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RESUMEN

La Maestria en Psicologia con Residencia en Medicina conductual de la Universidad
Nacional Auténoma de México, es un programa que permite la formacion de profesionales en
escenarios hospitalarios, con el objetivo de adquirir competencias en evaluacion, intervencion e
investigacion desde un marco tedérico cognitivo conductual y un enfoque de solucion de
problemas. En el presente reporte de experiencia profesional se realiza una revision teorica del
campo de la medicina conductual, de los aspectos médicos y psicologicos de las enfermedades
oncologicas con el fin de contextualizar las actividades desarrolladas durante los cuatro semestres
de formacion.

Se describen las actividades desarrolladas en el Hospital Judrez de México, en particular
en los servicios de Oncopediatria, Oncologia y Unidad Clinica del Dolor, dando cuenta de las
técnicas y procedimiento implementados que permitieron el desarrollo de competencias propias
del profesional especialista en medicina conductual. Asimismo, se presenta una intervencion
realizada en la Unidad Clinica del Dolor denominada Intervencion grupal cognitivo conductual
para cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos, con el fin de dar

cuenta del desarrollo de competencias investigativas.



INTRODUCCION

Las aplicaciones de la psicologia al area de la salud se han ido consolidando durante los
ultimos afios, permitiendo comprender con mayor claridad el rol de los factores psicoldgicos en el
proceso de salud-enfermedad y favoreciendo el desarrollo de intervenciones que se implementan
en un amplio espectro, que va desde los escenarios comunitarios hasta los hospitalarios; en estos
ultimos, el rol del psicologo se hace cada vez mas visible para los integrantes del equipo de salud
y para los pacientes.

Mediante intervenciones en los escenarios hospitalarios la medicina conductual ha
demostrado desde los afnos 70 que los procedimientos psicoldgicos, inicialmente terapia
conductual y posteriormente terapia cognitivo conductual, pueden ser utilizadas con éxito en el
tratamiento de algunos aspectos de las enfermedades cronico degenerativas, generando resultados
en mejora de la calidad de vida de los pacientes, mayor adhesion a tratamientos y facilitando
cambios en estilos de vida que éstas requieren.

La medicina conductual se ha consolidado a través de los hallazgos derivados del binomio
practica-investigacion, lo cual junto con su caracter interdisciplinar favorecen el desarrollo del
conocimiento; de esta manera, en la actualidad temas como la investigacion basada en la
evidencia y la realizacion de ensayos clinicos, dan cuenta del avance del area y de la blisqueda
continua de mejores intervenciones para cada paciente, de acuerdo con sus necesidades y
considerando la experiencia del psicologo para realizarlas.

Asimismo, al estar vinculada a la practica, la medicina conductual no es ajena a los
cambios en el panorama de salud, paulatinamente se ha ido interesando en el abordaje de los
cuidados paliativos, la cual es una situacion vital estresante, tanto para el paciente como para el
cuidador; son pocas las intervenciones realizadas con los cuidadores primarios, quienes, segin
los resultados de diversos estudios, presentan consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales
derivadas de este rol.

En este documento se presenta el reporte de experiencia de las actividades de la Maestria
en Psicologia con residencia en medicina conductual realizadas en servicios que brindan atencion
a personas con diagndsticos oncolodgicos y una intervencion dirigida a cuidadores primarios de
pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos, en la cual se utilizaron estrategias cognitivo
conductuales. De manera que den cuenta del rol del psic6logo en un escenario hospitalario y de

las competencias alcanzadas durante la formacion en el nivel de maestria.



CAPITULO I MEDICINA CONDUCTUAL

La medicina conductual es un area de trabajo relativamente novedosa, desde sus inicios
hace alrededor de 35 afios se han presentado multiples avances y desarrollos que han generado
innovaciones en la aplicacion de las ciencias conductuales a problematicas de salud y la
enfermedad, ampliando progresivamente tanto los padecimientos abordados, como las técnicas
implementadas; permitiendo avances en la investigacion, posibilitando un mayor conocimiento
del rol de los factores psicoldgicos en el proceso salud enfermedad y una consecuente mejora en
el tratamiento de los pacientes.

En este capitulo, se exponen elementos relacionados con el surgimiento de la medicina
conductual, la definicion, los temas de investigacion actuales, finalmente se describe el programa
de maestria de la UNAM con residencia en medicina conductual, marco en el cual se

desarrollaron las actividades del reporte de experiencia que se presenta.

1.1 Antecedentes

La medicina conductual surge oficialmente en la conferencia de Yale en el afio de 1977,
se presentd entonces un escenario de discusion e interlocucion en el cual confluyeron
especialistas de diversas ciencias biomédicas y conductuales, quienes trabajando desde sus
enfoques particulares, coincidian en temas de investigacion y resultados; fue ademas la
oportunidad de vislumbrar que sélo la integracion de esfuerzos, en términos multidisciplinares,
permitiria desarrollar conocimiento frente a la relacion entre las conductas, la salud, la
enfermedad y su tratamiento.

Existen una serie de antecedentes que permitieron llegar a este punto de partida, son
relevantes pues constituyeron un escenario idoneo para el surgimiento de la medicina conductual;
para efectos descriptivos se agrupan en antecedentes relacionados con el ambito de la salud y
antecedentes procedentes de las ciencias de la conducta.

Respecto a los primeros, es necesario mencionar que para la década de 1970 la
Organizacidon Mundial de la Salud [OMS] cambi6é el modelo conceptual de la salud y la
enfermedad. A partir de este momento, la salud se comprende como un fendémeno complejo, en el
cual influyen multiples variables, incluidas aquellas relacionadas con el comportamiento y los
estilos de vida. Respecto al énfasis de las intervenciones, se planted la necesidad de acciones de

promocion de la salud y prevencion de la enfermedad, ampliando de manera considerable el



actuar de los profesionales de la salud, quienes previamente se enfocaban en el tratamiento una
vez la enfermedad estaba instaurada. (Arrivillaga-Quintero, Correa Sanchez y Salazar Torres,
2007)

Este cambio en el modelo de la salud asumido por la OMS generd un escenario en el cual
la investigacion y la practica requerian estar vinculadas, en constante retroalimentacion,
posibilitando una conexion entre las diferentes especialidades, asi como el uso y desarrollo de
tecnologias para mejorar los tratamientos. Adicionalmente, la OMS solicitd a las disciplinas
relacionadas con la salud, un analisis de los objetivos e intervenciones realizadas; la psicologia no
fue la excepcidn y para dar respuesta a ello la American Psychological Association [APA] inici6
acciones que condujeron posteriormente a la creacion de la Division de Psicologia de la Salud
(Arrivillaga Quintero et al., 2007).

Por otra parte, mediante los hallazgos de la epidemiologia, se evidencid la existencia de
cambios en el panorama de la morbilidad y mortalidad, caracterizados por una disminucién en
enfermedades asociadas a agentes infecciosos, un incremento en la esperanza de vida,
acompafniado de una mayor incidencia y prevalencia de enfermedades crénico degenerativas,
asociadas al estilo de vida (Reynoso-Erazo y Seligson-Nisenbaum, 2005).

En esta misma linea, el surgimiento y desarrollo de la epidemiologia conductual permitio
la identificacion de los factores de comportamiento que afectan o intervienen en la salud; de esta
manera al conocerlos se pueden establecer acciones para modificarlos, y lograr asi cambios en la
morbilidad y mortalidad (Reynoso-Erazo y Seligson-Nisenbaum, 2005)

Otros aspectos que fueron relevantes para el surgimiento de la medicina conductual
fueron: a) la imposibilidad para encontrar las causas de las enfermedades a través del trabajo
independiente de las ciencias médicas, b) la necesidad de un abordaje interdisciplinar; c) el reto
que plantean las enfermedades cronico degenerativas para su evaluacion y tratamiento, d) la
importancia de aspectos comportamentales en el desarrollo y evolucion de las mismas; f) un
mayor interés por la promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad, debido al costo
economico del tratamiento de enfermedades (Godoy, 2009)

Adicionalmente, se present6d un incremento de psicologos interviniendo en los hospitales;
aunado a una mayor comprension de los médicos respecto a la importancia de los factores

psicolédgicos asociados a la enfermedad cronica, generando el surgimiento de especialidades tales



como psicologia médica, medicina psicosomatica, psicologia clinica, psiconeuroendocrinologia,
psicodermatologia, psicoinmunologia, entre otras.(Godoy, 2009).

Como se puede observar, los antecedentes de la medicina conductual relacionados con la
salud, tienen que ver con un cambio en la forma en que se comprendia e intervenia la salud y
enfermedad, a partir de la adopcion de un modelo multicausal, donde los factores
comportamentales tienen un rol importante; junto con las nuevas necesidades de tratamiento
plateadas por las enfermedades cronico degenerativas entre ellas: a) un gran numero de personas
diagnosticadas con estos padecimientos, b) que requieren adherirse a tratamientos médicos
prolongados y ¢) realizar cambios en su comportamiento.

Por otro lado, los antecedentes asociados a las ciencias conductuales provienen,

principalmente, de la terapia de conducta; ésta a nivel conceptual se fundamenta en la teoria del

aprendizaje, incluyendo conceptos explicativos tales como condicionamiento clésico,

condicionamiento operante, teoria del aprendizaje social, entre otros; y a nivel aplicado, el

desarrollo e implementacion de técnicas tales como, ensayo de conducta, desensibilizacion
sistematica, reforzamiento por fichas, establecimiento de contratos, modelado, y mas
recientemente entrenamiento asertivo, procedimientos cognoscitivos y de autocontrol (Franks,
2009).

Si bien, con el transcurrir de los anos se han logrado avances significativos en cuanto al
desarrollo de la terapia de conducta y sus aplicaciones, se puede afirmar que no existe unidad al
interior de la misma en lo referente a: modelos teodricos, planteamientos, intervenciones (p.e.
discusion de las implicaciones de incluir la “revolucion cognoscitiva” dentro de la terapia de
conducta); presentandose una multiplicidad de perspectivas entre autores, investigadores y
terapeutas (Franks, 2009).

Al margen de las diferencias internas, existen elementos que son caracteristicos de la
terapia de conducta, entre ellos: a) generar avances tecnologicos mas que tedricos, b) realizar un
analisis multicausal de las problemadticas, c¢) utilizar una metodologia rigurosa con el fin de
evidenciar el impacto de los tratamientos sobre las problematicas, d) realizar intervenciones sobre
problemas actuales, centrandose en las contingencias, no en las causas historicas y €) usar disefios
de caso unico (Godoy, 2009)

Ademas de otros aspectos que surgieron de forma contemporanea, tales como f) el

enfoque en la solucion de problemas y g) un continuo proceso de evaluacion-intervencion-



progreso (Franks, 2009); todos ellos son, a su vez, caracteristicos en la medicina conductual, en
la cual un aspecto conceptual crucial es la aplicacion de las técnicas de modificacion de conducta
a problemas de salud fisica.

Dentro de las aplicaciones de la terapia conductual a problemas médicos, es necesario
destacar el uso del biofeedback, pues fue precisamente en un libro titulado “Biofeedback:
Behavioral Medicine”, publicado en 1973, en el cual Lee Birk utilizé por primera vez el término
medicina conductual; en ese momento, comprendida como la aplicacién de procedimientos
provenientes del condicionamiento instrumental a respuestas fisiologicas autonomas (Florez,
1991).

Dicha publicacion generd gran impacto, pues presentd un tratamiento conductual, para el
manejo de enfermedades médicas, como migrafia y epilepsia (Reynoso-Erazo y Seligson-
Nisenbaum, 2005). Convirtiéndose en un hito, a partir del cual las intervenciones conductuales
podian aplicarse a problemas médicos y ademads tenian un impacto verificable.

La medicina conductual es un 4area de integracion, en esa medida los antecedentes y
aportes de las ciencias de la conducta también se derivan de disciplinas como antropologia,
sociologia, salud publica, geografia, salud econdmica, arquitectura, psicofisioldgica, medicina del
deporte, entre otras. (Marteau, Dieppe, Foy, Kinmonth, & Schneiderman, 2006). Sin embargo,
esta revision se enfoca en los antecedentes asociados al conocimiento psicoldgico, pues fueron
éstos los utilizados durante la residencia.

A partir de todos los aspectos anteriormente mencionados, la medicina conductual va
caracterizandose y haciendo propios elementos tales como el estudio de caso unico, la evaluacion
conductual, la intervencion mediante tecnologias derivadas de la terapia de conducta, el uso de un
modelo biopsicosocial para analizar e intervenir en la salud humana, junto con el enfoque de
resolucion de problemas, todo esto aplicado a enfermedades médicas, teniendo como base
conocimientos derivados de la investigacion (Godoy, 2009). En este panorama fueron

convergiendo los elementos que dieron origen a la medicina conductual.

1.2 Definicion
Se consolidd entonces un escenario para el surgimiento de la medicina conductual, que
tuvo su creacion formal durante la conferencia de Yale de 1977, en la cual se establecieron dos
acuerdos relevantes para el desarrollo del area: en primera medida la necesidad de contar con una

definicion inicial, que permitiera clarificar el accionar de los neéfitos médicos conductuales; para



ello se estableci6 la siguiente definicion como punto de partida, escrita por Schwartz y Weiss en

ese mismo afo.

“Medicina conductual es el campo enfocado en el desarrollo de conocimiento y
técnicas de las ciencias conductuales relevantes para la comprension de la salud y
enfermedad fisicas y la aplicacion de ese conocimiento y esas técnicas a la prevencion,
diagnostico, tratamiento y rehabilitacion. La psicosis, la neurosis, y el abuso de sustancias
solo seran incluidas en la medida en que contribuyan a los desoérdenes fisicos como un

aspecto principal” (Schwartz & Weiss, 1978, p 249).

A partir de ésta se inicid el desarrollo y aplicacion de la medicina conductual; sin
embargo, al ser una definicion inicial gran cantidad de investigadores propusieron modificaciones
para dar cuenta de los elementos que consideraban relevantes; de esta manera en un corto periodo
se pueden encontrar propuestas de varios autores como: Bryan y cols. en 1978 (Reynoso-Erazo y
Seligson-Nisenbaum, 2005), Blachard en 1977, Schwartz y Weiss en 1978, Pomerleau y Brandy
en 1979 y Reig en 1985, entre otros; al ser un campo reciente estas diferencias y cantidad de
propuestas eran, ademas de necesarias, esperables (Godoy, 2009). A continuacion se presenta una

definicion actual, elaborada por Reynoso-Erazo (2013a).

“Medicina Conductual es un campo interdisciplinario de investigacion y de
practica clinica que se enfoca en las interacciones entre el ambiente fisico y social, la
cognicion, conducta y biologia en la salud y la enfermedad, supone un abordaje integral
del paciente partiendo de la evidencia empirica que revela que la conducta puede generar
enfermedades, asi como que las enfermedades modifican el comportamiento. Este campo
se interesa en estudiar y modificar el comportamiento de la persona enferma en el
contexto hospitalario; considerando sus creencias, sentimientos y pensamientos
relacionados con la enfermedad, su curacion, la participacion de la familia, los médicos,

los medicamentos, el hospital, la muerte, etc. (parr.1)”.

