durante cuatro meses, dos tesistas de la licenciatura de Psicologia, previamente
entrenadas y evaluadas por una doctora en psicologia de la salud, localizaban en la
base de datos del hospital a las pacientes con diagnoéstico en la etapa cinica I, IT o III
que iban a tener su primera, segunda o tercera quimioterapia y se abordaban mientras
estaban en la sala de espera el dia de su quimioterapia. Durante este primer
acercamiento con los posibles participantes, se indagaba la relaciéon que tenian las
pacientes con sus acompafantes, haciéndoles preguntas sobre su parentesco, si eran
los que las apoyaban mayormente tanto en sus hogares como en las visitas al hospital,
sobre cudntas horas al dia pasaban juntos aproximadamente y si habia alguien que las
procurara mas que ellos; de la misma forma, se preguntaba si tenian algtn tratamiento

psicolégico, psiquidtrico o si se encontraban en un grupo de apoyo contra el céncer.
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Con dichas preguntas se aseguraba que los acompanantes fueran los CPl y se
indagaban los criterios de seleccién, si los cumplian, se les explicaba el proyecto
invitdndolos a participar, y si aceptaban se les daba el consentimiento informado para

que lo leyeran y lo firmaran.

Posteriormente, en la sala de quimioterapia, a la paciente se le aplicaba la entrevista
semi estructurada y la SCNS - SF34, mientras que en la sala de espera al CPI se le
realizaba la entrevista semi estructurada y se le aplicaban los instrumentos HADS,
ZBI - M y el cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad. Una vez finalizada
la evaluacion del CPI, se llevaba a cabo la psicoeducacion con la ayuda de una tableta
electronica en la que se mostraba la presentacién en Power Point basada en el manual
antes descrito. Esta primera sesion tenia una duracién de 2 horas aproximadamente,
al finalizar se les regalaba un ejemplar del manual. La paciente recibia el tratamiento
usual que consistia en darle informacién sobre los efectos secundarios mas comunes

de la quimioterapia y recomendaciones para aminorarlos.

La segunda evaluacion se realizaba en la siguiente quimioterapia, 3 o 4 semanas
despusés, se aplicaban al CPI los instrumentos HADS, ZBI - M y el cuestionario de
conocimientos sobre la enfermedad. Asimismo, se aplicaba a la paciente la

SCNS - SF34.

Por altimo, se realizaba el seguimiento en la préxima quimioterapia, 3 o 4 semanas
despusés, en el cual, de la misma manera se aplicaban al CPI los instrumentos de
evaluacion HADS, ZBI - M y el cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad.
Mientras que a la paciente se le aplicaba la SCNS - SF34. Las dos tltimas sesiones

tenfan una duracién de aproximadamente 1 hora.

Como parte de la intervencién, durante la post evaluacién y el seguimiento se
preguntaba al CPI qué efectos secundarios fisicos y emocionales habia tenido su
paciente durante el mes, qué habian hecho para disminuir las molestias y como se

habia sentido é]l mismo con el cuidado de su paciente y con otras areas de su vida.
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También a la paciente se le preguntaba qué efectos secundarios fisicos y emocionales
habia tenido y qué habia hecho para aminorarlos, se le preguntaba por su relacién con
su CPI y sobre qué tan capaz lo sentia de manejar la situaciéon. Lo anterior con el fin
de resolver dudas sobre la psicoeducacién y reforzar la informacién proporcionada en

ella.

Analisis estadistico

Al terminar las tres evaluaciones de los participantes (diada paciente y CPI), se
procedi6é a capturar los resultados en una base de datos para su analisis en los

programas estadisticos SPSS version 24 y R version 3.6.1.

Inicialmente se llevé a cabo el analisis de las preguntas del cuestionario de
conocimientos sobre la enfermedad, en el que se evalu6 la correlaciéon de cada reactivo
con el cuestionario completo, el nivel de dificultad y de discriminacién de cada
reactivo y la aportacién a la confiabilidad del cuestionario sin cada reactivo. Se
tomaron en cuenta los siguientes criterios: para el nivel de dificultad se consideraron
6ptimos reactivos con indices de 0.50, mientras que para el nivel de discriminacién, se

consideraron aceptables los reactivos si tenian un indice de 0.30 o mas (Aiken, 2003).

Posteriormente, se realiz6é un anélisis descriptivo de medidas de tendencia central
(media) y de dispersiéon (desviacion estdndar y rango) de las variables
sociodemogréaficas y clinicas de las pacientes, asi como de las variables
sociodemograficas de sus CPI para conocer las caracteristicas generales de los
participantes del estudio. Adicionalmente, se hizo el analisis descriptivo de medidas
de tendencia central (media) y de dispersiéon (desviaciéon estandar) de Ila
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga, asi como de los conocimientos y

de las NCA en las tres mediciones (pre evaluacion, post evaluaciéon y seguimiento).

46



Dado que el nivel de medicién de las variables es ordinal y dado que no se probo
una distribucién normal mediante la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk, se
emplearon pruebas no paramétricas para los andlisis de prueba de hipoétesis. Para
comparar los niveles de sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga, asi como
de los conocimientos de los CPI y los niveles de las NCA de las pacientes en los tres
momentos de medicién, se realizaron las pruebas estadisticas no paramétricas
Friedman y Wilcoxon, la primera con el fin de conocer si existian diferencias
significativas entre las tres evaluaciones en el mismo grupo y la segunda para saber
exactamente entre qué evaluaciones se encontraban dichas diferencias en el grupo. El
criterio de significancia fue de p < .05. Asimismo, se calcul6 el tamafio de efecto o
correlacion biserial (rbis) de las comparaciones que fueron significativas mediante una
calculadora del tamafio del efecto en linea (Easy Calculation.com, s.f.), considerando
como puntos de corte: de 0 a .099 nulo, de 0.100 a 0.299 pequeno, de 0.300 a 0.499
mediano y de 0.500 en adelante, grande (Dominguez, 2018).

Por otro lado, se emple6 la prueba estadistica de correlacién Rho de Spearman para
analizar la asociacion de la sintomatologia ansiosa, depresiva, de sobrecarga y los
conocimientos de los CPI con los niveles de NCA de las pacientes en las tres
evaluaciones. Se consideré como criterio de significancia p < .05, y como fuerza de
asociacion 0.10 = muy débil, 0.25 = débil, 0.50 = media, 0.75 = considerable, 0.90 = muy
fuerte y 1 = perfecta (Sampieri, Fernandez & Baptista, 2014).

Por ultimo, respecto al cuestionario de satisfaccion con la psicoeducacién, se
graficaron los aspectos que los CPI consideraron que mejoraron o lograron a través de
la intervencién, asimismo, se ordenaron en categorias y se graficaron las respuestas
que dieron ante las preguntas de qué cambios le harian a la psicoeducacién para

mejorarla y por qué recomendarian que otros CPI la recibieran.
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Resultados

Andlisis del cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad

El cuestionario de conocimientos que en un inicio estaba conformado por 11
preguntas, qued6 conformado por 7 (2, 3, 4, 7, 8, 10 y 11) después de su anélisis. Los

reactivos que se excluyeron fueronel 1, 5, 6 y 9, se presentan todos en la tabla 4.

Tabla 4

Anualisis del cuestionario de conocimientos

Prequnta  Correlacion item  Dificultad  Discriminacion Aportacion a la
total confiabilidad sin el

reactivo
1 0.4601 0.8777 0.2666 0.0982
2 0.5258 0.7666 0.5000 0.1373
3 0.4441 0.7555 0.3333 0.0965
4 0.5800 0.6555 0.6000 0.1724
5 -0.0664 0.9888 0.0000 -0.0012
6 0.3243 0.8444 0.2666 0.0470
7 0.3471 0.8000 0.3333 0.0532
8 0.6516 0.6666 0.6666 0.2159
9 0.2538 0.9222 0.10000 0.0291
10 0.3445 0.7333 0.3666 0.0468
11 0.5464 0.8555 0.3666 0.1362

Nota. En negritas se muestran los reactivos que incluye en cuestionario final
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Andlisis descriptivo e inferencial

Diferencias de la sintomatologia ansiosa y depresiva entre mediciones

La sintomatologia ansiosa y depresiva de los CPI en las tres mediciones
correspondié a un nivel de ausencia clinica. La sintomatologia ansiosa fue diferente
significativamente entre las tres mediciones de evaluacién, en particular, hubo una
disminucion significativa de ésta de la pre evaluacioén a la post evaluacién, asi como
entre la pre evaluacion y el seguimiento, ambas con un tamafio de efecto pequefio.
Aunado a lo anterior, se observé una menor dispersiéon de los datos después de la
psicoeducacion y en el seguimiento ésta aument6 nuevamente (véase tabla 5 y figura
2). Respecto a la sintomatologia depresiva, no hubo diferencias significativas entre las
tres evaluaciones. Las puntuaciones mas altas las obtuvieron los CPI en la post
evaluacién, en comparacién con la pre evaluacién y el seguimiento. La dispersiéon de
los datos incremento a través de las evaluaciones (véase tabla 5 y figura 3).

Tabla 5
Diferencias de la sintomatologia ansiosa y depresiva en las tres mediciones de evaluacion

Variable Evaluacion Media (DE) t de Friedman t de Wilcoxon rbis
Pre y post:
Z=2.246,p=.025 0.194
Sintomatologia Pre evaluacion 4.7 (3.4) X% =14.333,
ansiosa* Post evaluacion 3.5 (2.6) p <.001 Post y seguimiento:
Seguimiento 2.9 (2.3) Z=1.891, p=ns.
Pre y seguimiento: 0.296
Z =3.005, p=.003
Pre y post:
Z =0.246, p =n.s.
Sintomatologia Pre evaluacion 4.8 (2.7) X2 =3.253,
depresiva** Post evaluacion 4.9 (2.9) p =ns. Post y seguimiento:
Seguimiento 4.4 (3.3) Z=1.071, p=ns.

Pre y seguimiento:
Z=1319, p=ns.

Nota. * X tedrica: 9 Rango teérico: 0 - 18, ** X tedrica: 9 Rango tedrico: 0 - 18, n.s. = no
significativo
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Diferencias de la sintomatologia de sobrecarga entre mediciones

La sintomatologia de sobrecarga de los CPI correspondi6é a un nivel de ausencia
clinica en las tres evaluaciones. La sobrecarga total de los CPI no fue diferente
significativamente entre las tres mediciones, sin embargo, hubo un decremento
significativo entre la post evaluacion y el seguimiento, en particular, en la subescala
de impacto del cuidado, con un tamafio de efecto pequeno. Asi, los CPI obtuvieron
puntuaciones mayores de sobrecarga total en la post evaluacion, en comparaciéon con
la pre evaluacion y disminuyeron significativamente en el seguimiento; mientras que
en la subescala de impacto del cuidado las puntuaciones fueron iguales en la pre
evaluacién y en la post evaluacion y también disminuyeron significativamente en el

seguimiento.