A pesar de la multiplicidad de definiciones que han surgido durante la historia de la
medicina conductual, Godoy (2009) senala que existe coincidencia en cuatro aspectos
fundamentales: a) ser un area interdisciplinar, que en esa medida considera la salud- enfermedad

como un proceso multifactorial, b) énfasis investigativo, respecto a factores conductuales que



estan relacionados con la salud-enfermedad, considerando la existencia de una relacion
bidireccional entre estos, ¢) uso de técnicas derivadas del aprendizaje para la intervencion,
ampliando las estrategias biomédicas tradicionales, d) ser un area de trabajo tanto investigativa
como aplicada.

De forma complementaria, el segundo aspecto para lograr el avance del area establecido
en la conferencia de Yale, se orientd hacia la generacion de conocimientos a través de la
investigacion; estableciendo para ello dos acciones concretas: la creacion en 1977 de la Academia
de Investigacién en Medicina Conductual (Academy of Behavioral Medicine) y una publicacion
propia que permitiera dar a conocer los hallazgos, aspecto que se materializo en el Journal of
Behavioral Medicine (Godoy, 2009), que en su primer volumen de 1978, present6 6 articulos de
diversos temas, entre ellos las conclusiones de la conferencia de Yale y tratamientos conductuales
para enfermedades médicas como presion sanguinea elevada, ansiedad asociada a patron de
conducta tipo A, factores psicolégicos asociados a la incidencia de cancer y desdérdenes
neuromusculares.

Desde ese momento la medicina conductual, present6 un rapido desarrollo evidenciado en
un gran numero de articulos publicados en revistas especializadas, el surgimiento de grupos de
investigacion en institutos de salud, entre ellos National Institute of Health, National Heart, Lung
and Blood, National Cancer Institute, National Institute of Child Health and Human
development, y National Institute of Dental Reserch (Godoy, 2009), posibilitando un constante
desarrollo de conocimientos, clarificando de forma paulatina el rol de los factores psicologos en
la salud-enfermedad, mejorando los tratamientos utilizados, e incrementando el numero de
profesionales dedicados al 4rea.

De esta manera a través de los avances en el area, el ambito de aplicacion de la medicina
conductual se ha ido ampliando hasta incluir aspectos relacionados con la promocion salud,
prevencion de la enfermedad, asi como la intervencion ante la enfermedad ya sea cronica o
aguda; buscando fomentar la adherencia a protocolos médicos basados en evidencia, en
enfermedades agudas, cronicas y cuidados paliativos. (Davidson et al., 2003)

A partir de la revision anterior, se evidencia que la medicina conductual es un campo que
desde sus inicios ha tenido un amplio panorama de trabajo y una posibilidad prometedora para
generar y aplicar conocimiento. El area alin se encuentra en construccion, cada vez existen mayor

cantidad de avances en conocimientos tedricos, andlisis de efectividad de las estrategias



implementadas y mayor uso de elementos tecnologicos, ampliando asi la posibilidad de
evaluacidn y seguimiento de los pacientes; se puede decir, que mas que una disciplina estatica, la
medicina conductual es més un continuo investigacion —accion; por ello en el siguiente apartado,

se presentaran los temas de investigacion actuales y areas de interés.

1.3 Temas de investigacion actuales

El doble caracter investigacién-aplicacion de la medicina conductual, ha propiciado un
avance acelerado evidente en el nimero de articulos, institutos y agremiaciones; dando como
resultado protocolos de intervencion, fortalecimiento de fundamentos conceptuales, incremento
de las enfermedades médicas abordadas, ampliacion en el espectro del proceso salud enfermedad
que interviene, pues ademds del tratamiento de la enfermedad, se incluyen actualmente,
actividades de promocion de la salud, prevencion de la enfermedad y manejo de etapa terminal de
enfermedades cronicas. De esta manera, la medicina conductual ha tratado de dar respuesta a las
necesidades que van surgiendo, por ello el presente apartado describe algunos temas actuales y

tendencias de investigacion futuras.

1.3.1 Temas relacionados con intervenciones

Son innumerables los avances e investigaciones en este tema; a continuacion se presentan
aquellos relacionados con los aportes de la imagenologia cerebral, pues han permitido la
identificacion de correlatos cerebrales correspondientes a padecimientos fisicos o aspectos
psicologicos, conduciendo al desarrollo de intervenciones y el establecimiento de criterios para
evaluar el impacto de los tratamientos.

Por ejemplo, en el dolor de miembro fantasma, se ha observado a través de las tecnologias
de imagenes la existencia de cambios corticales en la zona que representa la extremidad afectada;
dichos cambios han podido ser revertidos mediante la implementacién de la terapia del espejo,
evidencia que se hace explicita a través de estudios de imagenes cerebrales (Keefe, 2011).

En esta misma linea, en el area del dolor las técnicas de imagenologia cerebral han
permitido identificar las areas cerebrales en las cuales se representa el dolor, principalmente
talamo, cortex y sistema limbico, conduciendo a la conceptualizacion de una “neuromatrix del
dolor”; permitiendo, en primera medida, comprender la forma en que los aspectos psicosociales,

tales como los sensoriales, cognoscitivos, afectivos, conductuales, sociales y culturales, influyen



10

en el dolor; en segunda medida, la identificacion de zonas cerebrales que pueden ser modificadas
a partir de intervenciones conductuales. (Keefe, 2011)

Las intervenciones para este tema, se dirigen al uso de técnicas tales como hipnosis,
biofeedback de iméagenes neurales de la neuromatrix en tiempo real, biofeedback por medio de
electroencefalografia neural para generar cambios rapidos en patrones de actividad cerebral
persistentes en el dolor; existen resultados previos que indican que las personas pueden aprender
a controlar estos aspectos. De esta forma méas adelante se puede ensefiar a las personas a usar
estas formas de control neural, no solo para manejar sintomas sino también pensamientos y
sentimientos asociados a ellos. (Keefe, 2011)

Por otro lado, se ha presentado un auge en las investigaciones relacionadas con la
importancia de factores genéticos en el dolor; de esta manera, se ha identificado que existen
factores de riesgo para el “dolor persistente”, tales como la susceptibilidad al dolor y al estrés
psicoldgico, y que éstos se asocian a variaciones genéticas. Este tipo de hallazgos permiten
comprender diferencias individuales en cuanto al desarrollo del padecimiento y en la respuesta a
tratamientos (Keefe, 2011).

A partir de estos estudios, se lograra una mayor comprension del fenomeno del dolor y
mejorar las formas de tratamiento, llegando incluso a contar con perfiles de riesgo, que permitan
realizar actividades preventivas y tratamientos ajustados a las caracteristicas individuales,
incluyendo opciones farmacoldgicas, conductuales o combinadas; lo cual conduciria a
tratamientos mas eficaces, logrando una mayor adhesion al tratamiento (Keefe, 2011; Smith,
Kendall, & Keefe, 2002).

Contar con datos confiables respecto a los fendémenos intervenidos es un aspecto muy
importante, pues es mediante éstos que se puede identificar si el tratamiento utilizado generd
efectos; por otro lado, es innegable el avance tecnoldgico actual, que ha permitido el desarrollo
de dispositivos electronicos que cuentan con multiples funciones: son portables, permiten el
almacenamiento de datos, tienen conectividad, son intuitivos y tienen una interface amigable. Por
ejemplo, software que puede instalarse en el teléfono modvil y permite a las personas recordar y
contabilizar la cantidad de agua que consume, el tiempo de ejercicio que realiza, las calorias
utilizadas, el ritmo cardiaco, entre muchos otros.

Esta situacion plantea una oportunidad para la medicina conductual, pues mas adelante

seria posible el uso de elementos tecnoldgicos como sensores y monitores miniatura, para
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facilitar a los pacientes el registro de informacion fisiologica, psicologica; y asi utilizarlos en el
tratamiento mediante la comparacion con autoreportes, respuestas fisioldogicas y eventos
ambientales; permitiendo que las personas puedan tener una mayor comprension de las
contingencias en que su problemadtica se presenta, establecer estrategias de control y manejo, o
facilitar el monitoreo de cambios de estilos de vida (Keefe, 2011).

La tecnologia no so6lo ha mostrado su potencial para recabar y almacenar informacion,
también ha permitido el desarrollo de intervenciones; tal es el caso de realidad virtual, utilizada
para el manejo del dolor, a través del principio basico de distraccion cognitiva, intervenciones
realizadas han presentado resultados favorables en los cuales el dolor reportado disminuye al
utilizar estas estrategias (Keefe, 2011).

Otros temas que han presentado un incremento en la investigacion en medicina
conductual, estdn asociados con areas de reciente interés para la medicina, entre ellos la salud
reproductiva de la mujer y la etapa final en la enfermedad renal; otros se derivan de los avances
en tratamientos médicos que tienen impacto en aspectos psicologicos, tales como el trasplante
renal, pues estos requieren cambios en estilos de vida de los donadores y los pacientes (Smith,

Kendall, & Keefe, 2002).

1.3.2 Aspectos conceptuales y tedricos

Al ser un area ligada a la terapia de conducta, la medicina conductual tiene un enfoque
metodologico definido, que guia intervencion e investigacion, en esa medida y con el cuerpo de
conocimientos existente, se han elaborado una serie de teorias que posibilitan la interpretacion de
los hallazgos empiricos y el avance cientifico de esta area interdisciplinar (Dekker, 2008); a
continuacion se describen algunos elementos de los enfoques tedricos que se han analizado.

La mayoria de teorias desarrolladas para el 4rea de la salud tienen su referentes en
modelos derivados del cambio comportamental, y se basan principalmente en el
condicionamiento clasico, el condicionamiento operante, la desensibilizacidon sistematica y la
terapia cognitivo conductual, a partir de ellas se realizan extensiones al area de la salud
(Hernandez-Pozo, 2010).

Las principales teorias utilizadas en medicina conductual que abordan aspectos
relacionados con salud y los factores psicoldgicos son las siguientes: teoria de estrés y regulacion
emocional, desarrollada por autores como Seyle, Lazarus y Folkman y Miller. Teorias de

personalidad y salud, la mas conocida tiene que ver con la personalidad tipo A y el desarrollo de
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enfermedades cardiovasculares, sus autores mas reconocidos fueron Friedman y Roseman.
Teorias de conducta saludable, en las cuales se describen las relaciones entre conductas y
prondsticos de enfermedades y salud, utilizados en el area de actividad fisica, los autores mas
reconocidos son Bouchard, Shephard, Sutton y McPherson (Dekker, 2008).

Las teorias cognitivo sociales en salud conductual, dentro de las que se encuentran el
modelo de creencias en salud, la teoria de motivacion a la proteccion, la teoria de la accion
razonada y la teoria de la conducta planeada; se agrupan en esta categoria pues en éstas, las
expectativas son un aspecto fundamental en los resultados en la conducta. Otro grupo de teorias
lo componen aquellas que consideran las motivaciones como determinantes del cambio
comportamental, destacandose el modelo de Prochaska y Diclementi (Dekker, 2008).

Teniendo en cuenta el estado actual del area es posible analizar los modelos teodricos
utilizados, con el fin de determinar la utilidad de los mismos frente a la conceptualizacion, la
forma en que las teorias establecen relaciones entre variables que explican un fendmeno, asi
como la capacidad de prediccion. En esa medida los modelos tedricos deben poseer
caracteristicas que permitan resumir y predecir fenomenos, ademas de ser contrastables.
(Hernéndez-Pozo, 2010)

En medicina conductual se esta llegando a este punto, por ejemplo un analisis realizado
por Herndndez-Pozo (2010), en el que compara tres modelos conceptuales utilizados en medicina
conductual: estrés y regulacion emocional, teoria de la conducta saludable: salud enfermedad y
teoria de la personalidad y la influencia en la salud.

Es necesario continuar con el desarrollo y consolidacion de las teorias del area, dado que
las intervenciones que estan basadas en teorias son mas efectivas, para explicar y lograr cambios

conductuales (Marteau et al., 2006).

1.3.3 Medicina conductual basada en la evidencia

Debido a la diversidad de opciones en psicoterapia, se genero, hacia 1990, una demanda
social para que se evaluaran los tratamientos psicolégicos y que las personas contaran con
criterios para elegir entre las diferentes opciones de terapia; esto condujo a la creacion de un
grupo de trabajo de la APA, denominado “Task Force on Promotion and Dissemination of
Psychological Procedures”, que establece criterios para la validacion empirica de las
intervenciones, elabora un listado de intervenciones que han mostrado eficiencia, cuenta con

manuales de procedimientos y entrenamiento profesional (Mustaca, 2011).
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Por otro lado, desde la década de los 80 ha surgido en el area médica un paradigma
denominado “medicina basada en la evidencia”, el cual busca que el tratamiento recibido por el
paciente sea el mejor, teniendo como base la toma de decisiones responsable por parte del equipo
médico, considerando tres aspectos: hallazgos de evidencia cientifica, necesidades del paciente y
experiencia del profesional (Davidson et al., 2003; Landa, Martinez, y Sdnchez, 2013; Mustaca,
2011). Al ser un area interdisciplinar en constante relacion con las ciencias biomédicas, y buscar
una mejora constante en las intervenciones utilizadas, la medicina conductual se ha vinculado a
este paradigma, generando una corriente de investigacion y aplicacion de esta area.

La medicina conductual basada en la evidencia, tiene como objetivo brindar la mejor
intervencion psicoldgica mediante la seleccion del tratamiento mas adecuado para cada paciente a
través de un proceso de tomas de decisiones, en la cual se considere tanto el criterio del médico
conductual como las necesidades y expectativas del paciente. (Davidson et al., 2003; Landa et al.,
2013). En esa medida la medicina conductual basada en la evidencia tiene como criterios los
mismos que la medicina basada en la evidencia.

Para elegir la mejor intervencion, se han determinado cinco pasos, 1) plantearse preguntas
relacionadas con el problema del paciente, 2) buscar e identificar la mejor evidencia cientifica
disponible, 3) evaluar utilizando criterios relacionados con el nivel de evidencia las
intervenciones disponibles, 4) identificar la posibilidad de aplicar el tratamiento, teniendo en
cuenta las caracteristicas personales, ambientales, sociales y las condiciones hospitalarias, para
por ultimo 5) evaluar la efectividad de la intervencion (Landa et al., 2013; Mustaca, 2011).

Teniendo en cuenta la novedad de este paradigma, se generan requerimientos novedosos
para los médicos conductuales, entre ellos, conocimiento de los principios de la medicina basada
en la evidencia, habilidades para busqueda de informacion y evidencia cientifica disponible, junto
con un necesario cambio en los reportes de investigacion (Landa et al., 2013). Ademas, se ha
observado que no existe conocimiento de parte de los investigadores y clinicos en medicina
conductual, en lo referente a sistemas y paneles para revision de investigaciones, paso necesario
para identificar las practicas y guias basadas en la evidencia, lo cual dificulta su desarrollo y
aplicacion (Davidson, Trudeau, Ockene, & Kaplan, 2004).

Un elemento que subsana ésta falta de conocimiento es el establecimiento de criterios de
evaluacion de los reportes de investigacion, mediante guias para evaluar la eficiencia de una

investigacion, uno de ellos es el (Consolidated Standards for Reporting Trials) CONSORT, éste
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cuenta con 22 criterios para identificar intervenciones basadas en la evidencia y evitar la
realizacion de estimaciones sesgadas (Mustaca, 2011); sin embargo, debido a las caracteristicas
propias de la medicina conductual se requieren cinco criterios adicionales, debido al tipo de
problematicas abordadas.

Estos cinco criterios para medicina conductual son: describir el entrenamiento recibido
por el clinico, la supervision recibida frente al caso abordado, la relacion terapéutica entre
paciente y proveedor, la forma de evaluar el éxito del tratamiento brindado, y el monitoreo de la
adhesion al tratamiento (Davidson et al., 2003).

Por otro lado, actualmente se utilizan los ensayos clinicos aleatorizados (Randomized
clinical trials RTC), éstos hacen parte de la medicina basada en la evidencia, surgen para tratar
de disminuir la brecha existente entre investigacion y practica, pues ésta aun es significativa,
debido, principalmente, a que las investigaciones realizadas no son aplicables a contextos reales;
estos ensayos son ademads, el método estdndar para obtener evidencia respecto a la efectividad de
los tratamientos. En esa medida, los ensayos clinicos han sido utilizados también por la medicina
conductual basada en la evidencia (Glasgow, Davidson, Dobkin, Ockene, & Spring, 2006).

A través de los ensayos es posible comparar diferentes tratamientos y evaluar sus
resultados, de forma que tanto los profesionales del area de intervencidon como los encargados de
la politicas plblicas puedan tomar decisiones respecto a las intervenciones mas convenientes en
areas de prevencion, de tratamiento de enfermedades cronico degenerativas, logrando de esta
manera disminuir la brecha existente entre investigacion y practica (Glasgow et al., 2006).

Los ensayos clinicos aleatorizados se desarrollan a través de etapas, de la siguiente
manera: la etapa 1 evalua la intensidad de la intervencidn, tiempos, mecanismos de accidon
tolerancia y seguridad; la etapa 2 evalla la eficacia preliminar mediante el control de variables
intervinientes; la etapa 3a compara los resultados del tratamiento con otras opciones, por ejemplo
un placebo o grupos control; por ultimo se realiza la etapa 3b, que implica la realizacion de
ensayos clinicos empiricos (Practical clinical trials PCT) en los cuales se busca conocer la
validez externa, las implicaciones en politicas publicas y la utilidad de la intervencion (Glasgow
et al., 20006).

Los ensayos clinicos empiricos también se han empezado a realizar en medicina
conductual, lo cual indica que ya se cuentan intervenciones que han cumplido con las primeras

fases, es decir que son intervenciones efectivas, que tienen resultados positivos frente a las
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problematicas abordadas, y lo que se busca es lograr validez externa para que los resultados
tengan impacto en politicas publicas y en desarrollo de guias clinicas.

En medicina conductual esta fase de los ensayos se denomina “ensayos conductuales
empiricos” (Practical behavioral trials PBT), éstos requieren: a) evaluar los resultados en
términos de costo, generalizacion y calidad de vida; b) evaluar la intervencion realizada por los
clinicos; c) evaluar la generalizacion considerando participantes, escenarios, equipo de
intervencion, y resultados, d) comparar resultados con los costos en términos econdmicos; ¢)
comparar alternativas clinicas, f) contar con muestras de participantes heterogéneas, g) incluir
escenarios y clinicos diversos, haciendo que sean representativos (Glasgow et al., 2006).

Adicionalmente, los ensayos conductuales empiricos, deben cumplir con dos elementos
claves, primero la intervencidon se caracteriza por utilizar teoria, procedimientos y estrategias
conductuales; en segunda medida, los resultados primarios implican cambios conductuales en
pacientes, clinicos, familiares o amplios sistemas, incluyendo aqui por ejemplo las politicas
publicas (Glasgow et al., 20006).

Otros elementos que son especial importancia incluyen el entrenamiento de los clinicos,
describir la preparacion y experiencia necesarias para realizar las intervenciones (p.e.
especializacion, conocimientos de las terapias, experiencia en las implementacion de las mismas),
tener en cuenta las necesidades y preferencias de los pacientes, desarrollar y dar a conocer
algoritmos para realizar intervenciones a la medida de acuerdo a los resultados observados en
cada paciente y considerando su evolucion (Glasgow et al., 2006).

Es necesario comprender que toda la informacion derivada de los ensayos clinicos tiene
fortalezas y debilidades, para realizar los ensayos conductuales empiricos, se requiere una
variedad de disefios de investigacion, de aproximaciones y preguntas. Sin embargo, los resultados
derivados de estas investigaciones, generan evidencia que se caracteriza por ser contextual,
practica y robusta; los ensayos conductuales empiricos, mejoran la validez externa mientras
mantienen la validez interna, permiten la generalizacién de los resultados, para lograr una
integracion entre investigacion, practica y politicas. Esto conducira a la aplicacion de los
hallazgos en el mundo real, ampliar los contextos en los cuales se desarrollan las intervenciones y
lograr aproximaciones rigurosas y relevantes (Glasgow, 2008), permitiendo cambios en el

desarrollo de la ciencia que tengan repercusiones en las politicas de salud (Marteau et al., 2006).
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Los elementos anteriores son soOlo algunas muestras de los temas de investigacion
actuales, teniendo en cuenta las caracteristicas de la medicina conductual se evidencia que es un
area que tiene multiples posibilidades de desarrollo; un ejemplo de ello es un analisis prondstico
realizado por expertos, en el cual indicaban que la medicina conductual, junto con las guias de
practica clinica, la farmacoterapia, la terapia basada en la evidencia, son areas de creciente

expansion (Mustaca, 2011; Norcross, Hedges, & Prochaska, 2002).

1.4 Programa de residencia en Medicina Conductual

Como se ha evidenciado en los aparados anteriores la medicina conductual es un area de
trabajo altamente especializada, se requiere que los profesionales cuenten con una formacion que
permita comprender el proceso de salud enfermedad, tanto en los aspectos biomédicos, como los
factores psicosociales; junto con el desarrollo de competencias para seleccionar y ejecutar las
intervenciones, derivadas de investigacion, acordes con la problematica abordada. En el siguiente
apartado se presenta el programa de residencia en medicina conductual de la UNAM, en el cual
se desarrollaron las actividades del reporte de experiencia profesional y la investigacion

realizada.

1.4.1 Caracteristicas

La Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional Auténoma de México tiene como
parte de su programa de estudios de posgrado el Doctorado y Maestria en Psicologia; ésta Gltima
se caracteriza por ser profesionalizante, es decir, la formacion se presenta en escenarios reales en
los cuales el estudiante ha de poner en practica los conocimientos tedricos y practicos adquiridos
durante su formacidn, para lograr el desarrollo de competencias altamente especializadas; para
ello la maestria cuenta con varias residencias, agrupadas en tres grandes areas: a) psicologia
aplicada a la educacion y al desarrollo humano, b) psicologia aplicada a procesos sociales,
organizacionales y ambientales y c) psicologia aplicada a la salud, en esta tltima se encuentra la
residencia en Medicina Conductual (Facultad de Psicologia. UNAM, 2014).

Teniendo en cuenta el panorama de salud a nivel mundial y nacional, en el cual se
evidencian necesidades del trabajo de los psic6logos en el area de salud, por un lado, y la falta de
profesionales especializados en el area, la residencia se dio a la tarea de buscar un modelo de
formacion de psicologos altamente especializados para la intervencion en el area de la salud

(Reynoso-Erazo, 2013b).
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La residencia en medicina conductual fue una de las primeras en incluirse y organizar su
plan de estudios dentro del programa de maestria y doctorado que se modificé en 1998, inici6 las
actividades de formacion de profesionales en el area de la salud en el afio de 1999 (Reynoso-
Erazo, Bravo-Gonzélez, Anguiano-Serrano, y Mora-Miranda, 2012).

El programa de residencia tiene como supuestos fundamentales a) lograr en el alumno el
desarrollo de competencias mediante el aprendizaje en escenario reales, esto es “aprender
haciendo”, b) una relaciéon docencia-servicio-investigacion en la cual el alumno desarrolla
conocimientos, aprende a implementar técnicas derivadas de la investigacion, a la vez que presta
un servicio a la comunidad mediante la ejecucion de sus actividades en hospitales e institutos de
la ciudad de México y a partir de este desarrolla investigaciones, cumpliendo de esta manera con
uno de los pilares de la medicina conductual la retroalimentacion constante entre investigacion y
practica; c) utilizar un enfoque de solucion de problemas en escenarios reales y d) utilizar un
marco cognitivo conductual (Reynoso-Erazo, Hernandez-Manjarrez, Bravo-Gonzalez, y

Anguiano-Serrano, 2011).

1.4.2 Etapas de formacion

El programa académico estd compuesto por dos etapas, la primera de preparacion y
entrenamiento en instalaciones universitarias, con duracion de 7 meses, la segunda de residencia
en ambito hospitalario, en instituciones de salud de segundo y tercer nivel de atencidn,
actividades que se desarrollan durante 18 meses. Durante la primera fase, se realiza una
preparacion mediante talleres, para fortalecer elementos tedricos que permitan el manejo de
aspectos psicologicos que se presentan en el ambito médico, junto con entrenamiento en
intervencion clinica en el centro de servicios psicoldgicos de la Facultad de Psicologia (Reynoso-
Erazo, 2013b).

Para ello se brindan talleres que permiten la contextualizacion del rol del psicologo en el
ambito de la salud (panorama de la salud, desarrollo de la medicina conductual y escenarios de
intervencion), el conocimiento de los aspectos psicologicos relacionados con la salud (estrés y
enfrentamiento), temas médicos basicos (anatomia y fisiologia general), aspectos administrativos
y de manejo de comunicacion interdisciplinar (manejo de expediente), estrategias de evaluacion
pre y post intervencidon (entrevista, instrumentos de evaluacion) y técnicas de intervencion
(relajacion, solucion de problemas, habilidades de enfrentamiento, detencion de pensamiento,

entre otros).
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Todos estos talleres como preparacion para problematicas que se han de intervenir en la
segunda fase, entre ellos manejo de estado de animo relacionado con situaciones hospitalarias
(p.e. ansiedad, depresion), aspectos relacionados con la adaptacion al entorno hospitalario tales
como miedo a lo desconocido, estrés, intervencion en crisis, preparacion para procedimientos
invasivos, junto con aspectos relacionados con la adaptacion a condiciones cronicas, tales como
adhesion terapéutica y psicoeducacion (Reynoso-Erazo et al., 2011).

Para lograr que el estudiante tenga un mayor conocimiento y pueda intervenir desde un
marco cognitivo conductual en el contexto hospitalario, comprendiendo que la persona interactiia
y reacciona frente a este medio, frente a su enfermedad, a través de aspectos psiquicos tales como
pensamientos, emociones, creencias frente a la enfermedad, el personal de salud, su pronostico,
sus sintomas (Reynoso-Erazo, 2013b).

De esta manera, ya con los conocimientos necesarios, se continua a la segunda fase que
consiste en el entrenamiento en escenarios reales, los coordinadores del programa asignan los
residentes a diferentes servicios en las instituciones en las cuales existe convenio; los servicios se
caracterizan por brindar atencion a pacientes con diagndsticos de enfermedades crénico
degenerativas, las cuales tienen un tratamiento y manejo en caso fase terminal, mejorando la
calidad de vida. A pesar de que la medicina conductual tiene un mayor alcance, la residencia
especializa sus actividades en enfermedades cronicas, trabajando en un contexto hospitalario y en
la intervencion a la persona que enferma (Reynoso-Erazo, 2013b).

En este escenario, se presenta la posibilidad al estudiante de integrarse al equipo
interdisciplinar para poner en practica la evaluacion conductual, mediante registros, instrumentos
de evaluacion, observacion directa y entrevistas, para posteriormente intervenir a través de las
técnicas derivadas de la investigacion y finalmente evaluar los efectos de la intervencion.

Es precisamente en este momento de la formacion en el cual el residente ha de aprender
los principios basicos de la medicina conductual, entre ellos realizar el trabajo bajo un marco
tedrico cognitivo conductual, realizando analisis basados en datos y analizados a través de
aspectos conceptuales, hacer uso en la cotidianidad de la metodologia cientifica, manejando
disefios de investigacion, principalmente de caso unico, aplicando intervenciones derivadas de la
investigacion y realizando seguimientos a los pacientes, una vez la intervencion ha finalizado

(Reynoso-Erazo et al., 2011).
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Recientemente el programa ha tenido una modificacion en los tiempos de practica, de
forma que la residencia en escenarios médicos es de 18 meses, iniciando en febrero y terminando
en junio del afio siguiente. Una vez finalizados los 18 meses de practica, continua la tercera fase
que implica la elaboracion del reporte de experiencia en el cual el estudiante da cuenta de los
logros alcanzados en términos de competencia profesional, el cual se caracteriza por presentar
evidencia de las actividades realizadas durante el tiempo de servicio, siendo consistente a nivel

teorico, logico y metodoldgico (Reynoso-Erazo, 2013b).

1.4.3 Modelo de formacion: Supervision

Para lograr el aprendizaje por competencias la residencia desarrolld un modelo basado en
la supervision académico-practica, para ello cada estudiante cuenta con un tutor académico, un
supervisor académico y un supervisor in situ. De forma que exista constante supervision y apoyo
para los estudiantes durante el proceso de formacién, ante las problematicas complejas que se
presentan en los escenarios hospitalarios (Reynoso-Erazo, 2013b).

En este contexto, el supervisor in sifu, es un psicélogo que integra el equipo de trabajo de
la institucion de salud, quien ademas de realizar una supervision constante y aclarar dudas
relacionadas con el manejo de los casos, brinda apoyo en la formacion relacionada con aspectos
institucionales y las politicas internas de la organizacion. Por otro lado, el supervisor académico,
tiene como caracteristica principal la experiencia docente, a diferencia del supervisor in situ la
supervision es semanal, para apoyar en el manejo tedrico y de intervenciones (Reynoso-Erazo,
2013b).

Para subsanar algunas dificultades relacionadas con las distancias y los tiempos que
afectan la supervision la residencia ha buscado alternativas basadas en el uso de herramientas de
internet para facilitar el acceso a documentos, la participacion en cursos (Reynoso-Erazo et al.,

2012).

1.4.4 Competencias a desarrollar
A partir del programa académico, se espera que los egresados de la residencia logren
desarrollar de forma gradual las competencias profesionales que se listan a continuacion:

(Reynoso-Erazo, 2013b, p 18).
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= “El manejo de la entrevista psicoldgica de exploracion, orientacion, canalizacion y de
evaluacion diagnostica desde la perspectiva conductual.

» La evaluacion y medicion psicoldgica cognitivo-conductual, que implica disefio y elaboracion
de hojas de registro, aplicacion, calificacion e interpretacion de instrumentos de evaluacion
diagnostica.

= La elaboracion del diagnostico.

= El expediente clinico: manejo, organizacién y actualizacion del mismo (altas, bajas,
interconsultas, canalizaciones, evaluaciones, programas de intervencion).

= La elaboracién de programas cognitivo - conductuales de intervencion (entrenamiento en
relajacion, entrenamiento asertivo, entrenamiento en soluciéon de problemas y toma de
decisiones, entrenamiento en autocontrol, entrenamiento en manejo de grupos, entrenamiento
en reduccion de estrés, etc.).

= El registro de sus actividades asi como la elaboracion de resimenes de cada sesidon que se

lleve a cabo.”

Teniendo en cuenta, las caracteristicas de la residencia en medicina conductual, se
presenta en el capitulo tres el reporte de experiencia derivado de la segunda fase de formacion del
programa académico, esto con el fin de evidenciar las competencias alcanzadas para el ejercicio
de la practica profesional en el area de la salud, desde la medicina conductual.