Por otra parte, tanto en la subescala de relaciones interpersonales como en la
subescala de expectativas de autoeficacia (en las que las mayores puntuaciones de los
CPI se observaron en la post evaluacion en comparacion con la pre evaluacion y el
seguimiento), no hubo diferencias significativas entre las mediciones. Respecto a la
dispersion de los datos, ésta fue mayor en la post evaluacion y disminuy6 en el

seguimiento (véase tabla 6 y figura 4).
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Tabla 6

Diferencias de la sintomatologia de sobrecarga en las tres mediciones de evaluacion

Variable Medicion Media (DE) t de Friedman t de Wilcoxon rbis
Pre y post:
Z=1.023, p=ns.
Pre evaluacion 13.4 (9.0) X2 =5.407,
Sobrecarga Post evaluacion 14.1 (9.9) p=ns. Post y seguimiento:
total* Seguimiento 11.4 (8.2) Z=2263,p=.024 0.146
Pre y seguimiento:
Z=1.699, p=ns.
Pre y post:
X2 =4.173, Z=0.166, p =n.s.
Sobrecarga Pre evaluacion 7.4 (5.5) p=ns.
Impacto del Postevaluacion 7.4 (6.2) Post y seguimiento:
cuidado** Seguimiento 59 (5.7) Z=2029,p=.042 0.124
Pre y seguimiento:
7 =1.775,p=ns.
Pre y post:
7 =1.906, p =n.s.
Sobrecarga Pre evaluacion 1.3 (1.6) X2 =5.403,
Relaciones Post evaluacion 2.0(2.7) p=ns. Post y seguimiento:
interperso- Seguimiento 1.5 (1.8) Z=1328,p=ns.
nales***
Pre y seguimiento:
7 =0.832, p=ns.
Pre y post:
7 =0.702, p=ns.
Sobrecarga Pre evaluacion 4.6 (3.1) X2 =1.841,
Expectativas  Post evaluacion 4.7 (2.6) p=ns. Post y seguimiento:
de Seguimiento 4.0 (2.1) Z=1419, p=ns.
autoeficacia®*

*%

Pre y seguimiento:
7 =1.071, p=ns.

Nota. * X tedrica: 42 Rango tedrico: 0 - 84, ** X tedrica: 24 Rango tedrico: 0 - 48, *** X tedrica: 12

Rango tedrico: 0 - 24, **** X tedrica: 6 Rango tedrico: 0 - 12, n.s. = no significativo
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Diferencias de conocimientos sobre la enfermedad entre mediciones

Los conocimientos de los CPI fueron diferentes significativamente entre las
mediciones, especificamente, hubo un incremento significativo entre la pre evaluacion
y la post evaluacion, asi como entre la pre evaluacion y el seguimiento, ambas con un
tamafio de efecto grande. La dispersiéon de los datos fue similar en las mediciones

(véase tabla 7 y figura 5).
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Tabla 7
Diferencias de conocimientos sobre la enfermedad en las tres mediciones de evaluacion

Variable Medicion Media (DE) tde Friedman t de Wilcoxon rbis
Pre y post:

Z=4.448,p=<.001 -0.557

Pre evaluacion 4.0 (1.6) X2 = 41.560,

Conocimientos Post evaluacion 59(1.2) p <.001 Post y seguimiento:

Seguimiento 5.7 (1.1) Z=1.072, p=ns.
Pre y seguimiento:
7 =4425,p=<.001 -0.526

Nota. Xteorica: 3.5 Rango teérico: 0 - 7, n.s. = no significativo
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Figura 5. Conocimientos sobre la enfermedad a lo largo de las mediciones
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Diferencias de necesidades de cuidados de apoyo (NCA) entre mediciones

Las NCA totales de las pacientes y en particular, sus necesidades del sistema de
salud e informacién, fueron diferentes significativamente entre las mediciones,
especificamente hubo una disminucién significativa de estas dos variables entre la pre
evaluacion y la post evaluacién (con tamafo de efecto moderado), asi como entre la
pre evaluacién y el seguimiento (con tamario de efecto pequefio para las NCA totales
y con tamafio de efecto mediano para las necesidades del sistema de salud e
informacién). Respecto a la subescala de necesidades psicoldgicas, hubo diferencias
significativas entre las tres mediciones, especificamente entre la pre evaluacién y el

seguimiento se observé un decremento significativo (con tamafio de efecto pequefio).

Por otro lado, en la subescala de necesidades relacionadas a la sexualidad, las
pacientes obtuvieron las mayores puntuaciones en la pre evaluacién en comparacion
con la post evaluacion y el seguimiento. Hubo diferencias significativas entre las
mediciones, especificamente entre la post evaluacion y el seguimiento se observé un
incremento significativo (con tamafio de efecto pequefio). Por tltimo, en las subescalas
de necesidades fisicas y actividades de la vida diaria y en la subescala de cuidado y
apoyo de la paciente no hubo diferencias significativas entre las mediciones. En ambas
subescalas las pacientes obtuvieron las mayores puntuaciones en el seguimiento en

comparacion con la pre evaluacién y la post evaluacion.

La dispersion de las puntuaciones totales de las NCA disminuy6 en la post

evaluacion y volvié a incrementar en el seguimiento (véase tabla 8 y figura 6).
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Tabla 8

Diferencias de NCA en las tres mediciones de evaluacion

Variable Medicion Media (DE) t de Friedman t de Wilcoxon rbis
Pre y post:
Necesidades Pre evaluaciéon 27.5 (11.4) x?=11.339, Z=2.649, p=.008 0.302
de cuidados  Post evaluacién 20.0 (12.2) p=.003 Post y seguimiento:
de apoyo Seguimiento 19.7 (14.2) Z=0.998, p=n.s.
total) Pre y seguimiento:
( z =};.62g8, p=.009 028
Pre y post:
Necesidades Pre evaluacion 27.5 (21.5) X% =15.056, Z=1915, p=ns.
psicolégicas  Post evaluacion 18.0 (20.1) p =.001 Post y seguimiento:
Seguimiento 14.7 (21.4) 1.523, p =n.s.
Pre y seguimiento: 0.285
Z=2982, p=.003
Pre y post:
Necesidades Pre evaluacion 41.5 (21.8) X% =15.204, 7 =3227,p=.001 0.348
del sistema Post evaluacion 27.9 (13.9) p <.001 Post y seguimiento:
de salud e Seguimiento 25.9 (19.8) Z=1.108, p=ns.
informacion Pre y seguimiento:
Z =3.540, p <.001 0.350
Pre y post:
Necesidades Pre evaluacion 16.5 (17.5) x? = 1.500, Z2=0.779, p=ns.
fisicas y Post evaluacion 22.0 (21.4) p=ns. Post y seguimiento:
actividades  Seguimiento 24.3 (24.5) Z=0.688, p=n.s.
de la vida Pre y seguimiento:
diaria 7 =1.420, p=ns.
Pre y post:
Cuidado y Preevaluacion 18.0 (15.9) X2 =1.021, Z=0933, p=ns.
apoyo de la Postevaluacion 14.3 (8.5) p =ns. Post y seguimiento:
paciente Seguimiento 18.1 (17.3) Z=1.030, p=ns.
Pre y seguimiento:
Z =.068, p=n.s.
Pre y post:
Necesidades Pre evaluacion 10.8 (19.0) X2 =6.644, Z=1.682, p=ns.
relacionadas  Post evaluacion 41 (12.3) p=.036 Post y seguimiento:
a la Seguimiento 8.6 (13.9) Z=2082,p=.037 0168
sexualidad Pre y seguimiento:

Z=0.526, p=n.s.

Nota. X teérica: 50 Rango tedrico: 0 - 100, n.s. = no significativo

56



60—

- 1§
50 8

25

=
i

Puntuacion
ol
T

[t
1

107 l J_

T T T
Pre evaluacidan Post evaluacidn Seguimiento

Momento de medicién

Figura 6. Necesidades de cuidados de apoyo a lo largo de las mediciones

Relacion de las variables de los cuidadores primarios informales con las

variables de las pacientes

En la pre evaluaciéon se obtuvo una correlaciéon positiva significativa de la
sintomatologia ansiosa con las NCA, especificamente con la subescala de necesidades
del sistema de salud e informacion. Otra correlacion importante, aunque no
significativa, fue entre la sintomatologia ansiosa y la subescala de necesidades

psicolégicas.

Por otra parte, en la post evaluacién, hubo una correlacion positiva significativa
entre la sintomatologia ansiosa y la subescala de necesidades relacionadas a la
sexualidad. Aunado a ello, se obtuvo una correlacién negativa significativa de la
subescala de sobrecarga: relaciones interpersonales con la subescala de necesidades

fisicas y actividades de la vida diaria.
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Por ultimo, en el seguimiento no se encontraron correlaciones significativas, no

obstante, se observaron correlaciones importantes de la sintomatologia ansiosa y la

subescala de sobrecarga: impacto del cuidado con la subescala de cuidado y apoyo de

la paciente; asimismo, hubo correlacién entre la sobrecarga total (la subescala de

relaciones interpersonales y la de expectativas de autoeficacia) con las necesidades

psicoldgicas de las pacientes (véase tabla 9).

Tabla 9

Correlaciones de las variables del CPI y las NCA de su paciente en las tres evaluaciones

Variable del CPI

Variable de la paciente Correlacion

Fuerza de asociacion

Pre evaluacion

Sintomatologia ansiosa  Necesidades de cuidados de rs = 0.452, Débil
apoyo (total) p=.012

Sintomatologia ansiosa Necesidades del sistema de rs =0.372, Débil
salud e informacién p=.043

Sintomatologia ansiosa Necesidades psicolégicas rs = 0.345, n.s. Débil

Post evaluacion

Sintomatologia ansiosa Necesidades relacionadas a la rs = 0.365, Débil
sexualidad p =.047

Sobrecarga (relaciones  Necesidades fisicas y s =-0.387, Débil

interpersonales) actividades de la vida diaria p =.034

Sobrecarga total Necesidades fisicas y rs=-0.341, n.s. Débil
actividades de la vida diaria

Sequimiento

Sintomatologia ansiosa Cuidado y apoyo de la paciente 1 =0.291, n.s. Débil

Sobrecarga total Necesidades psicoldgicas rs = 0.292, n.s. Débil

Sobrecarga (impacto Cuidado y apoyo de la paciente 1, =0.315, n.s. Débil

del cuidado)

Sobrecarga (relaciones  Necesidades psicolédgicas rs =0.353, n.s. Débil

interpersonales)

Sobrecarga Necesidades psicologicas rs =0.311, n.s. Débil

(expectativas de

autoeficacia)

Nota. n.s. = no significativo
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Satisfaccion con la psicoeducacion para el cuidador primario informal

En la figura 7 se presenta el nimero de CPI que respondi6 afirmativamente que la
psicoeducacion fue atil para mejorar o para lograr diferentes aspectos del cuidado de
su paciente y de su autocuidado. La mayoria sefial6 que la psicoeducacion le ayudé
a incrementar sus conocimientos sobre el cancer de mama (27), sus conocimientos
sobre la quimioterapia (23), y que mejor6 su capacidad para cuidar a su paciente (22).
Una cantidad menor indic6é que mejoré su capacidad de cuidarse a si mismo al mismo
tiempo que cuidaba a su paciente (18) y que se sintié mejor emocionalmente (16). S6lo
5 refirieron haberse sentido mejor fisicamente y 2 agregaron que la psicoeducacion les
habia servido para “confiar mas en mi misma” y “sobrellevar la situacién con mi

paciente”.