En el anterior capitulo se presentaron los principales elementos del area de trabajo
conocida como Medicina Conductual, la cual por sus caracteristicas de trabajo permite una
intervencion en escenarios de salud-enfermedad, donde los elementos psicologicos tales como
pensamientos, emociones y conductas, se abordan bajo un enfoque con metodologia cientifica,
utilizando los conocimientos derivados de investigaciones.

Considerando que la residencia se enfoca en el manejo de enfermedades cronicas en
instituciones hospitalarias, asi como la importancia para los médicos conductuales de conocer los
aspectos biomédicos del padecimiento y su tratamiento, se presenta en el siguiente capitulo una
revision de los aspectos biomédicos de las enfermedades oncoldgicas, junto con sus
implicaciones psicosociales, pues fueron estas las que se abordaron en los tres servicios en los

que fueron escenarios de la practica.
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CAPITULO I ENFERMEDADES ONCOLOGICAS

El reporte de experiencia contiene informacion de las actividades realizadas en los
servicios de oncopediatria, oncologia y clinica del dolor del Hospital Juarez de México; estos
servicios tienen como caracteristica comun brindar atencidon a personas que presentan
diagnosticos oncoldgicos en distintas etapas del ciclo vital y en las diferentes fases de la
enfermedad, se presentd entonces la oportunidad de intervenir en aspectos relacionados con el
diagnostico, adaptacion a la enfermedad, tratamiento médico, recaidas, fase terminal y muerte.

Es importante para los psicologos dedicados al area de la salud, especialmente en
medicina conductual, tener conocimiento de los aspectos médicos relacionados con la
enfermedad, pues esto permite comprender el rol de los factores psicologicos, determinar los
objetivos y técnicas de intervencion utilizadas, ademas de facilitar la comunicacion y trabajo
interdisciplinar con el equipo médico. A continuacidn se presentan aspectos relacionados con las
enfermedades oncoldgicas, entre ellos la epidemiologia, los tratamientos més cominmente
utilizados, los efectos de esos tratamientos, haciendo énfasis en aspectos psicosociales y las

técnicas utilizadas desde medicina conductual para abordarlos.

2.1 El cancer

En la actualidad el cancer es una de las enfermedades cronico-degenerativas que se
presenta con alta frecuencia en la poblacion mundial, independientemente del nivel de desarrollo
de los paises. El cancer se identifica como una de las primeras causas de mortalidad, lo cual ha
generado la necesidad de desarrollar acciones de prevencion e intervencion desde diferentes
instancias a nivel mundial y local; asimismo, las tendencias indican un aumento progresivo de la
morbilidad y mortalidad asociada a esta enfermedad durante los proximos afios (World Health
Organization [WHO], 2005).

Segun la OMS el cancer se define como “un proceso de crecimiento y diseminacion
incontrolados de células. Puede aparecer prdacticamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor
suele invadir el tejido circundante y puede provocar metdstasis en puntos distantes del
organismo” (WHO, 2014, parr. 1).

De igual manera, el cancer se caracteriza por un crecimiento desmesurado de células, asociado
a cambios en el material genético de éstas, adicionalmente estas células pueden dispersarse a

organos lejanos a través del sistema linfatico y el sistema sanguineo; el cancer no es una sola
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enfermedad, existen mas de 100 tipos diferentes, los cuales toman el nombre de las células u
organo afectado (National Cancer Institute [NCI], 2013).

Los factores de riesgo para el cancer incluyen la exposicion a carcindgenos fisicos
(radiacion ultravioleta e ionizante), quimicos (benzoapireno, formaldehido, amianto) y biologicos
(infecciones por virus, bacterias y parasitos); adicionalmente se han identificado factores de
riesgo asociados al estilo de vida como el consumo de alcohol y tabaco, aspectos relacionados
con alimentacidon (deficiencias en consumo de frutas y verduras), sobrepeso u obesidad e
inactividad fisica, estos ultimos son comunes para otras enfermedades cronico-degenerativas
como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares y las enfermedades respiratorias cronicas

(American Cancer Society [ACS], 2012; WHO, 2007a).

2.2 Epidemiologia

Esta enfermedad afecta a gran cantidad de personas, debido a la multiplicidad de factores
involucrados en su desarrollo, los cuales incluyen desde aspectos genéticos, hasta ambientales
incluyendo los estilos de vida. Para el afio 2002, los datos de la OMS indicaban que 24,6 millones
de personas vivian con cancer a nivel mundial, se identificaron ademas 10.9 millones de nuevos
casos y este padecimiento fue la causa de muerte de 6.7 millones de personas, lo cual
corresponde aproximadamente al 12.5% de la mortalidad mundial, superando ampliamente la
mortalidad asociada a otras enfermedades, incluso cuando éstas son tomadas en conjunto (WHO,
2005).

Los datos indican que en los afios siguientes ésta continuara siendo la tendencia, los
calculos para el afio 2020 consideran alrededor de 16 millones de nuevos casos, es decir, un
incremento aproximado del 50% en comparacion con los 10.9 millones de casos diagnosticados
en el afio 2002 (WHO, 2005). Teniendo en cuenta la cantidad de personas que estan afectadas
directamente por la enfermedad, asi como el costo econdmico y social de la misma, el cancer se
considera un problema de salud publica.

Meéxico, al igual que la mayoria de paises, presenta tendencias similares, tanto en la
morbilidad como la mortalidad asociada a cancer, ademas los tipos de cancer mas frecuentes
comparten caracteristicas tanto de pais desarrollado (cancer de prdstata, mama y colon) como de
pais en desarrollo (cancer de higado, estobmago y cuello uterino). De esta manera, al revisar las 20
primeras causas de muerte para el ano 2008 (Sistema Nacional de Informacion en Salud

[SINAIS]), se encuentran las siguientes:



23

Tabla 1. Principales causas de muerte a nivel nacional 2008.

Orden Descripcion Defunciones Porcentaje
13 Tumor maligno de traquea, bronquios y ~ pulmon 6697 1.2
14 Tumor maligno del estomago 5509 1.0
16 Tumor maligno de la prostata 5148 1.0
17 Tumor maligno del higado 5037 0.9
18 Tumor maligno de la mama 4840 0.9
20 Tumor maligno del cuello del atero 4031 0.7
Total 31262 5.7
Fuente SINAIS

Estos datos permiten observar que, cada uno de los seis tipos de cancer no representan
mas del 1,2% de la mortalidad, sin embargo, al consolidar las defunciones asociadas a cancer los
casos aumentan a 31,262 casos, una cifra que se aproxima a la mitad de mortalidad por diabetes,
la primera causa en México con 75,572 fallecimientos.

Con respecto al sexo, se observa que, en México, los principales tipos de cancer que se
presentan en mujeres son, en su orden, tumor maligno de: mama, cuello del utero, higado,
estobmago, traquea, bronquios y pulmoén, colon-recto y pancreas. Los hombres presentan
principalmente tumor maligno de: préstata, traquea, bronquios y pulmoén, estobmago e higado
(SINALIS, 2008).

En la poblacion infantil, los padecimientos oncoldgicos son poco frecuentes; los tipos de
cancer que se presentan con mayor frecuencia son, en su orden, las leucemias (linfocitica y
mieloide), los tumores de sistema nervioso central (gliomas y meduloblastomas), en menor
proporcidn se presentan linfomas, osteosarcomas y sarcomas (Organizacion Panamericana de la
Salud [OPS] y Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2008).

En México, para el periodo entre 2005 a 2010 se presentd un total de 3569 casos, de los
cuales 1266 (35%) no cuentan con diagnostico especifico, para los restantes 2303 la distribucion
del diagnostico se presenta en la tabla 2. De los cuales las leucemias tienen el mejor pronostico,
respecto a remision y sobrevida. La proporcidn relacionada con el sexo, indica que ésta es mayor

en el sexo masculino con 54.9% mientras que el femenino es de 45.1%.
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Tabla 2. Porcentajes de Prevalencia de cancer en nifios y adolescentes 2005-2010

Tipo histolégico %
Leucemia 30
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 17.1
Tumores del sistema nervioso central 11.9
Tumores del sistema nervioso simpatico 34
Retinoblastoma 4.0
Tumores renales 59
Tumores hepaticos 1.7
Tumores 6seos 8.2
Sarcomas de tejidos blandos 6.9
Tumores de células germinales 7.0
Carcinomas y otras neoplasias epiteliales 1.1
Neoplasias inespecificas 2.6

Fuente: SINAVE, DGE, Secretaria de Salud; 2011

A diferencia de los canceres en adultos, no hay claridad de los factores de riesgo que estan
involucrados, algunos aspectos que pueden tener relacion son cambios genéticos, exposicion a
radiaciones o virus que generan infecciones, pero no existen certezas al respecto (ACS, 2012).

Debido a los avances en tratamientos médicos, se ha logrado una diminucién de la
mortalidad e incrementos en la supervivencia de 5 afios para el cancer infantil, llegando a ser del
80% en algunos casos (p.e. leucemias), dependiendo de: tipo de céncer, diagnostico oportuno,
acceso y adhesion a un tratamiento (ACS, 2012). Los tratamientos de eleccion para esta
poblaciéon son quimioterapia, desviacion de liquido cefalorraquideo, radioterapia, espera
vigilante, trasplante de células madre (NCI, 2012).

En Meéxico, los datos indican que anualmente se presentan 7000 nuevos casos, la
prevalencia se sitia en 18,000 nifios y adolescentes, de los cuales 10,000 no cuentan con
servicios de salud, lo cual dificulta el acceso a un tratamiento (Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemiologica [SINVE], Direcciéon General de Epidemiologia [DGE], & Secretaria de salud,
2011), ésta es una dificil situacion dado que buena parte de los canceres infantiles tienen buena
respuesta con un tratamiento oportuno y adecuado, son factores de desigualdad y falta de acceso
a servicios los que generan este panorama.

A partir de los datos descritos anteriormente con relacion al cancer, es posible
considerarlo una problematica de salud publica, dada la gran cantidad de personas que presentan
la enfermedad, la mortalidad asociada, los costos econdomicos y sociales del tratamiento.

Teniendo en cuenta el alto nimero de personas que presentan esta enfermedad y la

mortalidad asociada a la misma, se han realizado investigaciones y mejoraras en las técnicas de
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diagnostico y tratamiento. Dichos avances han logrado que la enfermedad que en principio se
consideraba mortal tenga, en este momento, posibilidades de cura o varios afios de sobrevida,
dependiendo del tipo del tumor, la estadificacion, y la agilidad del diagndstico, ademas de una

mayor eficacia en los tratamientos.

2.3 Tratamiento

El manejo del cancer se compone de dos elementos, el “estadiaje” que permite determinar
tipo de tumor, estadificacion, invasion a tejidos vecinos, metéstasis, invasion a ganglios,
agresividad del tipo de céancer, edad del sujeto, y localizacion del tumor, entre otras. El segundo
elemento es el tratamiento, éste se considera como una serie de intervenciones que estan dirigidas
curar la enfermedad, prolongar la vida, buscando mejorar la calidad de vida de manera la
simultanea. El tratamiento incluye el apoyo psicosocial, la radioterapia, la quimioterapia y la
terapia hormonal, entre otros (WHO, 2007b).

Dentro de los tratamientos de eleccion, el médico tratante selecciona el mas adecuado
dependiendo de las caracteristicas de cada caso. Los tratamientos se pueden utilizar de manera
individual o combinada. A continuacién se presenta la descripcion de algunos de los mas
utilizados.

La quimioterapia: Consiste en la administracion de farmacos en el torrente sanguineo, a
través de las venas o por via oral, dichos firmacos tienen como objetivo impedir la reproduccion
de las células cancerosas. Existen tres principales usos de la quimioterapia: a) para detener la
enfermedad, b) para evitar su extension a otras partes del cuerpo, y c) para aliviar sintomas.
Teniendo en cuenta las caracteristicas de los medicamentos usados, se requieren periodos de
descanso que permiten a las células sanas recuperarse, por ello la quimioterapia se administra en
ciclos (Instituto Nacional de Cancerologia [INCAN], 2014).

Segin el momento de administracion de la quimioterapia y la combinacidon con otros
tratamientos, ésta puede ser: a) induccion o neo adyuvante, se administra antes de un tratamiento
local, con el objetivo de disminuir el tamafo del tumor y hacer que los tratamientos locales sean
menos agresivos, o para evitar que el tumor se extienda a otras dreas cercanas disminuyendo la
posibilidad de recaidas, b) Concomitante, se suministra de forma simultanea con otro tratamiento
con el objetivo de lograr mejores resultados al intervenir tanto en el area donde se localiza el

tumor y otras areas del cuerpo, ¢) Adyuvante, la quimioterapia se convierte en un tratamiento
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complementario a otro, de caracter local, con el objetivo de disminuir la posibilidad de recaidas
(INCAN, 2014)

Una de las mayores dificultades del tratamiento se relaciona con los efectos secundarios
que, por lo general, son molestos. Entre los asociados especificamente a la quimioterapia se
encuentran: ndusea, vomito, pérdida temporal del cabello, cansancio, fatiga y baja en el sistema
inmune con un consecuente aumento en la posibilidad de adquirir infecciones. Estos dependen
del medicamento administrado, la dosis, y la duracion del tratamiento, entre otras variables
(INCAN, 2014).

La radioterapia: Se caracteriza por ser un tratamiento local, y consiste en administrar
radiaciones a las células tumorales afectando su ADN para modificar su estructura,
destruyéndolas o impidiendo su reproduccion. La radioterapia se utiliza para: a) la curacion, b)
evitar el dolor, ¢) disminuir la inflamacion, d) disminuir el sangrado y e) evitar el crecimiento del
tumor o disminuir su tamafio (INCAN, 2014).

Teniendo en cuenta la forma de administracion la radioterapia puede dividirse en: a)
interna, consiste en la introduccion de material radioactivo en el interior del cuerpo de la persona,
muy cerca al tumor, y b) externa, en la cual mediante méaquinas, como la bomba de cobalto o los
aceleradores lineales, se irradia la zona externa de localizacion del tumor, en ambos tipos de
radioterapia, las células sanas se ven afectadas por la radiacion. A diferencia de la quimioterapia
la aplicacion de la radioterapia es mas constante, pues requiere la asistencia diaria del paciente
durante varias semanas (INCAN, 2014).

Al ser un tratamiento local, los efectos de la radioterapia dependen de la dosis, la
frecuencia y la zona afectada. Dentro de los efectos secundarios asociados a la radioterapia se
encuentran: Cansancio, debido al tratamiento junto con los frecuentes desplazamientos,
reacciones en la piel, tales como irritacion, enrojecimiento, oscurecimiento, descamacion,
inflamacion y caida del cabello en la zona irradiada. Estos suelen disminuir y remitir con el
tiempo (NCI, 2013).

La cirugia: Es uno de los procedimientos mas frecuentes para el tratamiento del cancer,
dado que pretende extirpar el tumor y el tejido circundante, se utiliza principalmente cuando el
tumor es pequeflo y se encuentra bien localizado.

Dependiendo del tipo de tumor y del objetivo de la cirugia ésta puede ser categorizada en:

a) cirugia preventiva, se realiza cuando existen factores de riesgo que indican una alta
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probabilidad de presentar cancer, en esa medida se realiza la cirugia extirpando ciertas areas o
tejidos antes que se convierta en maligno, b) paliativa consiste en la extirpacion de un tumor que
se encuentra localizado, y no se ha diseminado a otras areas del cuerpo, usualmente incluye la
posterior administracion de quimioterapia o radioterapia, c) de apoyo consiste en procedimientos
que permiten la administracion de otros tratamientos (por ejemplo la colocacién de un catéter
puerto para la administracion de quimioterapia a través de via venosa, o el procedimiento para
administracion de radioterapia interna), d) de reconstruccion tiene como objetivo devolver la
apariencia o funcionamiento al cuerpo posterior a un tratamiento para el céancer, e) cirugia
paliativa el objetivo de esta cirugia es disminuir el dolor, complicaciones o incapacidades
derivadas de canceres avanzados (INCAN, 2014).

La Hormonoterapia: Es un tipo de tratamiento que se utiliza principalmente en canceres
hormono-dependientes como el de prostata o de mama, con este tratamiento se busca alterar la
produccion de estrégenos o testosterona, para disminuir el tamafio del tumor y sus efectos
colaterales, puede ser a) neo adyuvante si se administra antes del tratamiento o b) adyuvante si se
administra posterior al tratamiento principal, con el objetivo de mejorar su efectividad (INCAN,
2014).

De esta manera se pueden identificar como principales efectos secundarios de los
tratamientos: nauseas, caida del cabello, cansancio, mayor posibilidad de presentar moretones y
sangrado, anemia, infecciones, problemas intestinales, estomacales, cambios en el apetito, piel
seca, cambios en la piel, irritacion de rifiones, problemas relacionados con la sexualidad, pérdida
del cabello (INCAN, 2014). Estos efectos secundarios, se convierten en uno de los factores que
afectan notablemente la calidad de vida de los pacientes que presentan cancer.

La mayoria de las ocasiones los tratamientos son combinados, el tiempo de tratamiento y
seguimiento es prolongado, llegando incluso a ser de varios afios, a pesar de la existencia de
apoyos gubernamentales, para algunos tipos de cancer, son costosos, ademas, los efectos fisicos
son diversos, agudos y, en algunos casos, permanentes, generando cambios en la apariencia
fisica, la funcionalidad, la autonomia, aspectos considerados como parte del impacto psicosocial
del tratamiento. A continuaciéon se describen los aspectos psicoldgicos asociados a los

padecimientos oncoldgicos.
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2.4 Aspectos psicoldgicos

Presentar una enfermedad cronica genera cambios radicales en la vida de una persona y su
familia, se requiere la adaptacion a diferentes etapas como: el diagndstico, la enfermedad, el
tratamiento, la recaida, la etapa libre de enfermedad o la fase terminal, esta adaptacion es
moderada por recursos de enfrentamiento de las personas, apoyo social real y percibido,
experiencias previas, relacion con el equipo de salud, creencias acerca de la enfermedad, entre
otros; adicionalmente se encuentran los efectos secundarios de los tratamientos que afectan la
calidad de vida.

Este conjunto de cambios y la necesidad de adaptacion pueden generar reacciones
emocionales, dentro de las cuales se han encontrado, principalmente, estrés, afecto negativo y
estado de animo deprimido, adicionalmente se han encontrado incrementos en el riesgo de
suicidio, principalmente en poblacion masculina diagnosticada con cancer (Meyerowitz & Oh,
2009).

Se han realizado gran cantidad de estudios para identificar las reacciones psicoldgicas
asociadas al diagnostico y tratamiento, sin embargo éstos han de ser tomados con cautela y
considerar que son realizados con poblaciones blancas, de recursos medios, se incluyen pacientes
con ciertos tipos de cancer que resultan ser muy estudiados (p.e. cancer de mama, ginecologicos,
de prostata, entre otros), caracteristicas que dificultan la generalizacion. Adicionalmente los
cambios tienen impacto en multiples areas de la vida que se relacionan entre si, dificultando el
establecimiento de relaciones causales (Meyerowitz & Oh, 2009).

En la tabla 3 se presentan los grupos de pacientes mas estudiados, agrupados de acuerdo

al tipo de cancer que presentan y las reacciones psicologicas mas cominmente identificadas.

Tabla 3.Principales reacciones psicologicas identificadas en pacientes con diagnostico de cancer

Diagnostico Principales reacciones psicolégicas

Cancer de mama Ansiedad, depresion, enojo, miedo relacionado con la mastectomia,
cambios en los patrones de su vida cotidiana, conflictos maritales.

Céancer de pulmén y Preocupacion por la enfermedad, afecto negativo posterior al alta,

melanoma incomodidad fisica, preocupacion por tratamiento médico, insatisfaccion
con servicios de salud, falta de movilidad, preocupaciones financieras,
problemas sociales y familiares, imagen corporal.
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Diagnéstico Principales reacciones psicoldgicas

Tumores solidos Preocupaciones familiares, enfrentamiento del estrés emocional, falta de
informacion, aspectos financieros, aspectos laborales, falta de actividades
sociales, disfunciones sexuales, relacion con el equipo hospitalario.

Céncer de cabeza y Altos niveles de estrés, superior en las mujeres que en los hombres.
cuello

Otras reacciones Incertidumbre respecto al futuro, habilidad fisica limitada y dolor.
comunes a varios tipos
de cancer

Nota: Tabla elaborada con informacion obtenida en Fawzy 1. , Fawzy N. & Canada (2001)

Los diferentes estudios presentan amplias variaciones en la prevalencia de las reacciones
psicoldgicas, debido a las dificultades realizar los diagnosticos en pacientes con céancer, pues
ademas de los aspectos relacionados con diferencias individuales, muchos de los sintomas
relacionados con diagnosticos psicoldgicos, también estan asociados con sintomas del cancer y
efectos del tratamiento, por ejemplo, fatiga, pérdida de peso, dificultades de concentracion, entre
otros (Meyerowitz & Oh, 2009). A pesar de ello existen reacciones que se presentan

comunmente, las cuales se describen a continuacion.

Estrés Se han identificado situaciones estresantes que son generales a las personas que
presentan una enfermedad oncologica, entre ellas la recepcion del diagnostico, los sintomas de la
enfermedad, los efectos secundarios del tratamiento, los exdmenes y la vigilancia constante

durante la etapa de remision (Miller, Bowen, Croyle, & Rowland, 2009).

Desconocimiento de la enfermedad A pesar de los cambios en el modelo de salud, ain no
se logra una mayor participacion y decision del paciente, debido a falta de educacion de los
pacientes respecto a sus derechos, falta de entrenamiento en habilidades de comunicacién, asi
como la poca importancia que se da a este tema por parte de los médicos. Los pacientes requieren
mucha informacion, y la que reciben no es adecuada (Baile, Aaron, & Parker, 2009).

Para el momento del diagnostico, el paciente ha pasado por estudios que confirman el
diagnodstico, hay confusion y temores frente a una enfermedad considerada “mortal e
irreversible”, adicionalmente las familias buscan proteger al paciente evitando que se entere del
diagnostico. Estas dificultades en la comunicacion generan falta de informacion, expectativas

erroneas, miedos y barreras frente al tratamiento, por lo cual uno de los principales objetivos es la
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aclaracion al paciente de la informacion errada que pueda tener sobre su diagndstico, pronostico y

tratamiento (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007).

Depresion se presenta de forma posterior al diagndstico cuando la toma de decisiones
frente al tratamiento y la adaptacion inicial al mismo se ha realizado; fluctua segun el estado de
salud, incrementandose cuando hay deterioro o complicaciones (p.e. internamientos prologados,
infecciones). Es dificil valorar la depresion dado que muchos sintomas, tales como anorexia,
disminucion de peso, de interés, trastornos de suefo y fatiga, son comunes a la enfermedad y al

tratamiento (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007).

Ansiedad se presenta en niveles superiores a los clinicos, pero con menor frecuencia e
intensidad que la depresion. Los factores causales estan relacionados con lo desconocido de la
situacion, ante procedimientos y esperas prolongadas para recibir informacién o tratamiento. La
sintomatologia ansiosa tiene mayor frecuencia e intensidad entre los sobrevivientes y personas en
fase libre de enfermedad, incrementandose principalmente durante controles médicos periodicos

(Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Meyerowitz & Oh, 2009).

Afecto Se agrupan en esta categoria sentimientos de tristeza, vulnerabilidad, agitacion y
afliccion, que se presentan en niveles moderados. Al incrementarse el afecto negativo, las
personas pueden experimentar disminucion en afecto positivo y de forma subsecuente una
moderada anhedonia (Meyerowitz & Oh, 2009). Durante la etapa diagnostica se evidencian
incertidumbre y desesperanza, sentimientos que afectan la adaptacion a la enfermedad (Correa

Sanchez y Salazar Torres, 2007).

Aspectos cognoscitivos Dificultades para procesar informacion compleja, lo cual puede

afectar la toma de decisiones informada, principalmente en las primeras etapas (Meyerowitz &

Oh, 2009).

Miedos y preocupaciones Es frecuente que aparezcan miedos, entre ellos a los efectos
secundarios como: dolor cronico, disfunciones sexuales, desfiguraciones debidas a las cirugias, a
la recurrencia de los sintomas, a ser “cargas” para su familia, el miedo a morir. El miedo de la
recaida y a la necesidad de tratamientos adicionales son frecuentes entre los pacientes que estan

en fase libre de enfermedad o son sobrevivientes, junto con temores a los exdmenes y controles
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periodicos. Adicionalmente preocupaciones relacionadas con la incapacidad laboral, falta de
recursos, problemas econdomicos (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Meyerowitz & Oh,

2009).

Efectos secundarios Uno de los efectos secundarios mas estudiados tiene que ver con la
nausea anticipatoria, la cual esta explicada bajo el concepto de condicionamiento clasico (Baile
et al., 2009).

Otro efecto secundario de gran impacto es la de la sexualidad, las disfunciones sexuales se
producen debido a dafios neuroldgicos, hormonales y vasculares, que influyen en la respuesta
sexual; dentro de las mas comunes se encuentran disminucion en el deseo sexual, dificultades
para la activacion arousal y para experimentar placer, dificultando la consecucion del orgasmo.
Estos efectos secundarios tienen implicaciones psicologicas entre ellas insatisfaccion con la
imagen corporal, exacerbacion del estrés en la relacion de pareja, creencias negativas sobre el
sexo; si bien los factores psicoldgicos no son los causantes directos de la disfuncidn, actian como

mediadores y moderadores del estrés (Schover, 2009).

Imagen corporal es un area constante de preocupacion entre los pacientes, debido a los
efectos de los tratamientos, cirugias, y efectos secundarios, generando insatisfaccion con la
imagen corporal; esto puede no relacionarse directamente con el céncer sino con una

autoevaluacion global (Meyerowitz & Oh, 2009).

Relaciones familiares Los individuos usualmente refieren mayor apoyo y soporte de parte
de los miembros mas cercanos durante las etapas iniciales, sin embargo, en ocasiones se
presentan problemas de comunicacion sobre el cancer, manifestados bajo la forma de evitacion
tanto del paciente como de la familia, con el deseo de protegerse mutuamente. Algunos pacientes
reportan incremento en la tension en relaciones no tan cercanas, que pueden manifestarse a través
de preocupacion exagerada, insensibilidad, evitacion o discriminacion. Las relaciones de pareja
con conflictos previos pueden presentar deterioros debido al estrés adicional del diagndstico y el
tratamiento; a largo plazo pueden presentarse conflictos relacionados con disfunciones sexuales e
insatisfaccion (Meyerowitz & Oh, 2009).

La ausencia de soporte social evidenciado por criticas, evitacion y limitacion para la

expresion de emociones generan mayores niveles de estrés, mayor frecuencia de pensamientos
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intrusivos y conductas de evitacion. Respecto al soporte instrumental es util para ciertas
necesidades, aunque en ocasiones el exceso de soporte social instrumental hace que el paciente
tenga una mayor pérdida de control disminuyendo su autonomia (Meyerowitz & Oh, 2009).

El funcionamiento de la familia se ve afectado en cuanto a roles sociales y ocupacionales,
patrones de comunicacion y situaciones estresantes que van cambiando a lo largo de la
enfermedad, en la medida en que las necesidades o exigencias de la situacion se van comparando
con los recursos que cuentan los familiares para dar respuesta a éstos (Given B, Sherwood P &

Given C, 2009).

Reacciones en cuidadores Los familiares experimentan respuestas emocionales frente al
diagnostico, dentro de las que se encuentran: estrés, sobreestimar el cuidado que necesita el
paciente, dificultades de enfrentamiento que pueden generar sobrecarga del cuidador. Los
cuidadores también pueden presentar depresion, derivada de situaciones tales como una
sobrecarga constante, sentimientos de tristeza, soledad, aislamiento, timidez, progresion de la
enfermedad y habilidades de enfrentamiento inadecuadas para manejar la situacion (Given et al.,
2009).

Los cuidadores tienen problemas de salud como fatiga cronica, trastornos del suefio, bajas
en el sistema inmune, respuesta alterada a influenza, demoras para la cura de heridas, alta presion
sanguinea y perfiles alterados de lipidos. Los roles de los cuidadores también se ven afectados,
pues no pueden equilibrar el cuidado del paciente con actividades laborales, familiares y tiempo
libre; en el ambito laboral presentan interrupciones laborales, ausentismo, productividad
reducida, en algunos casos trabajar se convierte en un aspecto positivo para los cuidadores (Given

et al., 2009).

Relacion con equipo meédico Existen déficits en la comunicacion e informacion brindada
por los médicos, aun se presentan situaciones tales como, la falta de habilidades para dar el
diagnostico, reacciones emocionales (ansiedad y miedo de ser culpados) que conducen a la
entrega de falsas esperanzas, proveer consuelo prematuro, omitir informacion importante, no
permitir la realizacion de preguntas, ser sobre optimista respecto al diagnostico y distorsionar la
informacion haciéndola positiva (Baile et al., 2009).

Esto genera reacciones en los pacientes, entre las cuales se encuentran, sentimientos de

aislamiento, ansiedad, falta de autonomia, pérdida de control, abandono psicolédgico, pérdida de
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confianza, suspicacia, sensacion de falta de lealtad. La discusion abierta sobre el diagnostico
disminuye la incertidumbre, mejora la participacion en las decisiones sobre el cuidado, permite el
acceso a soporte psicoldgico, fomenta el autocuidado y permite al paciente realizar planes a

futuro (Baile et al., 2009).

Aspectos psicoldgicos del cancer infantil Dentro de las situaciones a las que los pacientes
pediatricos deben enfrentarse después de su diagndstico se encuentran: la hospitalizacion,
cambios en el espacio fisico, internamientos prolongados derivados de efectos secundarios y
complicaciones (p.e. mucositis, neuropatias, reacciones a la radiacion o infecciones derivadas de
la neutropenia) aislamiento de familiares y amigos, cambios o abandono de rutinas escolares y
familiares (Bernabeu et al., 2009; Ortigosa, Méndez, y Riquelme, 2009).

Uno de los elementos moderadores de las reacciones psicologicas en pacientes pediatricos
es la edad, la cual determina la interpretacion e importancia que se da a la enfermedad y los
tratamientos: para los nifios preescolares la enfermedad se asocia con separacion de los padres y
temor al dafio fisico; los escolares perciben una pérdida de control personal debido a falta de
autonomia, restricciones en dieta, movilidad, pérdidas en relaciones y actividades, tratamientos
invasivos y dolorosos, consideran el cancer como una enfermedad grave; los preadolescentes y
adolescentes tienen una mayor comprension del diagnostico de cancer y la mortalidad asociada,
las reacciones se asocian con el impacto del tratamiento en su autoimagen y autoestima, en la
socializacion y el desarrollo de su vida sexual (Dussan, 2007).