Aspectos que logr6 o que mejor6 a través de la psicoeducacién

Incrementaron mis conocimientos sobre el cancer
de mama

Incrementaron mis conocimientos sobre la
quimioterapia

Mejoré mi capacidad para cuidar a mi paciente

Mejoré mi capacidad para cuidarme al mismo
tiempo que cuido a mi paciente

Me senti mejor emocionalmente

Opciones de respuesta

Me senti mejor fisicamente

Otros

(=}

5 10 15 20 25 30

CPI que contestaron afirmativamente

Figura 7. Aspectos que los CPI percibieron que lograron o mejoraron a través de la
psicoeducacion
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Asimismo, se les pregunté6 qué cambios consideraban que debian hacerse a la
intervencion para mejorarla, las respuestas de los CPI se organizaron en las categorias:
ningtn cambio (19), profundizar en temas especificos (3 indicaron que quisieran saber
mas sobre tratamientos alternativos para el cancer y en dénde conseguir pelucas, y 2
sefalaron que les gustaria que la intervencién profundizara en el autocuidado del
CPI), duraciéon de la psicoeducacion o momento del tratamiento en el que se
proporciona (1 sefial6 que seria mejor darla desde antes de iniciar la quimioterapia y
3 mencionaron que seria deseable que la intervencién durara todo el tratamiento) y

mas imagenes y videos (3). Véase figura 8.

Cambios sugeridos para la psicoeducacion

Ninguno

Profundizar en temas especificos

Categorias de respuesta

Mas imégenes y videos

Duracién/ momento de la psicoeducacién -

6 8§ 10 12 14 16 18 20

CPI que lo sugirieron

o
N
=

Figura 8. Cambios que los CPI sugirieron realizar a la psicoeducacion para mejorarla
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La altima pregunta del cuestionario de satisfacciéon con la psicoeducacién indagaba
si los CPI recomendarian a otros que recibieran la psicoeducacién, todos contestaron
que si y las explicaciones que dieron se organizaron en las categorias: permite conocer
informacién sobre la enfermedad y de cémo ayudar a la paciente (27), sirve como

apoyo para el tratamiento (5) y mejora el estado emocional (2). Véase figura 9.

Razones para recomendar la psicoeducacién a otros CPI
Permite conocer informacién sobre la enfermedad
y de como ayudar a la paciente
Sirve como apoyo para el tratamiento -

Categorias de respuestas

Mejora el estado emocional I

0 5 10 15 20 25 30

CPI que lo mencionaron

Figura 9. Razones de los CPI para recomendar a otros CPI que reciban la psicoeducacion
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Discusion

El objetivo de esta investigacion fue evaluar el impacto de la psicoeducacién, por
un lado, sobre el nivel de los conocimientos de la enfermedad, el nivel de
sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de los CPI de pacientes con cancer
de mama sometidas a quimioterapia y por el otro, sobre la percepcion de las pacientes

respecto a sus NCA.

Las puntuaciones de la sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga que los
CPI presentaron en las tres evaluaciones del estudio correspondieron a un nivel de
ausencia clinica. Estos resultados difieren de lo reportado en la literatura, en donde se
ha indicado que hasta un 40.7% de CPI presenta sintomatologia ansiosa, hasta un 67%
sintomatologia depresiva leve y de un 2% a 35% sintomatologia depresiva grave, e
incluso son comunes en esta poblacion los sintomas de sobrecarga (American Cancer
Society, 2018; Céardenas et al., 2017; Galindo et al., 2015c). Al analizar la muestra del
estudio, se sugiere que esta discrepancia podria deberse a que la mayoria de las
pacientes recibia quimioterapia adyuvante (después de haberse sometido a cirugia),
la cual se administra con fines preventivos de reincidencia, representando un
pronostico favorable, por lo que probablemente sus CPI no presentaron niveles
importantes de las variables. Al respecto, Beaver, Williamson y Briggs (2015), sefialan
que el tener quimioterapia antes de la cirugia implica una rapida transicion de la salud
a la enfermedad, mientras que tener quimioterapia después de la cirugia no tiene la
misma connotacién negativa y permite a las pacientes prepararse para la
quimioterapia adyuvante. A este argumento aporta evidencia la informacién dada por
los CPI en la entrevista inicial, en la cual, la mayoria referia sentirse preocupado ante
la incertidumbre del nuevo tratamiento, pero también, reportaban sentimientos de
esperanza y una actitud optimista. De aqui se desglosa la suposiciéon de que, quizas la
mayoria de los CPI que acept6 participar en esta investigacion tenia pacientes con
pronosticos favorables por lo que se encontraban motivados a hacer frente al
tratamiento, mientras que las personas que no quisieron participar pudieron haber

tenido mayores niveles de sintomatologia ansiosa, depresiva o de sobrecarga. Esta
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situacion en la que parte de la poblacion objetivo no estd en el marco de muestreo se
denomina sesgo de seleccién y es comin que se presente en el muestreo por
conveniencia y cuando los respondientes son voluntarios, como en el caso del presente
estudio, pues las unidades mas faciles de elegir o las que mds probablemente

respondan no son representativas de las unidades maés dificiles de elegir (Gutiérrez,

2016).

Otra explicacién probable de la ausencia clinica de sintomatologia ansiosa,
depresiva y de sobrecarga de los CPI del estudio, es el hecho de que se percibian
apoyados por parte de otras personas cercanas a sus pacientes, pues en la entrevista
inicial s6lo cuatro de ellos refirieron no contar con ayuda para las tareas de cuidado
diarias de sus pacientes. En la literatura se ha referido que el contar con redes de apoyo
es un factor protector para que el CPI no desarrolle afectaciones psicoldgicas o las
presente en menor medida (Montero, Jurado & Méndez, 2015; Schumacher, Dodd &

Paul, 1993; Vega & Gonzalez, 2009).

Respecto a la sintomatologia ansiosa, a pesar de que los CPI tuvieron ausencia
clinica, se observé en concordancia con las hipétesis postuladas, una disminuciéon
significativa después de la psicoeducacién con un tamafio de efecto pequefio, ademas,
la dispersiéon de las puntuaciones de los participantes también se redujo (con
excepcion de unas cuantas), y en el seguimiento, las puntuaciones se mantuvieron,
pero la dispersion de éstas volvié a incrementar. Es decir, se hizo evidente la eficacia
de la intervencién para la reduccion de la sintomatologia ansiosa en la post evaluacion
en la que los participantes tuvieron puntuaciones muy semejantes entre si, sin
embargo, en el seguimiento, a pesar de que se mantuvieron las puntuaciones,
difirieron maés entre los participantes. Los resultados son congruentes con lo referido
en la literatura acerca de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas para reducir
los efectos adversos (entre ellos la sintomatologia ansiosa) de vivir con alguien que
tiene cancer, pues es a través de dichas intervenciones que el CPI asume un
involucramiento mas activo en el cuidado de su paciente, hace uso de mejores

estrategias de afrontamiento, logra tener mejores relaciones familiares y mejor
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funcionamiento social, incrementa su bienestar emocional, su conocimiento sobre la
enfermedad y su percepcion de autoeficacia (Applebaum & Breitbart, 2013; Budin et
al., 2008; Bultz et al., 2000; Cipolleta et al., 2019; Lally & Brooks, 2016; Marshall et al.,
2013; Northouse et al., 2010). El hecho de que el efecto de tamafio fuera pequefio
podria deberse a que desde la evaluacion inicial los niveles de la variable eran muy
bajos, otra razén podria ser el tamafio pequefio de la muestra que se ha observado
afecta el tamafio del efecto (Molina & Rodrigo, 2014). El incremento de la dispersion
de los datos que se observo en el seguimiento indica la necesidad de reforzar la
informacién respecto al manejo de esta sintomatologia en sesiones posteriores para

mantener el efecto positivo de la psicoeducacion.

Por otra parte, contrario a lo que se esperaba, los niveles de sintomatologia
depresiva de los CPI no disminuyeron después de la psicoeducacién. Estos resultados
difieren de lo reportado en las investigaciones mencionadas previamente en las que
se menciona que, a través de este tipo de intervencién, ademds de haber mejoria en
los niveles de ansiedad, la hay en los niveles de sintomatologia depresiva (Applebaum
& Breitbart, 2013; Budin et al., 2008; Bultz et al., 2000; Cipolleta et al., 2019; Lally &
Brooks, 2016; Marshall et al., 2013; Northouse et al., 2010). Esta discordancia se podria
asociar a la diferencia de duracién de las intervenciones, pues las reportadas en la
literatura comtnmente abarcan mas de 2 sesiones y la de la presente investigacion,
Unicamente consistié en una sesiéon. Aunado a lo anterior, Northouse et al. (2010), en
su revision sobre la efectividad de la psicoeducacién al CPI, reportan que no fue
efectiva para reducir la sintomatologia depresiva, explicando que una posible razén
podria haber sido que se obtuvieron niveles bajos de ésta en la linea base, lo cual
también ocurri6é en esta investigacion. En la medicién de seguimiento, tampoco se
observaron diferencias significativas entre las puntuaciones, esto contradice lo
reportado en la literatura, en donde se sefiala que uno de los factores que influyen en
la disminucién de la sintomatologia depresiva es el paso del tiempo (Badger et al.,
2007). A pesar de que las puntuaciones de esta variable fueron similares en las tres
evaluaciones, se observo a lo largo de ellas un incremento de la dispersion, quizas

debido a la presencia de variables mediadoras, las cuales influyen en que los CPI a
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pesar de encontrarse en situaciones parecidas, se vean afectados de manera diferente,
ejemplos de variables mediadoras que han sido consideradas en los estudios de
cuidado son la autoeficacia, variables de control, asertividad, caracteristicas de
personalidad, el afrontamiento y el apoyo social (Losada, Montorio, Ferndndez &

Marquez, 2005).