Las reacciones psicologicas son, principalmente, de estrés, ante la necesidad de adaptarse
a una situacion novedosa que exige gran cantidad de cambios; este estrés se manifiesta a través
de enojo, fobias a procedimientos, pensamientos de inutilidad, disminuciéon del autoestima,
conductas de desamparo, junto con consecuencias de los efectos secundarios (p.e ndusea-aversion
condicionada a alimentos, fatiga-disminucion de actividades) (Reynoso-Erazo y Seligson-
Nisenbaum, 2005). Reacciones como miedo anticipatorio y ansiedad son comunes durante las
diferentes etapas de la enfermedad, en la etapa inicial se presenta ansiedad ante lo desconocido de
la situacion, posteriormente ésta puede presentarse ante procedimientos o frente a la expectativa
de éxito del tratamiento (Bernabeu et al., 2009; Dussan, 2007; Ortigosa et al., 2009).

El dolor es uno de los efectos secundarios que se presenta con mucha frecuencia entre los
pacientes pediatricos oncoldgicos, es considerado como lo mas dificil de manejar de todo el

tratamiento; puede ser producido por la enfermedad o el tratamiento, es dificil de valorar
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sobretodo en edades tempranas (Orgilés, Méndez, y Espada, 2009), sin embargo, es un aspecto
que debe ser intervenido. Genera reacciones emocionales, que pueden mantenerse incluso
después de finalizado el tratamiento, entre ellas, desconfianza, irritabilidad, ansiedad, terrores
nocturnos, dificultades en el suefo, disminucién del apetito (OMS, 1999).

Cuando el dolor no se controla el nifio tiene sensacion de aislamiento y abandono
acompanados de conductas de desamparo, a largo plazo puede presentarse estrés postraumatico,
reacciones fobicas, depresion y dolor; por su parte, los padres presentan desconfianza, enojo,
sentimientos de culpa e impotencia ante su imposibilidad para disminuir el dolor de sus hijos
(OMS, 1999).

El diagndstico de cancer infantil es una situacion de estrés tanto para el paciente como
para sus familiares, quienes presentan reacciones como incredulidad, desesperacion, disminucion
en la percepcion de control, ansiedad, temor, inseguridad (OMS, 1999), sentimientos de culpa o
busqueda de responsables respecto a las causas y por no haber detectado los sintomas
previamente; estas reacciones tienen consecuencias en el ajuste del nifio, generar conflictos con el
personal médico y temor de manifestar el diagndstico al nifio (Dussan, 2007).

Como se mencion6 previamente, los indices de supervivencia para el cancer infantil son
altos, en esa medida una vez finalizado el tratamiento surgen necesidades psicosociales
relacionadas con adaptacion a la vida cotidiana y las consecuencias de tratamientos médicos,
entre ellos secuelas cognoscitivas (déficits o dificultades para procesamientos de informacion,
concentracion, resolucion de problemas, dificultades de memoria), secuelas motrices (pérdida de
rapidez, dificultades de coordinacion y del equilibrio, amputaciones), secuelas emocionales
(autoestima baja, problemas de conducta, baja tolerancia a la frustracion, desmotivacion) y
secuelas ocupacionales (pérdida de roles, rutinas, abandono o rezago escolar) (Bernabeu et al.,

2009).

Estrés postraumatico Una vez finalizado el tratamiento, algunas personas experimentan
estrés postraumatico, permaneciendo hiperalertas, con pensamientos recurrentes e intrusivos; los
examenes periodicos, molestias menores o dolores pueden generar evitacion. En general, se
observa que los pacientes que han sido diagnosticados y han recibido tratamientos que generan
desfiguracion o disfuncion, mencionan que el cancer los cambid; se puede experimentar una
mayor percepcion de vulnerabilidad frente al cuerpo y la salud (Correa Sanchez y Salazar Torres,

2007; Meyerowitz & Oh, 2009).
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Factores de proteccion Se han encontrado caracteristicas que contribuyen a la adaptacion
al tratamiento de cancer, entre ellos: recuperar un “sentido de control” y seguridad, mantener
conductas activas, realizar esfuerzos de enfrentamiento cognoscitivos y emocionales, utilizar
estrategias de enfrentamiento dirigidas al problema, manifestar emociones sobre las situaciones
estresantes del cancer, mantener tendencias optimistas (definidas como la espera de resultados
positivos); lo cual tiene impacto en: mejor ajuste a la enfermedad, aceptacion de la situacion,
disminucion del estrés y menores conductas de evitacion. Para algunas personas los cambios
experimentados pueden conducir a reconocer la permanencia de la vida, generando cambios en
las metas, valores, estimulando el crecimiento personal (Meyerowitz & Oh, 2009).

Frente al apoyo de otros se ha evidenciado que, el soporte social presenta una asociacion
con un mejor ajuste, especificamente, se ha observado que el soporte emocional, de familiares y
amigos tiene efectos positivos en la salud fisica y niveles de estrés reportados. El soporte

relacionado con brindar informacion es util al ser ofrecido por el equipo médico (Meyerowitz &

Oh, 2009).

2.5 Intervenciones psicoldgicas

Las intervenciones realizadas desde medicina conductual para el control del cancer son
conceptualizadas como un continuo, dentro del cual, se consideran cuatro fases de prevencion: a)
primaria, realizando intervenciones para la reduccion de la incidencia de cancer mediante
disminucion de la exposicion a factores de riesgo y cambios comportamentales asociados; b)
secundaria, deteccion de cancer en etapas tempranas, a través de intervenciones que favorezcan la
realizacion de conductas para la deteccion y tratamientos necesarios, (p.e examenes de
papanicolau, autoexdmenes de mama, entre otras); c¢) terciaria, acciones realizadas con el objetivo
de reducir morbilidad - mortalidad a través de diagndstico y tratamiento; prevencion d)
cuaternaria, en la cual las acciones se dirigen a sobrevivientes, personas en etapa de remision, en
recaida y en cuidados paliativos. En cada una de las intervenciones se ha de considerar la fase
del continuo en la cual se desarrollan, junto con las necesidades psicosociales de pacientes y
familiares (Antoni, 2011; Miller et al., 2009).

En esta seccion el énfasis estd en las intervenciones categorizadas dentro de la

“prevencion terciaria”, realizadas para brindar tratamiento a personas que estan diagnosticadas

con la enfermedad, requieren adaptarse a la misma y mitigar los aspectos psicosociales descritos
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en el apartado anterior. Las necesidades psicosociales en esta etapa incluyen la adaptacion
individual al diagnéstico de cancer, toma de decisiones informadas acerca del tratamiento y
opciones de manejo del céncer, enfrentamiento del tratamiento y los sintomas, ademas de las
implicaciones familiares y en los cuidadores primarios de los pacientes (Miller et al., 2009).

Para cada paciente las formas de enfrentar la situacion y las areas de la vida afectadas son
diferentes, lo cual indica la necesidad de realizar evaluacion a cada paciente, en la medida de lo
posible (Meyerowitz & Oh, 2009). Las actividades del psicologo incluyen: observar la forma de
reaccion y manejo de cambios asociados a esta fase, realizar intervenciones durante la
comunicacion del diagnostico, el pronostico y el tratamiento para reducir los sintomas
psicolédgicos y favorecer la adhesion al tratamiento; apoyar, durante el proceso de informacion,
acerca de los tratamientos disponibles, favorecer una mejor comunicacion entre médicos-
pacientes-familiares; identificar las necesidades de los cuidadores; son intervenciones que
conducen a mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares (Miller et al., 2009).

En la actualidad se cuenta con investigaciones de meta-andlisis que buscan determinar la
efectividad de las intervenciones, es importante reconocer que, es dificil lograr comparaciones
entre ¢éstas debido a las diferencias en procedimientos, pacientes, problematicas abordadas, etc.,
situacion que se acentlia por sesgos en las muestras debidos a participacion voluntaria, avance de
la enfermedad, muerte y tamafos pequefios de muestras (Andrykowski & Manne, 2006).

A pesar de las limitaciones existentes para comparar las diferentes intervenciones, hay
estudios que permiten identificar que las intervenciones cognitivo conductuales y las de
entrenamiento en habilidades de enfrentamiento, en las que se ensefia a enfrentar adecuadamente,
manejo de estrés, e intervenciones de soporte y de expresion de emociones, fueron eficaces y
aceptadas por los pacientes (Andrykowski & Manne, 2006; Meyerowitz & Oh, 2009). Las
intervenciones psicoldgicas pueden generar mejoras en el estado de animo, disminuir el estrés
emocional, incrementar la aplicacion de estrategias de enfrentamiento adaptativas, lo cual
conduce a cambios en la calidad de vida (Andersen, 2001).

Los objetivos de la intervencion cognitivo conductual incluyen: reducir reacciones
emocionales desadaptativas como depresion y ansiedad, reestructurar ideas irracionales frente a
la enfermedad, promover sentido de control personal mediante una activa participacion en el
tratamiento, desarrollar estrategias de soluciéon de problemas frente al cancer y mejorar la

autoeficacia, facilitar la comunicacién del paciente con familia, estimular las participacién en
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actividades sociales e incremento del autocontrol (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Fawzy
etal., 2001). Todas los anteriores objetivos se pueden agrupar en tres categorias a) ajuste
emocional, b) ajuste social y ¢) resultados de salud (Andersen, 2001).

Las intervenciones mas utilizadas para pacientes con cancer, son las enfocadas en brindar
informacion, fortalecer el soporte social y la comunicacion, incrementar la expresion emocional,
entrenamiento en habilidades de enfrentamiento y manejo de estrés; las condiciones de éstas,
varian considerablemente respecto a tiempo de diagndstico, nimero de sesiones, entrenamiento y
antecedentes de la terapia, asi como tiempo de seguimiento (Meyerowitz & Oh, 2009).

Las intervenciones grupales también han sido consideradas dentro de las intervenciones
para pacientes con cancer, se han realizado intervenciones cognitivo conductuales grupales desde
los afios 60, dirigidas a entrenar a los pacientes en conductas de enfrentamiento, reforzar patrones
de comportamiento y entrenamiento en habilidades sociales. Facilitan la adquisicion de
comportamientos a través del modelamiento y aprendizaje social, permiten la retroalimentacion y
recibir refuerzo; en esa medida integran las técnicas cognitivo conductuales, con los principios
del aprendizaje social (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007).

Al comparar la intervenciéon individual con la grupal, la primeras han mostrado ser
efectivas, las grupales son mas costo-efectivas y més utiles para algunas personas, pero presentan
mayor cantidad de problemas logisticos que pueden afectar su aceptacion, entre ellos, la
programacion, la falta de aceptacion por algunos participantes y necesidad de mayor cantidad de
personas inscritas (Meyerowitz & Oh, 2009). Independientemente del formato de intervencidon
individual o grupal, las intervenciones evidencian decrementos en emociones negativas, tales
como depresion, fatiga, afecto alterado (Fawzy et al., 2001).

Respecto a las problemadticas se encuentran resultados mas so6lidos para ansiedad que para
depresion. Los tratamientos muy pocas veces se evaluan con relacion a un modelo tedrico en el
cual estan basados, muchos tratamientos son multidimensionales, con componentes que no
pueden separarse ni tedrica ni empiricamente (Meyerowitz y Oh, 2009). Respecto al tiempo entre
diagnostico e intervencion no se encontraron diferencias entre la intervencion temprana y la
posterior (Fawzy et al., 2001).

A continuacidon se presentan las intervenciones mas utilizadas y que han presentado

resultados favorables frente los aspectos psicoldgicos asociados al cancer.
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Manejo de estrés: Teniendo en cuenta que es una de las reacciones mas frecuentes se han
desarrollado multiples intervenciones para que pacientes y familiares cuenten con estrategias
efectivas para disminuirlo, entre ellas, entrenamiento en inoculacion del estrés, educacion acerca
de manejo de estrés, intervenciones multi componentes que incluyen, relajacion, solucion de
problemas y psicoeducacion (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Fawzy et al.,
2001).También se han utilizado intervenciones psicoterapéuticas y de consejeria para reducir el
estrés de cuidadores de pacientes oncoldgicos (Given et al.,, 2009). Se puede observar qué, es
considerado como un resultado en muchas de las intervenciones en las cuales no se utilizan

estrategias directas de manejo de estrés.

Habilidades de comunicacion y entrenamiento asertivo: Las habilidades de comunicacion de
médicos y pacientes son un area de intervencion importante, la informacion que tenga el paciente
tiene impacto directo sobre la forma en que enfrenta y se adapta a la enfermedad, una buena
comunicacion entre médicos y pacientes se asocia con adhesion a regimenes terapéuticos o
dietarios, control del dolor, resolucion de sintomas fisicos y funcionales. Dentro de la
intervencion con el equipo médico se incluyen temas como explicacion de conceptos médicos,
comunicar malas noticias, aclarar opciones de tratamientos en términos de ventajas y desventajas,
favoreciendo la toma de decisiones por parte del paciente, responder a aspectos emocionales y
afectivos de los pacientes respecto a la informacion recibida, realizar una conferencia familiar,
manejar la transicion hacia cuidado paliativo, responder preguntas ante tratamientos inttiles
(Baile et al., 2009).

Asimismo es necesario realizar actividades para mejorar las habilidades de comunicacion
de los pacientes, quiénes, debido a la evitacion, al temor, creencias erroneas, o al rol de paciente,
no realizan preguntas, ni toman decisiones, dejando la responsabilidad en el médico. Las metas
en estas intervenciones consisten en incrementar la habilidad de los pacientes para realizar
preguntas a su médico, facilitar el recuerdo de temas explicados por los médicos, mejorar la
satisfaccion del paciente y el ajuste psicoldogico, asumir malas noticias y discutir temas

relacionados con el final de la vida (Baile et al., 2009).

Solucion de problemas: Debido a los cambios relacionados con el diagnostico y el progreso de la
enfermedad se van presentado situaciones que requieren que las personas tomen una decision o

den respuesta a problemas. Muchas intervenciones utilizan el entrenamiento en la técnica de
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solucion de problemas para incrementar sensacion de control, tomar decisiones frente al
tratamiento (p.e tratamiento para osteosarcoma, beneficios del tratamiento vs costo vs
prondstico), buscar opciones para los aspectos econdmicos para manejar situaciones en casa (p.e.
cuidado de los hijos) o situaciones laborales; se utilizan, también, para identificar reacciones
emocionales y dificultades asociadas a la enfermedad y tratamiento, las técnicas de solucion de
problemas pueden incidir indirectamente en las habilidades de enfrentamiento, la busqueda de
apoyo social y el manejo de situaciones estresantes (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007).
Existen intervenciones para cuidadores de pacientes que generaron disminucion en la tension
emocional, incrementos en la confianza y en habilidades para la resolucion de problemas (Given

et al., 2009).

Intervenciones cognoscitivas: Las estrategias cognoscitivas se utilizan para trabajar con el
paciente la forma en que interpreta la situacion, el control de pensamientos negativos
automaticos, catastroficos, intrusivos, el objetivo es buscar una forma de pensamiento mas
flexible, optimista y a mejorar la precepcion de control (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007).

Para el manejo de efectos secundarios, como el dolor, se han utilizado estrategias
cognoscitivas, pues se ha identificado que las creencias, los pensamientos y las expectativas
tienen un impacto sobre la experiencia de dolor y el impacto de los tratamientos para disminuirlo,
ademas la autoeficacia, métodos de enfrentamiento y la experiencia de otros estan asociados con
la percepcion de dolor. En esa medida las intervenciones cognitivo conductuales, en conjunto con
otras estrategias como, relajacion muscular progresiva, ejercicio e hipnosis se utilizan para que
los pacientes puedan manejar este efecto secundario (Morrow et al., 2009).