En lo referente a la sintomatologia de sobrecarga, tampoco hubo una disminucién
significativa después de la psicoeducacion y la dispersién de los datos fue similar en
la pre evaluacién y en la post evaluacion, esto a pesar de que se ha reportado en la
literatura menor sobrecarga a través de dicha intervenciéon (Applebaum & Breitbart,
2013; Budin et al., 2008; Bultz et al., 2000; Cipolleta et al., 2019; Lally & Brooks, 2016;
Marshall et al., 2013; Northouse et al., 2010). Como se mencioné en el caso de la
sintomatologia depresiva, se piensa que los resultados podrian deberse a la diferencia
de duracién de las intervenciones reportadas y la duracién de la psicoeducaciéon de
este estudio. Aunado a lo anterior, para el abordaje de la sobrecarga podria ser
importante incorporar otras intervenciones, Cardenas et al. (2017) sefialan que es
recomendable utilizar ademas de las intervenciones psicoeducativas, otras dentro de
la TCC para el abordaje de las afectaciones psicolégicas (principalmente de la
sobrecarga), con el objetivo de corregir patrones de pensamiento y creencias
irracionales, mejorar los recursos de afrontamiento y promover la autorregulacion
emocional. En cuanto a los niveles de sobrecarga en el seguimiento, estos
disminuyeron significativamente, especialmente en la subescala de impacto del
cuidado, con un tamafio de efecto pequefio; aunado a lo anterior, en las otras dos
subescalas: relaciones interpersonales y expectativas de autoeficacia, las puntuaciones
también disminuyeron, pero no de manera significativa, esto podria deberse a que,
desde la primera evaluacion, las puntuaciones en estas dos subescalas eran menores
que las de impacto del cuidado. El hecho de que la sintomatologia de sobrecarga
disminuyera de manera significativa en la evaluacion de seguimiento se puede
explicar con la hipétesis adaptativa de George y Gwyther (1984), que postula que a
medida que pasa el tiempo, el CPI desarrolla mas habilidades de cuidado, va

obteniendo mas informacion acerca del curso de la enfermedad y utiliza mas todos los
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recursos disponibles, por lo que a mayor tiempo de dedicaciéon al cuidado, menor
sobrecarga experimentard, dicha hipétesis se ha comprobado en diferentes estudios
(Novak & Guest, 1989; Roig, Abengozar & Serra, 1998; Giraldo, Zuluaga & Uribe,
2018). Lo anterior también se ve reflejado en la dispersién de los datos, pues en la pre
evaluacion y en la post evaluaciéon fue similar, sin embargo, disminuy6 en el
seguimiento, en el que se hizo evidente la adaptaciéon de los CPI a la situacién y sus
menores niveles de sobrecarga. El tamafio del efecto pequefio podria deberse, al igual
que en el caso de la sintomatologia de ansiedad a que desde la evaluacion inicial los
niveles de la variable eran muy bajos, y al tamafio pequefio de la muestra (Molina &

Rodrigo, 2014).

Por otro lado, se comprobaron las hipétesis de que después de la psicoeducacion,
los conocimientos sobre la enfermedad incrementarian y se mantendrian en el
seguimiento, el tamafio del efecto fue grande. La dispersién de las puntuaciones fue
similar en las tres mediciones, indicando que los participantes tenian entre si niveles
parecidos de informacién en la pre evaluacién, en la post evaluaciéon y en el
seguimiento. Adicionalmente, mas de la mitad de los CP1I refiri6 en el cuestionario de
satisfacciéon que sus conocimientos sobre el cAncer de mama y la quimioterapia habian
incrementado, asi como sus conocimientos sobre como cuidar a sus pacientes y como
cuidarse a si mismos. Esto aporta evidencia a lo referido en la literatura acerca del
impacto positivo de la psicoeducacion en el incremento del conocimiento de los CPI
sobre la enfermedad de sus pacientes, el tratamiento y su autocuidado (Applebaum &
Breitbart, 2013; Cipolletta et al., 2019; Font & Rodriguez, 2007; Lally & Brooks, 2016;
Marshall et al., 2013; Northouse et al., 2010).

Respecto a las NCA de las pacientes, se observé que las que mas presentaron fueron
las relacionadas con el sistema de salud e informacién, lo cual concuerda con lo
reportado en estudios previos sobre las NCA de pacientes con cancer de mama
(Hawkins, 2008; Pérez et al.,2018; Rutten, et al., 2004). En el caso de las necesidades
totales y las de la subescala de necesidades del sistema de salud e informacién, se

confirmaron las hipétesis de que disminuirian significativamente después de la
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psicoeducacion a los CPl y que se mantendrian en el seguimiento, el tamafio del efecto
fue mediano. Ademés, la dispersiéon de las puntuaciones totales disminuy6 después
de la psicoeducacién (con excepcién de unas cuantas), y en el seguimiento, las
puntuaciones se mantuvieron, pero la dispersiéon de éstas volvié a incrementar. Es
decir, se hizo evidente la eficacia de la intervencién para la reduccion de las NCA en
la post evaluacion, en la que las pacientes tuvieron puntuaciones muy semejantes, sin
embargo, en el seguimiento, a pesar de que se mantuvieron las puntuaciones,
difirieron mas entre las pacientes. La disminucién significativa de las necesidades del
sistema de salud e informacién difiere de los resultados de Pérez et al. (2018) que
sefialaron que las NCA suelen disminuir a través del tiempo con excepcién de las del
sistema de salud e informacioén que se mantienen elevadas, se puede asumir entonces,
que la psicoeducacioén a los CPI, de manera indirecta disminuy6 dichas necesidades
de las pacientes; esta menor necesidad de las pacientes de contar con informacién
resulta relevante al considerar lo que se ha reportado en la literatura acerca de la
relacién entre el conocimiento de su enfermedad y un mayor bienestar emocional,
especialmente al inicio de la enfermedad, pudiendo ser un factor protector para
prevenir problemas psicolégicos (Bultz et al.,, 2000; Beaver et al.,2015; Font &
Rodriguez, 2007; Keyl & Meyers, 2006; Lee et al., 2014; Matsuda et al., 2014). El
incremento de la dispersion de los datos que se observo en el seguimiento, indica la
necesidad de reforzar la informacién de la psicoeducacién en sesiones posteriores para

mantener su efecto positivo en las NCA.

En cuanto a las necesidades psicolégicas de las pacientes, éstas también
disminuyeron después de la psicoeducacion aunque no de manera significativa, fue
en la comparacion entre la pre evaluacion y el seguimiento en donde se vio una
disminucién significativa, lo cual sefiala que dicho resultado no puede atribuirse de
manera confiable a la psicoeducacién, sino que, aporta evidencia a lo mencionado
anteriormente acerca de que con el paso del tiempo las NCA de las pacientes suelen

disminuir (Pérez et al., 2018).
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Por otra parte, contrario a lo que se esperaba, las necesidades relacionadas con la
sexualidad aumentaron significativamente en el seguimiento, de la misma manera,
tanto la subescala de necesidades fisicas y relacionadas con actividades de la vida
diaria (que tiene que ver con el afrontamiento de los sintomas fisicos, efectos
secundarios del tratamiento y la realizacién de tareas y actividades usuales), como la
subescala de cuidado y apoyo de la paciente (relacionada con la sensibilidad que
muestra el personal de salud hacia las necesidades fisicas y emocionales de la
paciente) incrementaron en el seguimiento aunque no de manera significativa, los
resultados de estas tres subescalas, podrian asociarse con el deterioro en lo fisico,
cognitivo y psicolégico que se va produciendo en las pacientes conforme avanza el
tratamiento y que les dificulta desempefar sus actividades y roles anteriores
(American Cancer Society, 2018; Cérdenas et al., 2017; Cunchillos, s.f.; Harrison,
Young, Price, Butow & Solomon, 2009; Kayl & Meyers, 2006); posiblemente en ciclos
posteriores de la quimioterapia este cambio se haya hecho significativo en las dos

ultimas subescalas.

Respecto a la hipoétesis de que los niveles de sintomatologia ansiosa, depresiva y de
sobrecarga, asi como los conocimientos de los CPI se asociarian con los niveles de
NCA de las pacientes en los tres momentos de medicién, se encontré que antes de la
psicoeducacion, la sintomatologia ansiosa de los CPI se correlacioné positivamente de
manera significativa con las necesidades del sistema de salud e informacién de las
pacientes. Asimismo, hubo una correlacién importante entre la sintomatologia ansiosa
y la subescala de necesidades psicolégicas. Estas relaciones se pueden explicar por la
falta de informacién que comparten las pacientes y sus CPI al iniciar el tratamiento de
quimioterapia, que comunmente los lleva a experimentar ansiedad. Asi, se ha
reportado que tanto los CPI como las pacientes necesitan contar con informacién
adecuada sobre el diagnoéstico y su posible evolucién, acerca del tratamiento y manejo
de los sintomas y de los efectos secundarios, respecto al cuidado fisico de la paciente
y sobre las crisis que puede tener la enfermedad, pero ademas, los CPI necesitan

conocer como obtener ayuda, cuidarse y mantener, si es posible, sus actividades
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habituales, informacién que al ser brindada disminuye las afectaciones psicolégicas

(Budin et al., 2008; Obaidi & Attiyat, 2013; Beaver et al., 2015).

Por otra parte, en la post evaluacién, hubo una correlacion positiva significativa
entre la sintomatologia ansiosa de los CPI y la subescala de necesidades relacionadas
a la sexualidad. Aunado a ello, se obtuvo una correlaciéon negativa significativa de la
subescala de sobrecarga: relaciones interpersonales con la subescala de necesidades
fisicas y actividades de la vida diaria, es decir, los CPI percibian més dificultades en
sus relaciones interpersonales al mismo tiempo que las pacientes percibian menores
necesidades relacionadas con el afrontamiento de los sintomas fisicos, efectos
secundarios del tratamiento y en la realizacién de tareas y actividades usuales.
Mientras que en el seguimiento, se asociaron la sintomatologia ansiosa y la subescala
de sobrecarga: impacto del cuidado con la subescala de necesidad de cuidado y apoyo
de la paciente (relacionada con la sensibilidad que muestra el personal de salud hacia
las necesidades fisicas y emocionales de la paciente); asimismo, hubo correlacién entre
la sobrecarga total, la subescala de relaciones interpersonales y la de expectativas de
autoeficacia con las necesidades psicolégicas de las pacientes. Dichas asociaciones en
las que a diferencia de las que se encontraron en la pre evaluacion, ya se hacen
evidentes las variables de sobrecarga, necesidades relacionadas a la sexualidad,
necesidades relacionadas con la atenciéon brindada por el personal de salud (subescala
cuidado y apoyo de la paciente) y necesidades fisicas y actividades de la vida diaria,
corresponden con lo reportado en la literatura acerca de la presencia de maés efectos
secundarios fisicos, cognitivos y psicolégicos en momentos avanzados del tratamiento
que dificultan que las pacientes desempetien el rol social y ocupacional que tenian
previamente (Kayl & Meyers, 2006), implicando que el CPI lleve a cabo tareas que
representan trabajo fisico, presiéon emocional, restricciones sociales y demandas

econdmicas (Martinez et al., 2008).

Asf, los hallazgos de esta investigacion, respecto a la correlacién de variables de los

CPI con variables de las pacientes, aportan evidencia a la relacion existente entre el
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bienestar emocional de las pacientes y el de sus CPI que se ha reportado en la literatura

(Obaidi & Attiyat, 2013; Beaver et al., 2015; Galindo et al., 2015c).

Por altimo, en lo que respecta al cuestionario de satisfaccion con la psicoeducacién,
la mayoria de los CPI consideré que la intervencion le habia ayudado a tener méas
informacioén sobre la enfermedad de sus pacientes, el tratamiento, como cuidarlas y
como cuidarse a si mismos, lo que coincide con el objetivo de este tipo de intervencion
reportado en la literatura, el cual es facilitar informacioén al paciente y a su familia ante
el diagnodstico de una enfermedad crénica, haciendo mas amplio su punto de vista
sobre ésta para que apliquen este conocimiento a la mejora de su vida (Colom, 2011;
McFarlane, 2003; Treto, 2009). Una proporciéon méas pequena de ellos sefal6 que se
habia sentido mejor emocionalmente, lo cual podria estar relacionado con la
disminucion significativa de la sintomatologia ansiosa que se vio en el HADS y se
relaciona también con los comentarios que hicieron dos de ellos “me ha servido para
confiar mas en mi misma” y “me ayud¢ para sobrellevar la situacion con mi paciente”.
Algunos otros CPI refirieron que se habian sentido mejor fisicamente después de la
psicoeducacion, quizas en estos casos la intervencion influy6 indirectamente, pues en
ella se hablé de la importancia del cuidado fisico y recomendaciones de cémo

procurarlo.