También se realizan intervenciones cognitivo conductuales grupales dirigidas a pacientes
con estrés, en las cuales se identificaban pensamientos negativos y automaticos, modificandolos,
a la vez qué, se entrenaba en habilidades de enfrentamiento y reduccion de niveles de estrés
psicoldgico, los resultados indican menores niveles de ansiedad, incremento en espiritu de lucha,
la percepcion y control del dolor mejoran (Fawzy et al., 2001).

Respecto a las disfunciones sexuales derivadas de los tratamientos para el cancer se han
desarrollado intervenciones cognitivo-conductuales que, incluyen modificacion de pensamientos
y creencias respecto al sexo y la disfuncion, las cuales han mostrado mejoras en la satisfaccion y

la funcion sexual.
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Educacion y Psicoeducacion: Se agrupan en esta categoria las intervenciones de
educacién y psicoeducacion pues, en ambas, el objetivo es entregar informacion clara, sencilla y
estructurada al paciente respecto a su enfermedad vy asi, lograr que el paciente tenga mayor
conocimiento de su padecimiento, pueda realizar acciones para manejarlo y tomar decisiones
informadas; el conocimiento de parte del paciente, respecto a su estado de salud, su prondstico y
opciones de tratamiento, inciden en su adaptacion a la enfermedad y la adhesion a tratamientos.
El objetivo final dentro de un modelo de atencidén centrado en el paciente es qué, éste pueda
tomar decisiones informadas, en esa medida, la educacion es un aspecto crucial (Baile et al.,
2009; Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Fawzy et al., 2001).

Las intervenciones psicoeducativas requieren trabajo interdisciplinar, pueden ser
realizadas por diferentes integrantes del equipo médico: enfermeros, trabajadores sociales,
médicos, psicélogos, etc. Los temas abordados incluyen generalidades de la enfermedad,
aclaracion de mitos, efectos del tratamiento, posibles complicaciones, el impacto de la
enfermedad, y su enfrentamiento (manejo de estrés y habilidades de enfrentamiento (Fawzy et al.,
2001).

El que un paciente tenga comprension de su estado de salud y de las acciones que puede
realizar genera beneficios como: el cumplimiento del tratamiento, disminucion de reacciones
psicoldgicas de ansiedad y estrés, facilita un retorno més rapido a las actividad diarias, reduce
estancias hospitalarias, permite una mayor implicacién o rol mas activo de los pacientes en su
salud, incrementa la percepcion de control, disminuye mitos sobre el cancer, disminuye el uso de
estrategias de enfrentamiento pasivas, adicionalmente, incrementa la confianza en el equipo
médico y mejora la comunicacion con sus integrantes (Baile et al., 2009; Correa Sanchez y
Salazar Torres, 2007; Fawzy et al., 2001); sin embargo, estas intervenciones no son suficientes
para lograr cambios en actitudes, ni incrementar las habilidades de enfrentamiento (Fawzy et al.,
2001).

También se han desarrollado intervenciones psicoeducativas para cuidadores en las cuales
se explican aspectos generales de la enfermedad, cuidados fisicos, control de sintomas, cuidados
en casa posteriores al alta, generando un efecto en las actitudes / creencias sobre la enfermedad,
el tratamiento y disminuyendo niveles de estrés (Given et al., 2009).

Se han realizado intervenciones psicoeducativas para manejar disfunciones sexuales

derivadas de efectos secundarios, éstas se realizan usualmente en parejas, en las que se brindan
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informacion acerca de medicamentos y apoyos para disminuir los efectos en la relacion sexual

(Schover, 2009).

Técnicas conductuales: Debido a los antecedentes de la medicina conductual y su fuerte
relacion con las técnicas de intervenciones provenientes de la terapia de conducta, el uso de las
técnicas derivadas del condicionamiento clésico y del condicionamiento operante ha sido
frecuente y amplio. Estas se utilizan para que el paciente pueda disminuir efectos del tratamiento
y para manejar las reacciones psicologicas a través del componente fisiologico. Se agrupan en
esta categoria técnicas como biofeeback, respiracion diafragmatica, relajacion, entrenamiento
autégeno, imaginacion guiada y desensibilizacion sistematica.

En las tltimas décadas se ha demostrado la efectividad de las intervenciones conductuales
para el manejo de efectos secundarios como dolor y efectos emocionales del cancer debido a, la
asociacion entre factores psicologicos y fisiologicos. Estas técnicas tienen como ventajas
principales: ser costo-efectivas, no ser invasivas, requerir poco entrenamiento, no generar efectos
secundarios, ser realizadas por integrantes del equipo médico independientemente de su
profesion; adicionalmente tienden a favorecer una mayor percepcion de control de parte del
paciente, mejoran los sentimientos de autoeficacia y control (Morrow et al., 2009).

La respiracion diafragmatica v las diferentes modalidades de relajacion se han utilizado

para manejo de la ndusea y el vomito ocasionados por la quimioterapia, para manejar la fatiga, las
reacciones de ansiedad ante procedimientos médicos, el dolor, el insomnio; la implementacion
de estas técnicas disminuye sensaciones de tension, depresion, enojo y fatiga, mejora parametros
relacionados con la calidad de vida (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Morrow et al.,
2009).

La imaginacidon guiada y la visualizacion se han utilizado para disminuir la ansiedad

frente a procedimientos médicos (p.e. aplicacion de quimioterapia intratecal), para manejo del
dolor, nauseas, de forma que la atencion de los pacientes se centre en elementos diferentes a las
sensaciones fisicas, al centrar la atencion en otros (Morrow et al., 2009).

El biofeedback permite al paciente controlar sus respuestas fisiologicas a partir de la

retroalimentacion recibida, el uso de esta técnica para los pacientes oncoldgicos incluye: manejo
de la nausea y vomito derivados de la quimioterapia, mejora del autocontrol, debido a que la

percepcion de factores externos que controlan la salud disminuye, permite el manejo del dolor,
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del insomnio y modular reacciones emocionales tales como estrés, ansiedad y enojo (Correa
Sanchez y Salazar Torres, 2007; Fawzy et al., 2001; Morrow et al., 2009)

La desensibilizacidn sistemdtica se ha utilizado para el manejo de la nausea anticipatoria,

debido a los componentes de condicionamiento clasico que estan involucrados en ésta. También
se utiliza para ansiedad ante procedimientos médicos (Morrow et al., 2009).

Este tipo de entrenamientos, derivados de técnicas conductuales, tienen como objetivo
mejorar el autocontrol y la calidad de vida, pueden llegar a disminuir el estrés, la evitacion y los
pensamientos intrusivos, incrementan la percepcion de control. La ansiedad, también, se muestra

disminuida y se logran cambios en parametros del sistema inmune.

Terapia Sexual o terapia conductual para la disfuncion sexual: Los efectos secundarios
que tienen impacto en las funciones sexuales de los pacientes son comunes, sin embargo, es un
tema tabu tanto para pacientes como para el equipo médico, lo cual conduce a que sea poco
evaluado, se presenten dificultades metodologicas para evaluarlo, en esa medida no existen
intervenciones especificas, costo-efectivas y basadas en la evidencia que puedan ser reconocidas
en los escenarios de tratamiento. Se requieren intervenciones interdisciplinares con urélogos,
ginecologos, oncdlogos especialistas, ésta es un area poco investigada y se dan pocos recursos
para la atencion en los sistemas de salud (Schover, 2009).

La terapia conductual para disfuncion sexual, la cual, consiste en el seguimiento de unos
principios tales como la responsabilidad mutua, tener informacion respecto a la conducta sexual
en general y el problema sexual que los afecta en particular, buscar cambios de actitudes frente a
la sexualidad, eliminar la ansiedad frente al desempefio sexual, aumentar la comunicacion con la
pareja cambios de estilos de vida y roles de género que afectan la relacion sexual, junto con, la
aplicacion de algunos procedimientos y ejercicios tales como la focalizacion sensorial, la técnica
del apreton, ejercicios para estimular areas sexuales, uso de elementos como dilatadores o
lubricantes, entre muchos otros (Caballo y Buela-Casal, 2009). Dentro de las pocas
aproximaciones para el tratamiento de problemas sexuales, la terapia conductual para la
disfuncion sexual ha presentado beneficios para los pacientes, mediante un incremento en su

satisfaccion sexual y su calidad de vida (Schover, 2009).

Intervenciones para pacientes oncologicos pediatricos: Debido a los cambios y al

impacto que generan el cancer infantil en el paciente y sus familiares, es central brindar una



43

intervencion psicosocial de forma simultanea al tratamiento (OMS, 1999). Existen meta analisis
que muestran la eficacia de las intervenciones psicologicas cognitivo conductuales en la
disminucion de dolor y estrés (Orgilés et al., 2009; Ortigosa et al., 2009).

Los objetivos de la intervencion han de enfocarse en tres aspectos: disminuir el estrés,
eliminar fobias y mantener o mejorar la calidad de vida del paciente oncolédgico pediatrico. Se
requiere siempre una previa evaluacion individual para determinar el énfasis del tratamiento, el
cual también incluye a padres o cuidadores (Reynoso Erazo y Seligson-Nisenbaum, 2005).

Para lograr esos objetivos se han implementado intervenciones, en las cuales, se aclaran
dudas y se brinda informacion, ésta debe ser clara, acorde a la edad y comprension del paciente
enfatizando en razones de los procedimientos, las sensaciones que experimentard y formas en que
puede enfrentar la situacion (Ortigosa et al., 2009).

También se realizan intervenciones para que los nifos enfrenten la situacion de estrés y

efectos secundarios, como el dolor, mediante estrategias conductuales: distracciéon conductual,

relajacion-respiracion, modelado, ensayo de conducta, reforzamiento positivo, realidad virtual; y

estrategias cognoscitivas: distraccidon cognoscitiva, imaginacion, hipnosis, informacion,

detencion de pensamiento, auto verbalizaciones (OMS, 1999; Orgilés et al., 2009; Ortigosa et al.,
2009; Reynoso Erazo y Seligson-Nisenbaum, 2005).

Otras intervenciones que tienen apoyo empirico pero, ain no se determina su eficacia,
incluyen el modelado mediante videos y el juego terapéutico; en la primera se presentan al
paciente pediatrico materiales audiovisuales de las situaciones que probablemente experimentara
y se presentan formas de enfrentar la situacion, ésta funciona, en la medida que se realice
previamente, permitiendo que el paciente comprenda y asimile la informacion (Ortigosa et al.,
2009).

En el juego terapéutico de forma indirecta el nifio desarrolla habilidades para enfrentarse a
situaciones estresantes, a través de situaciones creadas en las cuales tiene un mayor control de la
situacion, esta técnica permite entregar informacion al paciente, facilita la expresion emocional,
la distraccion de la atencion, la habituacion y ensayo conductual frente a estimulos aversivos y
procedimientos médicos (p.e. jugar con elementos médicos como jeringas, tomar la presion)
(Ortigosa et al., 2009).

Por ultimo la biblioterapia, en la cual se utilizan cuentos, narraciones, fabulas e historias

de aventuras, permitiendo la distraccion atencional, aprendizaje por observacion significativo al
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utilizar historias cercanas a las vivencias del paciente. Esta estrategia requiere mayor
investigacion, pues aun no existen resultados fuertes que apoyen esta técnica (Ortigosa et al.,
2009).

Es necesario incluir a padres y cuidadores en la intervencion dado que, sus reacciones
influyen en la forma en que el nifio enfrenta la enfermedad, pueden incluirse como apoyo para
que sus hijos implementen ciertas técnicas o como modelos (p.e. técnicas de relajacion) (Ortigosa
etal., 2009). Dentro de las intervenciones dirigidas, exclusivamente, a padres se propone
entrenamiento en soluciéon de problemas (Reynoso Erazo y Seligson-Nisenbaum, 2005),
entrenamiento en practicas de crianza, entrenamiento en técnicas de relajacion (Ortigosa et al.,

2009).

Terapia de Activacion Conductual: Una de las terapias desarrolladas en los tltimos aflos
para tratar la depresion es la terapia de activacion conductual, la cual indica qué, el contexto es
uno de los factores explicativos de la depresion y, en esa medida, las intervenciones realizadas en
el mismo son adecuadas para intervenirla; asimismo, le da un peso importante a las conductas
realizadas por los pacientes con depresion y las consecuencias de éstas en su mantenimiento,
enfatiza, entonces, en un andlisis funcional de la depresién mas que en los aspectos topograficos;
la terapia busca que la persona aumente las conductas que generan consecuencias reforzantes, lo
cual conducird a cambios en los pensamientos, el estado de 4&nimo y, en general, la calidad de
vida; cada intervencién y las actividades seleccionadas dependen de la persona y de sus
capacidades (p.e. paciente con diagndstico hematoldgico y un recuento bajo de plaquetas)
(Mairal, 2009; Martell, Dimidjian, & Herman-Dunn, 2013).

Uno de los principios de la terapia de activacion conductual indica qué, cuando se
presentan cambios en la vida, algunas personas pueden tener dificultades para adaptarse a ellos
convirtiéndose en desencadenantes de la depresion (Martell et al., 2013), los cambios generados
por el tratamiento para el cancer y las nuevas situaciones a las que las personas se enfrentan
hacen que los pacientes oncoldgicos presenten depresion como una de las reacciones
psicolégicas, teniendo efectos tanto en la adhesion al tratamiento como en el sistema inmune
(Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Meyerowitz & Oh, 2009).

La terapia de activacion conductual ha mostrado ser eficaz para disminuir la depresion,
generando resultados similares a los tratamientos farmacoldgicos y mejores que la intervencion

cognitivo conductual (Mairal, 2009; Martell et al., 2013). Teniendo en cuenta estos datos se



45

desarrollan intervenciones para intervenir a pacientes oncoldgicos mediante terapia de activacion
conductual, los resultados indican qué, los pacientes que han recibido terapia de activacion
conductual tienen mejor calidad de vida, considerando como indicadores de ésta, sintomas,
estado de animo y funcionalidad (Fernandez et al., 2011).

Aplicado al contexto mexicano se ha disefiado un programa de activacion conductual para
pacientes oncoldgicos, en el cual se enfatiza la importancia de realizar actividades factibles en el
contexto hospitalario, considerando las capacidades, conocimientos previos de los pacientes (p.e.
dibujos, sopas de letras, lecturas, actividades artesanales) y condiciones como la falta de recursos

econodmicos de los pacientes (Becerra Galvez, Lugo Gonzélez, y Reynoso Erazo, 2013).

Entrenamiento en Habilidades:

Habilidades de enfrentamiento: Se realiza intervencion para que los pacientes adquieran

habilidades de enfrentamiento que no poseian, o cambiar aquellas centradas en la emocién por
otras centradas en el problema, dirigiendo sus esfuerzos en acciones que pueden modificar, se
utilizan para la adaptacion a la enfermedad. Presentan resultados positivos en el control del
dolor, control de sintomas y mejora estado afectivo, disminucion de niveles de estrés (Andersen,
2001; Fawzy et al., 2001).

Habilidades sociales: Tienen como objetivo que los pacientes o familiares incrementen su

soporte social, bien sea, emocional, instrumental o de informacion, dando como resultado
disminuciéon de niveles de estrés (Andersen, 2001; Baile etal., 2009; Given etal., 2009;

Meyerowitz & Oh, 2009).