En lo referente a la pregunta de qué cambios harian a la psicoeducacién para que
ésta mejorara, la mayoria de los CPI sefialé que no harfa ningtin cambio y los pocos
que si seflalaron cambios lo hicieron acerca de profundizar en temas especificos y el
uso de mas imagenes y videos, asimismo, se indic6 el deseo de que tuviera una mayor
duraciéon y que se diera desde antes de la primera quimioterapia, esto indica la
necesidad de los CPI de contar con informacién y apoyo psicolégico durante todo
proceso de la quimioterapia, como se ha reportado en la literatura (Budin et al., 2008;
Obaidi & Attiyat, 2013). En la tltima pregunta todos los CPI respondieron que si
recomendarian la psicoeducacion a otros CPI, la mayoria mencion6é que la
recomendaria porque aporta informacién sobre la enfermedad y sobre cémo ayudar a

la paciente, algunos otros porque sirve como apoyo y sélo unos pocos sefialaron que
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era importante recibirla porque mejoraba el estado emocional, al respecto, Beaver et
al. (2015) apuntan que el proveer informacion de principio a fin de la quimioterapia
podria ser un factor protector para las pacientes y sus CPI para prevenir problemas
psicoldgicos. Es importante considerar estas observaciones hechas por los CPI para
tomarlas como base y mejorar la psicoeducacion y el manual atendiendo sus

necesidades.

Aportaciones y limitaciones

En estudios anteriores ya se habian evaluado las NCA de las pacientes con cancer
de mama, asi como la sintomatologia ansiosa, depresiva y de sobrecarga de sus CPI,
sin embargo, esta investigacion contribuye dando informacién sobre dichas variables
especificamente cuando las pacientes se encuentran en tratamiento de quimioterapia.
Asimismo, este estudio provee informacion sobre qué tan informados estan los CPI
respecto a la enfermedad de sus pacientes y brinda un primer acercamiento al impacto
en las variables antes mencionadas de una psicoeducacion breve después de que se
recibe y en el seguimiento a un mes. Aunado a lo anterior, esta investigacion también
provee evidencia de la relacién que existe entre el bienestar de la paciente y el de su
CPI. Asi, se aporta informacién a la creciente drea de estudio de intervenciones

psicolégicas para poblacion oncolégica y sus CPL

Una de las principales limitaciones de la investigacion es el tamafio de la muestra
que constd de 30 participantes, pues a menor tamafo de la muestra, mayor sera el
error (desviacién respecto a los valores poblacionales). Aunado a ello, muestras de 50
0 menos participantes poseen una inadecuada confiabilidad para los coeficientes de
correlacion (Kerlinger, 1982). Por lo tanto, se sugiere incrementar el tamafio de la
muestra en futuras investigaciones para hacer inferencias mas precisas de la
poblacién, lo cual podria verse reflejado también en tamafos de efecto mas grandes

(Molina & Rodrigo, 2014).
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La selecciéon por conveniencia de los participantes trae consigo la limitacién de
poder presentar el sesgo de seleccion, que como se discuti6é anteriormente, se piensa
que influy6 en esta investigacion, pues las puntuaciones de los participantes en los
instrumentos en la pre evaluaciéon fueron muy bajas contrario a lo que se esperaba;
debido al sesgo de seleccién, s6lo aquellos CPI mas motivados pudieron haber sido
los que aceptaron participar y los que no quisieron participar posiblemente tenian
niveles mas altos de las variables. Se sugiere para evitar este sesgo, que la evaluaciéon
de las pacientes y de sus CPI sea una evaluacién de rutina, es decir, que de la misma
manera que los médicos hacen exdmenes fisicos de las pacientes, se incluya la
evaluaciéon psicolégica para ambos como parte del tratamiento, esto ayudaria a
identificar a aquellas personas con niveles importantes de sintomatologia para darles
atencién psicolégica de manera oportuna. Aunado a lo anterior, esta investigacion
presenta la limitacion de haber empleado tnicamente instrumentos de auto reporte
para la medicién de las variables, pues un problema con dichos instrumentos es el
sesgo de la deseabilidad social, de manera que los participantes pudieron haber
respondido con el objetivo de impresionar positivamente al aplicador proporcionando

una respuesta deseable (Villatoro, 2012).

Otra limitacién importante es la falta de grupo control, el cudl es ttil para evaluar
el impacto de la variable independiente en la dependiente controlando una variedad
de amenazas a la validez interna y externa (Campbell & Stanley, 1963). Por lo que se
recomienda tener un grupo control para hacer conclusiones mds certeras sobre el
efecto de la psicoeducacién y no confundirlo con el efecto del paso del tiempo o con
el efecto de variables extrafias como pudo ser en esta investigacion el tratamiento
estandar que se da a las pacientes (informaciéon sobre efectos secundarios y
recomendaciones para disminuirlos); al no dar la psicoeducacién a los CPI y dar el
tratamiento estdndar a las pacientes evaluando sus NCA, se podria determinar si es
esta informacion o es la psicoeducacién a los CPI lo que influye en la reduccién de sus

necesidades del sistema de salud e informacion.
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Por otro lado, se considera que una aportacién importante es el manual que se
elabor6 para dar la psicoeducacion, ya que no existia material que abarcara temas del
cuidado de la paciente en quimioterapia y su CPI, sin embargo, se recomienda
someterlo a proceso de validacion, pues esto es fundamental para que expertos en el
tema indiquen la relevancia y claridad del contenido y asi constatar la calidad de la
informaciéon (Marques, Barros, Vasques, Ferreira & Diniz, 2016) y establecer la
utilizacion del material en el hospital como parte de la psicoeducacion, pues al tener
una psicoeducacion manualizada se contribuye a preservar la integridad de la

intervencion (Perepletchikova, 2012).

Se sugiere ademads, que se realice un estudio exploratorio de las caracteristicas
particulares de los CPI de pacientes con cancer de mama en las diferentes etapas y en
diferentes tratamientos con el fin de conocer sus necesidades y la sintomatologia que
necesitan que se atienda, con ello, se podrian establecer prioridades para
investigaciones futuras, pues en ésta, contrario a lo que se esperaba, no fueron
importantes los niveles de sintomatologia depresiva, de ansiedad ni de sobrecarga
presentados en las tres evaluaciones. Una de las fortalezas de esta investigacion es que
se hizo una evaluacion de seguimiento, sin embargo, se recomienda que el estudio
exploratorio que se propone tenga un disefio longitudinal para evaluar las posibles
fluctuaciones de las necesidades y sintomatologia de los CPI a lo largo de la

enfermedad de sus pacientes (Sampieri, Ferndndez & Baptista, 2014).
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Conclusiones

De acuerdo con lo analizado hasta el momento, es factible decir que los CPI de las
pacientes con cadncer de mama en quimioterapia que participaron en esta investigacion
no presentaron niveles importantes de sintomatologia ansiosa, depresiva ni de
sobrecarga. No obstante, la intervencion psicoeducativa puramente informativa, que
tuvo la ventaja de ser breve y por lo tanto accesible para los CPI, fue adecuada para
que adquirieran informacién de la enfermedad, la quimioterapia y sus efectos
secundarios, asi como sobre su autocuidado; ademas, esta intervenciéon fue util para
la reduccion de su sintomatologia ansiosa, y a pesar de que fue dada tnicamente a los
CPI, ayud¢ a disminuir la necesidad de las pacientes de contar con informacién sobre
su enfermedad y tratamiento, necesidad que al ser evaluada en estudios anteriores
continuaba elevada a pesar del paso del tiempo. Se concluye también la relevancia de
reforzar la informacion dada en la psicoeducacién en sesiones posteriores, con el fin
de que se mantengan dichos resultados positivos tanto en las pacientes como en sus
CPL. Por dltimo, se concluye que existe una asociacion entre las necesidades de las
pacientes y variables de sus CPI como la sobrecarga y la ansiedad que experimentan,
especialmente en momentos avanzados del tratamiento. Se alienta a continuar la
investigacion de los CPI de las pacientes con cdncer de mama, pues requieren de la
atenciéon y apoyo para saber como conducirse en la labor tan importante que

desempefian, buscando su bienestar y al mismo tiempo el de sus pacientes.
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Anexos

ANEXO 1. Consentimiento informado para la paciente y su cuidador primario
informal (CPI)

Instituto Mexicano del Seguro Social

[N

Unidad de Educacion, Investigacion y Politicas de Salud

I MSS Carta de consentimiento informado

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL (Adultos)

Coordinacién de investigacién en salud

Nombre del estudio: Impacto de la Psicoeducacion en cuidadores de pacientes con cincer de mama sometidas
a quimioterapia

Lugar y fecha: Ciudad de México, a de del 201_

Namero de registro: PENDIENTE

Justificacion y objetivo del estudio: Durante el tratamiento de quimioterapia para el cancer de mama,
ocurren efectos secundarios fisicos y psicolégicos tanto en la paciente como en la persona que la acompafia
alo largo de este proceso. A pesar de ello, la atencion se centra en la paciente, dejando a unlado al cuidador
primario informal que tiene una serie de necesidades que de no cubrirse podrian afectar en el cuidado que
brinda. Es por ello que el presente proyecto tiene como objetivo evaluar la influencia de una intervencién
psicoldgica (psicoeducacion) en la modificacién de problemas que pudiera presentar el cuidador primario
informal (ansiedad, sintomatologia depresiva y sobrecarga) y en la modificacién de la percepcion de la
paciente acerca de su necesidad de cuidados de apoyo.

Procedimientos: Para ser incluidos en el proyecto, usted como paciente y usted como cuidador primario
informal, deben aceptar participar. A ambos se les haran preguntas de identificaciéon que involucraran
aspectos socio- demogréficos. Se le pedira a usted como paciente que conteste un cuestionario en cuatro
ocasiones diferentes. Mientras que a usted como cuidador primario informal se le pedira que conteste tres
cuestionarios en cuatro ocasiones diferentes, ademads, se le proporcionara una intervencioén psicolégica
breve llamada psicoeducacion en la que se trataran temas sobre el cuidado de la paciente con cancer de
mama en quimioterapia. Con ello podremos conocer el impacto de esta intervencion en el estado de animo
y salud psicolégica de usted como cuidador primario informal y también en la atencién que le brinda a su
paciente.
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Posibles riesgos y molestias: Los procedimientos no implican riesgo alguno para usted como paciente ni
para usted como cuidador primario informal. No se tomaran muestras de ningtn tipo.

Posibles beneficios que recibira al participar en el estudio: Por medio de la psicoeducacién usted como
cuidador primario informal podria adquirir conocimientos sobre la enfermedad y el tratamiento de su
paciente, asi como conocimientos acerca de los cuidados para su paciente y para usted mismo durante
este proceso, lo cual podria permitirle afrontar de mejor manera sus emociones negativas, mejorando asi
su salud psicoldgica y brindandole a su paciente un mejor cuidado.

Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento: Se les informard a ambos sobre los posibles
tratamientos psicolégicos a los que pueden recurrir en caso de considerarlo necesario.

Participacién o retiro: Su participaciéon es completamente voluntaria. Si en cualquier momento alguno de
los dos decide no seguir participando, podra notificarlo sin que esta decision afecte su atencién médica
dentro de la institucion.

Privacidad y confidencialidad: Su informacién se mantendra confidencial en todo momento. Los registros
serdn resguardados y solo serdn utilizados para fines del presente proyecto. De ninguna manera se
expondra informacién que pudiera ayudar a identificarlos.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes: NO APLICA

En caso de dudas o aclaraciones podra dirigirse a:

Investigador responsable: Dr. Ricardo Villalobos Valencia Servicio de Oncologia Médica

UMAE Hospital de Ginecologia y Obstetricia No. 3
Teléfono: 57245900

Colaboradores: Dra. Aime Edith Martinez Basurto

Programa de Maestria y Doctorado en Psicologia, Residencia en Medicina
Conductual, UNAM. Celular: 5532687915

Psic. Lilian Margarita Gonzalez
Avilés Tesista. Facultad de
Psicologia, UNAM Celular:
5544722527
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En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisiéon de
Etica de Investigacién de la CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad
de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono (55) 56 27 69 00 extensién 21230,
Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx, la cual evalu6 el estudio y verificé que se apegara a
las normas y criterios éticos establecidas en la Declaracion de Helsinki 1962 (actualizada en la reunién
de Sidney 2014), al Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud
y a los aspectos éticos establecidos dentro del Cédigo Etico del Psicélogo.

Con mi firma otorgo mi consentimiento para participar en el estudio, comprometiéndome a contestar los
cuestionarios pertinentes y a recibir la psicoeducacion.

Nombre y firma del participante Nombre y firma del participante Nombre y firma de quien obtiene

(paciente) (cuidador primario informal) el consentimiento
Testigo 1 Testigo 2
(nombre, firma y parentesco) (nombre, firma y parentesco)
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ANEXO 2. Entrevista semi estructurada para la paciente con cincer de mama

Datos sociodemograficos

Fecha:

Nombre: Edad:

NSS: Estado civil: Ocupacioén:
Escolaridad: Vive con: Teléfonos:

Datos médicos

Diagnostico: Etapa clinica: Fecha Dx:

Tratamiento neoadyuvante: a) Quimioterapia b) Radioterapia

-Fecha de inicio de quimioterapia:

No. total de sesiones de quimioterapia: No. actual de quimioterapia:

-Fecha de inicio de radioterapia:

No. total de sesiones de radioterapia: No. actual de radioterapia:
Cirugfa: a) Mastectomia b) Cirugia conservadora  Fecha:
Tratamiento adyuvante: a) Quimioterapia b) Radioterapia

-Fecha de inicio de quimioterapia:

No. total de sesiones de quimioterapia: No. actual de quimioterapia:

-Fecha de inicio de radioterapia:

No. total de sesiones de radioterapia: No. actual de radioterapia:

Tratamientos alternativos:

Comorbilidades:
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Consumo de sustancias toxicas: SI NO

Datos psicoldgicos

¢Ha estado en tratamiento psicolégico alguna vez? SI NO
(Por qué causa? ¢Cuanto tiempo?

¢Ha estado en tratamiento psiquiatrico alguna vez? SI NO
(Por qué causa? ¢Cuénto tiempo?

¢Toma algtin medicamento psiquiatrico? SI NO (Cual?

(Se encuentra en algtin grupo de apoyo? SI NO

ANEXO 3. Entrevista semi estructurada para el cuidador primario informal (CPI) de
la paciente con ciancer de mama

Datos sociodemogréaficos Fecha:
Nombre:

Sexo: Edad: Estado civil: Ocupacion:
Escolaridad: Teléfonos:

Total de miembros en su familia:

Personas a las que cuida ademas de la paciente con cancer de mama:

Cuidados de la paciente con cdncer de mama

Ntumero aproximado de horas de cuidado al dia

Personas que ayudan a cuidar a la paciente (parentesco, edad, tipo de
apoyo)

Datos médicos

Enfermedades:
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Tiempo de evolucién:

Tratamientos:

Consumo de sustancias toxicas: SI NO

Datos psicoldgicos

¢Ha estado en tratamiento psicolégico alguna vez? SI NO

(Por qué causa? ¢Cuanto tiempo?

¢Ha estado en tratamiento psiquiatrico alguna vez? SI NO

(Por qué causa? (Cuanto tiempo?

(Toma algtn medicamento psiquiatrico? SI NO (Cual?

Pensamientos y emociones relacionados con el diagndstico de cancer de mama de su
ser querido:

Pensamientos y emociones relacionados con el tratamiento de su ser querido:

Red de apoyo:
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ANEXO 4. Escala hospitalaria de ansiedad y depresién (HADS)

Instrucciones: A continuacién encontrard una lista de afirmaciones que describen

algunos sintomas que las personas pueden presentar. Después de leer cada una ponga
una X en la opcion que usted considere describe mejor la forma en que se sinti6 en
los altimos siete dias. Asegtrese de leer todas las opciones de respuesta antes de

hacer su eleccion.

1.- Me siento tenso o nervioso

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
2.- Todavia disfruto con lo que antes me gustaba.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada

3.- Tengo una sensacién de miedo como si algo horrible me fuera a suceder.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para
tiempo .
tiempo veces nada

4.- Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
5.- Tengo mi mente llena de preocupaciones.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
6.- Me siento alegre.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
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7.- Tengo una sensacion extrafia, como de “aleteo” en el estomago

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
8.- He perdido el interés en mi aspecto personal.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
9.- Me siento inquieto como si no pudiera parar de moverme.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
10.- Me siento optimista respecto al futuro.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
11.- Me asaltan sentimientos repentinos de pénico.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
12.- Me divierto con un buen libro, la radio o un programa de television.

Todo el 3 La mayor parte del 2 Algunas 1 Para

tiempo tiempo veces nada
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ANEXO 5. Escala de sobrecarga del cuidador mexicano de Zarit (ZBI - M)

A continuacién se presenta una lista de afirmaciones que reflejan como se sienten algunas
personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique marcando con una
cruz en la casilla correspondiente, con qué frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo
entre nunca, a veces, frecuentemente y casi siempre. No existen respuestas correctas ni

incorrectas.

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

1.- ;Cree que su paciente le pide mas
ayuda de la que realmente necesita?

2.- ;Siente que debido al tiempo que
dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

3.- ;Se siente tenso (a) cuando tiene
que cuidar a su familiar y atender
ademds otras responsabilidades?

4.- ;Se siente avergonzado (a) por la
conducta de su familiar?

5.- ;Se siente enfadado (a) cuando esta
cerca de su familiar?

6.- {Cree que la situaciéon actual afecta
de manera negativa su relaciéon con
amigos y otros miembros de su
familia?

7.- iSiente temor por el futuro que le
espera a su familiar?

8.- ¢Siente que su familiar depende de
usted?

9.- iSe siente agobiado (a) cuando
tiene que estar junto a su familiar?

10.- ;Siente que su salud se ha
resentido por cuidar a su familiar?
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11.- ;Siente que no tiene la vida
privada que desearia debido a su
familiar?

12.- ;Cree que su vida social se ha visto
afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13.- ;Se siente incémodo (a) para
invitar amigos a casa, a causa de su
familiar?

14.- ;Cree que su familiar espera que
usted le cuide, como si fuera la tnica
persona con la que puede contar?

15.- ;Cree que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su familiar
ademéds de sus otros gastos?

16.- ;Siente que serd incapaz de cuidar
a su familiar por mucho mds tiempo?

17.- ;Siente que ha perdido el control
sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifest6?

18.- ;Desearia poder encargar el
cuidado de su familiar a otra persona?

19.- ;Siente que deberia hacer mas de
lo que hace por su familiar?

20.-;Cree que podria cuidar de su
familiar mejor de lo que lo hace?

21.-En general: ;Se siente muy
sobrecargado (a) por tener que cuidar
de su familiar?
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ANEXO 6. Cuestionario de conocimientos sobre la enfermedad

A continuacién, se encuentra una serie de preguntas sobre el cuidado de la paciente con cancer
de mama en tratamiento de quimioterapia, subraye la opcién que mejor las responda.

1.- ;Qué es el cancer de mama?

a) Es una enfermedad asociada con la multiplicacién o reproduccion rapida de las células de la
mama que provoca la muerte

b) Es una enfermedad en la que las células sanas de la mama se degeneran y se multiplican sin
control, provocando que haya tejido en exceso y que poco a poco se forme un tumor maligno

c) Es una enfermedad contagiosa en la que las células de la mama crecen sin control

2.- ;Cuales son los factores de riesgo mas comunes para desarrollar cancer de mama?

a) Debido a que se han tenido muchas emociones negativas durante la vida, tales como
resentimiento, enojo o tristeza

b) Haber sufrido violencia fisica y/ o psicolégica durante la infancia

c) Tener sobrepeso u obesidad, asi como poca actividad fisica, fumar y beber alcohol, el ser
mayor de edad

3.- ¢Cuales son algunos de los tratamientos para el cincer de mama?

a) Quimioterapia, biopsia y mastografia
b) Consumo de moringa, administracién de quimioterapia y biopsia
c) Cirugia, hormonoterapia, quimioterapia y radioterapia

4.- ;Qué es la quimioterapia?

a) Es un tratamiento contra el cincer en el que se emplean radiaciones para destruir o
retrasar la propagacion de las células cancerosas que crecen y se dividen rapidamente

b) Es un tratamiento contra el cancer en el que se utilizan medicamentos para destruir o
retrasar la propagacion de las células cancerosas que crecen y se dividen rapidamente

) Es un tratamiento para curar el cancer en el que se destruyen las células cancerigenas de la
mama
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5.- {Cuales son los efectos secundarios mas comunes de la quimioterapia?

a) Fatiga, caida del cabello, nduseas y vomito, diarrea, afectaciones de la boca

b) Sangrado por cualquier cavidad del cuerpo, diarrea intensa con disminucién de frecuencia al
orinar y fiebre

c) Pérdida de movimiento de alguna extremidad e infecciones del estémago o de la garganta

6.- ;Qué se puede hacer si la paciente tiene falta de apetito y menor ingesta de alimentos?

a) Servirle las porciones normales y motivarla a que coma diciéndole que es importante que lo
haga para proporcionar nutrientes a su cuerpo

b) Servirle pequetias cantidades de alimento varias veces al dia, que haga ejercicio ligero antes
de la comida por ejemplo caminar un poco

c) Esperar a que toque consulta con su oncélogo para consultarle qué hacer

7.- ;Qué se tiene que hacer si la paciente presenta vomito de manera recurrente durante todo
el dia, de forma que se le dificulta ingerir alimentos?

a) Esperar a que le toque consulta con su oncélogo
b) Darle antieméticos (farmacos que impiden el vémito)
c) Llevarla al hospital al 4rea de urgencias

8.- ¢Cudles son algunos signos y sintomas de urgencia en las pacientes que reciben
quimioterapia?

a) Fiebre, sangrado por cualquier cavidad del cuerpo, diarrea y vémito intensos y persistentes,
dolor que impide hacer actividades cotidianas

b) Presencia de tlceras y aftas en la boca, ufias fragiles y oscurecidas, gusto metalico

c) Cansancio, nduseas y vOmito, estrefiimiento, diarrea, caida del pelo, resequedad de la
piel, sensibilidad de los dientes

9.- ;Qué se puede hacer si la paciente presenta emociones negativas como tristeza y nerviosismo
que le impiden realizar sus actividades cotidianas?

a) Motivarla diciéndole que debe estar bien y que tiene que echarle ganas

b) Nada, la quimioterapia de todas maneras va a hacer efecto actuando contra el cancer

c) Normalizar sus emociones, permitirle expresarlas, ayudarle a buscar actividades placenteras y
buscar atencién psicoldgica si lo desea
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10.- Al cuidar a una persona con cancer de mama en tratamiento de quimioterapia es normal
que el cuidador tenga cada vez menos tiempo para otras actividades de su vida cotidiana, que ya
no rinda igual en su trabajo, que su salud se afecte por las tareas de cuidado y que ya no salga

con amigos.

a) Verdadero
b) Falso

11.- ;Qué puede hacer para lidiar con el estrés que representa ser cuidador?
a) Enfocarse en el cuidado de su paciente, ya que es lo més urgente en estos momentos
b) Buscar apoyo, dedicar tiempo a uno mismo, descansar suficiente, asistir a sus chequeos

médicos, comunicarse con su paciente y con sus demads seres queridos
c) Pedir al médico que le recete algtin farmaco para los “nervios”
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ANEXO 7. Cuestionario de necesidades de cuidados de apoyo en su version breve (SCNS -
SF34)

Con el objetivo de planificar mejores servicios para las personas diagnosticadas con cancer,
estamos interesados en conocer si las necesidades a las que posiblemente usted se ha
enfrentado a consecuencia del cancer han sido atendidas o no. A continuacién, le voy a
mencionar una lista de situaciones, y le voy a pedir que por favor me indique si ha necesitado

ayuda con dicha situacién como resultado de padecer cancer, en las dltimas dos semanas

(incluyendo el dia de hov).

Las opciones de respuesta son las siguientes:

1A No aplica Esto no fue un problema para mi, como consecuencia del cancer.

1B No necesité ayuda Aunque esto fue un problema para mi, como consecuencia
del cdncer. No necesité ayuda.

2 Satisfecha Necesité ayuda con esto, pero mis necesidades fueron atendidas a
tiempo.

3  Pocanecesidad Esta situacién me causé preocupaciéon o malestar. Tuve poca

necesidad de pedir ayuda adicional.

4  Necesidad moderada Esta situaciéon me caus6 preocupacién o malestar. Tuve algo
de necesidad de pedir ayuda adicional.

5 Muchanecesidad Esta situacion me causé preocupacion o malestar. Tuve una
gran necesidad de pedir ayuda adicional.
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En las (ltimas dos semanas, cuanta ayuda necesito:

O o0 BSIN O RUIN -~ BCOUR NV R

—
o

—_ =
N =

13.
14.
15.
16.

17.

18.

19.
20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

Debido al dolor

Debido a la falta de energia / cansancio

Por sentirse mal la mayor parte del tiempo

Para hacer el quehacer de la casa

Por no poder hacer las cosas que acostumbraba a hacer
Por tener ansiedad

Por sentirse con poco animo o deprimida

Por sentimientos de tristeza

Por temor a que se extienda el cancer

. Por la preocupacion de que los resultados del tratamiento estén fuera

de su control

. Con la incertidumbre sobre el futuro
. Para aprender a sentir que tiene el control de la situacion que esta

viviendo por su enfermedad

Para mantener una actitud positiva
Debido a sentimientos sobre la muerte y el hecho de morir
Por cambios en el deseo sexual

Por cambios en sus relaciones sexuales (por ejemplo, sangrado, dolor,
impotencia durante las relaciones sexuales, etc.)

Por tener inquietudes sobre las preocupaciones de las personas
cercanas a usted

Para buscar mas opciones de médicos especialistas en cancer a
quienes consultar

Para buscar mas opciones de hospitales en donde atenderse

Para que los médicos le aseguraran que la forma en que usted se
siente es normal

Para que el personal del hospital atendiera a tiempo sus necesidades
fisicas

Para que el personal del hospital reconociera y mostrara sensibilidad
hacia sus sentimientos y necesidades emocionales

Para recibir informacion escrita sobre los aspectos importantes de su
cuidado

Para recibir informacion (escrita, en folletos, o con dibujos) sobre
cdmo manejar en casa su enfermedad y los efectos secundarios

Para recibir explicaciones de aquéllas pruebas o estudios de
laboratorio en los que usted le gustaria tener mas informacion

Para que le informaran de manera adecuada sobre los beneficios y
efectos secundarios de los tratamientos antes de que usted decidiera
recibirlos
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27.

28.

29.

30.

31.

32.
33.

34.

Para ser informado sobre los resultados de sus estudios a la brevedad
posible

Para ser informado sobre si el cancer esta bajo control o
disminuyendo (es decir, en remision)

Para estar informado sobre las cosas que usted puede hacer y que le
pueden ayudar a mejorar

Para tener acceso a consejeria profesional (por ejemplo, un psicélogo
0 una trabajadora social) en caso de que usted, o su familia, o0 amigos
lo necesiten.

Para recibir informacion sobre las relaciones sexuales
Para ser tratado como una persona, y no sélo cémo otro caso mas

Para ser atendido en un hospital o clinica con un aspecto fisico, lo mas
cémodo posible

Para tener en el hospital a alguien del personal de salud con quién
usted pueda hablar sobre todos los aspectos de su enfermedad,
tratamiento y seguimiento

1A

1A

1A

1A

1A
1A

1A

1A

iB

1B

1B

iB

iB
iB

1B

iB
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ANEXO 8. Diapositivas utilizadas para la psicoeducacién

MANUAL DE APOYO
PARA EL CUIDADOR
DE LA PACIENTE
CON CANCER DE
MAMA EN
QUIMIOTERAPIA

.

‘.uc Lillan M. Gonzdlez Avm

Cancer de mama

# 4 Células
cancerigenas

Células
normales

Factores de riesgo del cancer de mama

+de 50 ‘ @ % ‘ Exposicion a
afos

I rayos X
Diagnéstico
previo de cincer \Q Nuliparidad
de mama k‘-‘-

Terapia
hormonal

Anticonceptivos
orales
posmenopausica | } s’
i Tejido Sobrepeso u
\‘ka mamario denso Consumo de obesidad

alcohol y tabaco

La quimioterapia

S o [T ) — - p— e _—

r e ’ ’
Ataca a células cancerigenas |
Ly a células sanas

Vias mas comunes de

Tiene un cardcter sistémico, dministracién: oral e tntr

Estructura de la mama

“imagen irez, A, Tristan, M
€ess,

,0. & Arce, €. (2012). Guls Cancerde Mama. CostaRica

Estadios del cancer de mama
Se disamina 8 otros

l IV, Las células cancerosas se han
extendido @ owos tejidos y
drganos del cuerpo, proliferando
también en alguno de ellos,

— |
“Irmgen tormads de Terese Winslow LLC. Medical snd Scientific Tistration. U S. (2005)

Tratamientos para el cancer de mama

Sistémicos

« Sirven para extirpar,
controlar o destruir
las células cancerosas

* Sirven para destruir o
controlar las células
cancerosas en cualquier

en la mama y en la lugar  del cuerpo:
axila:  cirugia  y inmunoterapia,
radioterapia. hormonoterapia y
guimioterapia
% 4@}) & 0
. A a1
(Para qué sirve?
» Reducir el tamano del timor antes de la cirugia o la radioterapia
(quimioterapia neoadyuvante).
» Destruir las células cancerosas que podrian quedar después de la cirugfa o

la radioterapia (quimiowerapia adyuvante).
» Ayudar a que la radioterapia y la hormonoterapia den mejores resuliados

# Destruir las celulas cancerosas que se han extendido a otras partes del
cuerpo (cancer melastasico).
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Procedimiento general de la E‘ 4 "

quimioterapia s 3
1
Setoloca el catéter-eh unia vens Se administra una sustancia con la que El dia de la quimioterapia se y
de la mano o de la mufieca, asi se “lava la vena” y en algunas ocasioncs recomienda;
como el equipo de venoclisis tedicamento para provenir reacciones 5 =
) y alérgicas a la quimioterapia 4 v Asistir acompaiiado i . . .
v Hacer una comida ligera ¢ Como saber si la quimioterapia
La paciente y enfermero corroboran antes del tratamiento estd funcionando?
o ‘ .qllle.el medit:.iamcmo qt:;e ¥ Utilizar ropa comoda Es posible saber si la quimioterapia
AR HERE AL IDTE Y ¥ No planear actividades ese
J corresponde al que prescribio el P. 73 estd dando los resultados esperados
‘médico. dia ni el siguiente
1 sélo cuando el médico valore a su
Se realiza otro “lavado de 5.5 bﬂ paciente,
vena’, se quita el equipo a la
paciente y pucde retirarse.
. . Alectacion Probl Consejo
Efectos secundarios fisicos de la cuncciicos
~wiaioquimioterapia y acciones contra ellos
Boca o omarde 2 a 3 litros de liquidos al dia
% Tomar trocitos de hielo

Algunos de los efectos secundarios ocurren en las primeras 12 a SR PO ass s bl
24 horas después de que se administré la quimioterapia. Otros

on hasta después de 7 o mds dias {ioeris
o aftas

Tener buena higiene con enjuagues bucales sin alcohol
Comer alimentos blandos
*  Evitar alimentos muy frios, muy calientes, picantes, o dcidos

Daiio de células de la boca

» o Utilizar un cepille de dicntes exira suave
Sensibilidad _
delos. Notas: No someterse a ninguna infervencion por el dentista
dientes  mioniras esté en tratamiento, _
Sinota un gusto metilico, utilizar cubiertos de plistico,

Falta de
: e Tomar liquidos frecuentemente en pequenas cantidades e
AL Servir pequeiias cantidades de alimento varias veces al dia Diarres o T R AR
s - H“c_" ejercicio li?’"’ antes de las f""‘id” g e +  Evitar alimentos ricos en fibra (cereales integrales, frijoles,
'ﬁ & +  Evitar que la paciente coma sola siempre que sca posible B by habas, semillas, cdscaras de frutas y verduras)
;é‘ Eu A Evitar Fcteos, irritantes y especias
= =
: i
e -
ks <
% e E Estrefiimiento
': o + Evitar alimentos fritos, grasosos, producto licteos y deidos L] +  Por las mananas consumir una cucharadita de aceite de oliva
‘a3 «  Comer SECO8 i : jente o frescos. b «  Consumir alimentos como avena, papaya, ciruela pasa en fruto
vomito 3
(= Consumir bebidas con hielo en trozos pequeiios a o en té, verdura y fruta con cdscara (manzana y pera) y agua
. de tamarindo o papaya
. * Realizar masajes en el abds forme a las illas del
b reloj y caminar durante el dia
Piel reseca
»  Aplicar crema hidratante o aceite corporal
i Caida del pelo # Evitar el calor, frio o viento extremos
o (cabello, cejas, » Cortar ¢l cabelio de manern gradual o Aplicar compresas himedas frescas a la
i vello) ¢ irritacién  »  Evitar el calor lo mis posible sin exponerse a E, zona de picor
2 del cuero los rayos del sol .-;!‘
E cabelludo »  Hidratar ¢l cucro cabelludo con crema =
= »  Usar pelucas, turbantes, pafiuclos, sombreros g
o 0 gorras
% 2
- o
g It * Mantener los ufias corws para evitar
:! i Uilas oscurecidas y frigiles dafidrselus
.i
=
Mayor propension a +  Cubrir la picl del sol con telas ligeras
quemaduras del sol dando |« Usar bloqueador, sombrero y gafas
=
- lugar a manchas o No salir cuando el sol es mas intenso
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Mayor «  Tomar medicamentos prescritos por el médico
probabilidad e Aplicar toallas frias en la frente "
de sangrade, »  Tomar entre 2 y 3 litros de agua fresea al dia 3
desufrir | Servir alimentos ricos en calorias
infecciones y

de tener  Para prevenir:
_ fiebre  + Mantener una adecuada higiene corporal y del hogar

* Mantener tanta actividad como sea posible durante el dia para
Cansancio y que la fatiga normal se presente por la noche
debilidad  « Conservar la energia realizando actividades durante periodos
cortos de tiempo
§48 *  Servir alimentos de forma regular

Daiio a las células sanguineas

Efectos secundarios emocionales de la
quimioterapia y acciones contra ellos

fo
%2

):

ey

e

Sintomas de ansiedad 4@

§8§

Sintomas de ansiedad aguda

Sintomas de ansiedad crénica
*Sensacion de miedo intenso i .

Incluye episodios de ansiedad
aguda, junto con uno o mas de

*Latidos  cardiacos  acelerados, o Sigientes kigigmmis:

presion arterial alta, dolor toracico,
falta de aliento, sensacion de

ig : *Preocupacion excesiva,

ahogo, sudoracion,  escalofrios, oot o
i nerviosismo, tension

marcos o desvanecimiento, . .
muscular, insomnio,

temblores, niuseas, diarrea, acidez A
estomacal o cambios en el apetito,
dolor abdominal,

irritabilidad, fatiga, dificultad
para concentrarse, indecision.

> Animela a expresar sus sentimientos, escichela si ella lo pide y
normalice sus emociones.

Guiela para buscar informacion sobre el tipo de cancer que
tiene y su tratamiento.

Ofrézcale apoyo emocional y ayidele a estar en contacto con
otros familiares y amigos.

Aytdela a buscar un grupo de apoyo para el ¢dnc

&

Sintomas y signos de urgencia en las
pacientes que reciben quimioterapia

@ Fiebre

CB Néuseas y/o
vomito

@ Dolor @ Diarrea

Sangrado @ Problemas

en la boca

Fatiga, pérdida del apetito, insomnio, lv"’l’:‘l
problemas sexuales.

Dificultad para S Intomeas Sentirse desganado,
concentrarse y para triste,
tomar decisiones, de desesperanzado,
problemas de memoria, irritable, aturdido,
pensamleums depreswn desvalorizado.

Falta de interés en actividades que solia w
dlsfrutar, llanto frecuente, distanciamiento de
amigos o familiares, pérdida de motivacién
para hacer actividades cotidianas.

Para ayudar a su paciente a afrontar las
emociones negativas

o Ayldela a buscar momentos para estar tranquila y promueva que

todos los dias haga algo que disfrute.

Pregunte a su médico o enfermera sobre los cjercicios que puede

hacer su paciente.
&

Recomendaciones sobre el cuidado de la
paciente durante la quimioterapia

Para su cuidado diario:

<+Cuidar la alimentacion de 1a paciente

++Una persona que acaba de recibir quimioterapia puede no darse
cuenta de todas las pequefias cosas que hace por ella, sca
tolerante

4 Si nota que su paciente necesita que usted le proporcione
atencion fisica, comience por preguntar si puede ayudarle
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1

Para su atencion médica: o~ i
- - ; ¢Se pueden tomar otros medicamentos durante el tratamiento con !

& Acompaiic a la paciente a sus citas médicas y anote con 1 quimioterapia? 1
anticipacion las preguntas para el médico i 1

_ iAIg_unas medicinas pueden interferir con los efectos de 1..u

< Lleve un registro de las citas, de los resultados de las pruchas, yquimioterapia, antes de consumir cualquiera, consulte con su|
de los sintomas y de los efectos secundarios de su paciente .medlco o enfermera la posibilidad de tomarlos. i

* Registre informacion sobre los medicamentos gue toma su
paciente

Acompanar, proporcionar
apoyo, mantener
informados a familiares y
amigos

La paciente no es la inica que
requiere ser cuidada

Manejar problemas Administrar
legales y medicamentos
! econémicos Tareas del
cuidador

primario

=3

N
s

Ayudar con las
tareas domésticas
diarias

Ayudar a manejar
los sintomas y

¢Quién es un cuidador primario informal? _
efectos secundarios

e e

,
s

Planear las citas
médicas y
acompaiiar al

Alteraciones del estado ~ paciente

i . animo y emocional del ’
Balen el owlcucon; primierio peich o primario Sindrome de sobrecarga

f

Alteraciones del estado de

e
[ Resentimiento

¥ Cansancio @ v Miedo e & % Sintoms g6 hacia la

¥ Dolor de cabeza =" v Inseguridad % Desgaste, pérdida de i depresion, persona-que

v . % o energia 0 agotamiento sintomas de cuida o
Indigestion ¥ Irritacion angidad sentimientos de

culpa

v Mareo ¥ Culpa
7 Di . e = Dificultad en las Trastornos del suefio,

D'ﬁculwd'ﬁ‘ para dormir ¥ Depresién - relaciones dolores de cabeza o @
¥ Dolores articulares ¥ Ansiedad -~ interpersonales @ de espalda

Escasa tolerancia ala ;

tensicn, baja autoestima,
desesperanza, Vi
pensamicentos de suicidio by ’

S Posiy: ]
“ﬂan
"o, | | -

= & A

@ & m,

Dediquese tiempo a usted mismo y a otras
relaciones
Acepte y pida ayuda con algunas de las actividades. Haga . i ; B
[ participe a la persona con cancer Realice actividades que disfrute &

Aprenda a fijar limites negandose a peticiones que le desgasten en
vez de nutrirle

Considere unirse a un grupo de apoyo ] "ﬁ ' u
[ S

Pase algin tiempo con otras personas que sean
importantes para usted
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. " L1
Para su atencién médica: ® —~

*» Acompaiic a la paciente a sus citas médicas y anote con 1
anticipacion las preguntas para el médico i

! 1 Se pueden tomar otros medicamentos durante el tratamiento con |

quimioterapia? !
1

1Algunas medicinas pueden interferir con los efectos de lar

« Lleve un registro de las citas, de los resultados de las prucbas,
de los sintomas y de los efectos secundarios de su paciente

jquimioterapia, antes

* Registre informacion sobre los medicamentos que toma su
paciente

La paciente no es la tnica que
requiere ser cuidada

Manejar problemas
legales y
economicos

e

/ \
' |
I ! Ayudar con las
1 « . u ) Q Sctipac
i ;Quién es un cuidador primario informal? H tareas domésticas
1 ' diarias
! ]
I ]
LY ’
\ 4

Alteraciones del estado de

Alteraciones del estado 3
danimo y emocional del

Acompanar, proporcionar

informados a familiares y

de consumir cualquiera, consulte con su;

ymédico o enfermera la posibilidad de tomarlos. h

apoyo, mantener

amigos

Administrar
medicamentos

Tareas del
cuidador
primario

Ayudar a manejar
los sintomas y
efectos secundarios

Planear las citas
medicas y
acompaiar al

paciente

fisice del caldndor prisusrio bl peiasarie Sindrome de sobrecarga
> -~ Resentimiento
¥ Cansancio @ ¥ Miedo 5 Q % e hacia la
¥ Dolor de cabeza v Inseguridad 25 Desgaste, pérdida de | depresion, Pl
B SN T energia o agotamiento sintomas ds cui

v Indigestion v Trritacién ansicdad sentimientos de
v Mareo ¥ Culpa . culpa
v Di i : Dificultad en las Trastornos del suefio,

Dlﬁcultad§ para dormir ¥ Depresion relacicnes dolores de cabeza o g
¥ Dolores articulares interpersonales de espalda

¥ Ansiedad A

A
Escasa tolerancia a la "

tension, baja autoestima,
desesperanza, vy
pensamientos de suicidio A ’

§ it / = "0"7;13]?‘\_‘
0 -w) L ] e,::""‘f’ﬂm e
= | ey SMtivag o MVas g [ proy) 1 trabaj
. | Cuidg Cuang, / roblemas en el trabajo
e |

-~ qu,,-,ido /
et 8

~5

(Como cuidarse siendo cuidador?

=
\ "4

L)

(] ]

L 2

Dediquese tiempo a usted mismo y a otras
relaciones

Acepte y pida ayuda con algunas de las actividades. Haga . v ’ 1
participe a la persona con céncer Realice actividades que disfrute &
Aprenda a fijar limites negandose a peticiones que le desgasten en Pase algin tiempo con otras personas que sean
vez de nutrirle importantes para usted

Considere unirse a un grupo de apoyo

e
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J Elija momentos para hablar con su paciente qua sean l

Tenga chequeos médicos frecuentes v las pequenas cosas que

; iy conveniente para ambos
le preocupan de su salud consiltelas con el médico

(" Haga ejercicio, coma comidas sanas, manténgase hidratado y Esté abierto a las emociones v a las opiniones de su paciente y
duerma el tiempo necesario (trate de acostarse y levantarse a exprese las suyas
L la misma hora todos los dias)

Evite hibitos nocivos que le “ayuden™ a sobrellevar el estrés
de cuidar a su paciente

o Exprésese asertivamente. ' ' . . '

* En momentos de mucho estrés pido a oira persona que marien
# otros [ntormados sobre la salud de su pacients

¢ Enséiieles lo que usted sabe sobre 2] cdncer y sobre la

quimioterapia

Preginteles como estan y entérase de sus preocupaciones

L]

Digales I verdad sobre la salud de su paciente

|
Informeles que sus cnociones anle fa siluacion son entendibles _5-;"

“saceptahles o
E -
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ANEXO 9. Cuestionario de satisfaccion con la psicoeducacion

Ahora que ha finalizado la psicoeducacién, nos gustaria conocer su opinién sobre ésta con el fin
de realizar los cambios pertinentes y mejorar la atencién brindada.

1.- Subraye los aspectos que logré o mejoré con la psicoeducacion

a) Incrementaron mis conocimientos sobre el cancer de mama

b) Incrementaron mis conocimientos sobre la quimioterapia

¢) Mejor6 mi capacidad para cuidar a mi paciente

d) Mejor6 mi capacidad para cuidarme al mismo tiempo que cuido a mi paciente
e) Me senti mejor fisicamente

f) Me senti mejor emocionalmente

g) Otros

2.- ;Qué cambios considera que deberian hacerse a la intervencién para que ésta mejore?

3.- ;Recomendaria a otros cuidadores de pacientes con cancer de mama que acudieran a la
intervencion que usted recibi¢? ;Por qué?
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