Otras técnicas utilizadas

Dentro de las intervenciones multi componentes se ha incluido el ejercicio fisico, éste se
ha utilizado en intervenciones para reducir efectos secundarios como, la fatiga, el dolor, para
control de la depresion (Morrow et al., 2009).

La técnica de la hipnosis se ha utilizado con pacientes oncologicos, principalmente, para
el manejo de dolor, nausea-vomito derivados de la quimioterapia y para el estrés emocional; el
objetivo es disminuir los sintomas mas que eliminarlos; se utiliza, principalmente, la relajacion
hipnoética que tiene impacto sobre la ansiedad y tension muscular, las cuales son asociadas a los
sintomas (Correa Sanchez y Salazar Torres, 2007; Dowd, 2009; Fawzy et al., 2001; Morrow
et al., 2009).
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Cada una de las técnicas anteriores requiere considerar las caracteristicas de los pacientes
qué, se convierten en moderadores de la intervencion, entre ellos aspectos socioecondémicos,
culturales, procesamiento sociocognoscitivo, asi como el tipo de cancer, el tratamiento recibido,
pues pueden presentar diferencias en el estrés experimentado o en los resultados de la
intervencion psicoldgica (Andersen, 2001).

Para lograr resultados efectivos y ajustarse a las necesidades de cada paciente se han
realizado intervenciones multi componentes. Al analizar los componentes efectivos de las
terapias se han identificado: entrenamiento en relajacién y las técnicas relacionadas para
disminuir activacion arousal, informacion acerca de la enfermedad y el tratamiento, contexto de
soporte emocional, para dirigir los miedos y ansiedad sobre la enfermedad, estrategias
cognoscitivas 'y conductuales de enfrentamiento, intervenciones enfocadas en problemas
especificos relacionados con la enfermedad (Andersen, 2001).

Dentro de los efectos de las intervenciones psicologicas se ha evidenciado qué, éstas
pueden generar impactos positivos en aspectos psicologicos tales como reduccion del estrés,
mejora del enfrentamiento y ajuste, incluyendo aspectos fisicos, tales como, reduccion de efectos
secundarios, bajas tasas de recurrencia y mejora de la sobrevida. Los pacientes pueden
beneficiarse de una amplia variedad de programas de intervencién psicologica, que tenga
componentes multiples, tales como, educacion en salud, manejo de estrés (entrenamiento
conductual identificacién y técnicas de manejo), enfrentamiento (solucion de problemas) y
grupos de apoyo psicosocial (Fawzy et al., 2001).

Pocas veces se trabaja sobre conductas de salud y cumplimiento de los tratamientos o
recomendaciones para pacientes (cumplimiento de ciclos de radioterapia, de quimioterapia, de
realizacion de exdmenes), por lo qué, es necesario empezar a disefar y probar intervenciones para
cumplir con esta necesidad (Andersen, 2001).

En este capitulo se presentaron aspectos médicos y psicologicos relacionados con el
cancer, se describieron las principales técnicas de intervencion utilizadas para dar respuesta a las
necesidades de adaptacion de los pacientes durante la etapa de prevencion terciaria; a
continuacion se presenta el reporte de actividades desarrolladas en los servicios de oncopediatria,
oncologia y clinica del dolor, donde dichas técnicas fueron utilizadas para la intervencion con los

pacientes atendidos.
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CAPITULO III RESIDENCIA EN MEDICINA CONDUCTUAL: HOSPITAL
JUAREZ DE MEXICO
Las actividades de residencia en escenario hospitalario tienen una duraciéon de 18 meses,
con el objetivo de desarrollar competencias profesionales en escenarios reales, en los cuales se
utilizan técnicas cognitivo conductuales basadas en la evidencia para intervenir a los pacientes
que presentan una enfermedad cronico degenerativa. A continuacion se presenta el reporte de las
actividades realizadas, con las cuales se pretende dar cuenta de las competencias alcanzadas
durante la maestria, las cuales iniciaron en enero de 2012 y finalizaron en junio de 2013, se
desarrollaron en el Hospital Juarez de México, con rotaciones en los servicios de Oncopediatria,

Oncologia y la Clinica del Dolor.
3.1 Sede Hospitalaria

Las actividades de la residencia en medicina conductual se desarrollan en diferentes
hospitales, los cuales son escenarios propicios para el desarrollo de competencias propias del
ejercicio profesional en esta area. Una de las sedes hospitalarias de mayor trascendencia es el
Hospital Juarez de México (HIM), debido a su importante papel en el desarrollo de la medicina
en el pais, su reconocimiento como centro de investigacion - ensefianza, y por ser uno de los
primeros hospitales en brindar el espacio para la realizacion de las practicas de la residencia.

El HIM es una institucién adscrita a la Secretaria de Salud, incluida dentro de los
Hospitales Federales de Referencia; brida servicios en nivel de alta especialidad a la poblacion
del Distrito Federal y Estados cercanos. Esta ubicado al norte de la ciudad, en Av. Instituto
Politécnico Nacional 5160, Col. Magdalena de las Salinas (Hospital Juarez de México [HIM],
2010).

El HJM, inici6 la prestacion de servicios el 23 de agosto de 1847, para brindar atencion a
los heridos durante la invasion norteamericana; en principio las actividades médicas estaban a
cargo de la comunidad religiosa de las hermanas de la caridad; para ese momento el hospital
contaba con 60 camas (Facultad de Medicina. UNAM, 1998).

Desde mediados del siglo XIX el hospital se convirtié en un lugar para la ensefianza y el
entrenamiento a médicos en el campo clinico, caracteristica que persiste en la actualidad; una de
sus mayores fortalezas fueron los avances en cirugia, se considera este hospital fue el escenario

que marco el inicio de la cirugia en México, asi como el desarrollo de procedimientos quirirgicos
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y métodos de diagnoéstico, hitos que le dan a esta institucion un lugar relevante en el desarrollo de
la practica médica a nivel nacional e internacional (Facultad de Medicina. UNAM, 1998).

En la actualidad el HIM continta prestando servicios de salud a la comunidad, es un
hospital publico, de segundo nivel de atencidon, que ofrece mas de veinte especialidades; es un
centro de formacion y capacitacion para el personal de salud de México, y esta a la vanguardia en

el desarrollo de intervenciones e investigacion (HIM, 2010).

Estructura

El HIM actualmente cuenta con siete edificios en los cuales se encuentran distribuidos los
diferentes servicios, edificio A: consulta externa, edificio B 1 y B2: imagenologia, servicios
médicos y administracion, edificio C: urgencias, oncologia, medicina fisica y rehabilitacion,
quir6fanos, hemodinamia, terapia intensiva, tococirugia y helipuerto, edificio D: hospitalizacion,
edificio E: investigacion y ensefianza, edificio de servicios generales. El Hospital tiene una
dotacion de 535 camas, ademas de 69 consultorios de diferentes servicios para la consulta externa
(HIM, 2010).

Funciones

Teniendo en cuenta algunas de las funciones determinadas en el decreto de creacion el
HJM se caracteriza por ser a) una institucion que permite el cumplimiento del derecho al servicio
de salud, b) proporcionar servicios de salud de alta especialidad, c) en hospitalizacion y consulta,
d) formar recursos humanos especializados, e) realizar actividades de investigacion f) difundir
informacion técnica y cientifica, entre otras (HIM, 2010).

De esta manera, con el paso de los afios, el HIM se ha consolidado como una institucion
reconocida, con un equipo humano conformado por personal de salud especializado y médicos en
formacion, una filosofia institucional y la implementacion de procesos de certificacion que
buscan la mejora continua en la calidad de la atencion que se brinda a los pacientes que asisten al
hospital.

Servicios

El hospital Juarez de México es una institucion que brinda servicios de salud en un nivel
terciario de atencion, incluyendo las siguientes especialidades, las cuales se presentan de acuerdo

a la division administrativa a la cual corresponden:
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Alergias e inmunologia  *Cardiologia *Gastroenterologia
*Endocrinologia *Geriatria *Dermatologia
*Medicina interna *Hematologia *Neumologia
*Psicologia y Psiquiatria *Nefrologia *Reumatologia *

\Neuroﬁsiologia /

ﬂCirugia cardiotoracica

*Cirugia General *Oftalmologia\

N
Division
Ginecoobstetricia

J

e N

Division
Pediatria
_ J
e N
Medicina
Critica
_ J

*Ortopedia y Traumatologia *Oncologia *Quirofanos
*Otorrinolaringologia *Anestesiologia ~ *Trasplantes
*Cirugia Maxilofacial *Endoscopia *Neurocirugia
* Medicina Fisica y Rehabilitacion * Angiologia
\*Cirugia Plastica y Reconstructiva /
4 A
* Ginecologia *Obstetricia
* Biologia de la reproduccion humana
\_ J
4 A

*Neonatologia *Pediatria Médica

*Cirugia Pediatrica

*Urgencias Pediatricas *Terapia Intensiva Pediatria
\_ J

4 A
*Urgencias Adultos *Unidad de Cuidados Intensivos

*Unidad de Cuidados Coronarios

. J

*Unidad de Hemodinamia.

Figura 1. Especialidades y servicios del HIM agrupados de acuerdo a la Division administrativa a la cual

pertenecen.

Las rotaciones se realizaron en tres servicios que brindan atencidén a pacientes con

diagndsticos oncologicos, la primera rotacion se realizé en el servicio de oncopediatria.



50

3.2 Servicio de Oncopediatria

El servicio de oncopediatria se credé en el afio 2005 y cuenta con acreditacion del
programa de gastos catastroficos del Seguro Popular desde el 2007, situacion que disminuye los
costos de los servicios para los usuarios; tiene como objetivo atender a pacientes pediatricos que
presentan padecimientos hematologicos y oncoldgicos, entre ellos, leucemias y linfomas, asi
como tumores solidos. Adicionalmente es un servicio que permite la formacion de médicos
residentes de pediatria y la generacion de conocimiento mediante el desarrollo de estudios e
investigaciones, actividades coherentes con las funciones y caracteristicas del HIM (Penaloza,
Veléasquez, Garcia, Casian, y Rodriguez, 2008)

La atencion de los padecimientos y las multiples complicaciones que genera el
tratamiento requieren atencidon multidisciplinaria, lo cual implica el trabajo con diferentes
servicios del hospital, principalmente pediatria, cirugia pediatrica, cirugia oncologica,
anestesiologia, patologia, radioterapia, psicologia, hematologia, neurocirugia, ortopedia,
rehabilitacion. El area de oncopediatria cuenta con los servicios de consulta externa,
hospitalizacidon y quimioterapia ambulatoria (Pefialoza et al., 2008).

La jefatura de este servicio se encuentra a cargo de dos oncologos pediatras la Dra Martha
Velazquez y el Dr Gabriel Pefialoza, el equipo de trabajo se compone ademas de un residente de
la especialidad de pediatria que realiza rotacion cada mes, un médico interno que rota cada dos
semanas, personal de enfermeria especializado en el trabajo con pacientes pediatricos, una

trabajadora social y los residentes de medicina conductual. .

3.2.1 Descripcion de actividades diarias
La residencia se realizé en el periodo comprendido entre el 9 de enero y el 31 de octubre
de 2012, con horario de lunes a viernes entre las 8:00 horas y las 15:00 horas, e incluia las
siguientes actividades:
= Pase de visita: Actividad diaria, consiste en realizar una revision de cada uno de pacientes que
se encuentran hospitalizados, para verificar su estado de salud; el papel del psicélogo consiste
en identificar las necesidades de intervencidon para los pacientes, asimismo permite tener
informacion de primera mano acerca del estado de salud de los pacientes, lo cual contribuye a

dirigir los objetivos de las diferentes intervenciones.
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= Atencion a pacientes hospitalizados y en quimioterapia ambulatoria: Actividad diaria, a
partir de las necesidades identificadas en el pase de visita, los casos referidos por los médicos
tratantes y la solicitud de familiares o pacientes, se realiza evaluacion, establecimiento de
objetivos terapéuticos e intervenciones para cada caso. Las principales intervenciones
realizadas consisten en intervencion en crisis durante el diagndstico, evaluacion mediante la
aplicacion de instrumentos y observacion, psicoeducacion, adaptacion la realizacion de
procedimientos médicos, adaptacion a estancia hospitalaria, manejo de reacciones
emocionales asociados a condicion médica, adhesion terapéutica, entre otros; las técnicas
utilizadas para intervenir mantienen un enfoque cognitivo conductual. Se realiza intervencion
con pacientes, padres y familiares.

» Clases de hematologia: Realizadas los martes y jueves, se presentan temas relacionados con
padecimientos hematoldgicos, actividad a cargo de los residentes de los servicios de
hematologia y pediatria, los temas son seleccionados por los médicos adscritos, la
programaciéon cambia cada dos meses. En algunas ocasiones, la programacion incluyo
aspectos psicoldgicos asociados al padecimiento, estrategias de intervencidon cognitivo
conductuales, comunicacion de malas noticias y manejo de pacientes dificiles, las cuales
fueron preparadas y presentadas por los residentes de medicina conductual. La asistencia del
psicologo a estas clases permite conocer aspectos fisiopatologicos de los padecimientos y sus
tratamientos, lo cual facilita la comprension del estado de salud de cada paciente y contribuye
a determinar las intervenciones psicologicas necesarias para cada caso.

= Sesion de revision de articulos de hematologia: Clase semanal, a partir de un cronograma
establecido por los servicios de hematologia y oncopediatria los residentes médicos
seleccionan y elaboran un resumen de un articulo de investigacion reciente, el cual es
presentado y analizado. De la misma manera que la asistencia a las clases de hematologia, esta
actividad permite al psicélogo residente en medicina conductual comprender los aspectos
médicos asociados a la condicion de salud de los pacientes para orientar las intervenciones a
realizar.

= Sesion General: Es una actividad semanal, a la cual asisten todos los médicos adscritos y
residentes del hospital, se presentan temas diversos y de interés general.

= Supervision de casos clinicos: Actividad semanal, en la cual participan los residentes de

medicina conductual; implica la presentacion de un caso clinico, incluye la formulacion
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clinica, estrategias de intervencion y resultados; los docentes y los compaferos realizan
retroalimentacion y sugerencias para la intervencion y manejo de los casos. Esta sesion tiene
como objetivo desarrollar las competencias del psicélogo en términos de evaluacion,
formulacion de casos e implementacion de técnicas para llevar a cabo una intervencion.

= Supervision académica: Se realiza semanalmente, esta dirigida a los residentes de los
servicios de oncologia, hematologia y oncopediatria, tiene como objetivo realizar una
retroalimentacion de las actividades que se adelantan en los diferentes servicios, desarrollar el
protocolo de investigacion, identificar problemas en cada servicio y apoyar al residente en su
proceso de formacion mediante la retroalimentacion, andlisis y sugerencias para el manejo de
casos dificiles, explicacion de técnicas y sugerencias bibliograficas.

= Revision de articulo Medicina Conductual: Semanalmente se realiza una sesion en la cual
uno de los residentes de medicina conductual presenta y analiza un articulo de investigacion
reciente sobre temas relacionados con la salud y enfermedades cronico degenerativas, tiene
como objetivo conocer avances investigativos en el dmbito de la salud y estar al tanto de las

intervenciones basadas en la evidencia, las cuales sustentan el trabajo cotidiano.

3.2.2 Evaluacion Inicial del servicio de oncopediatria

Durante un afio el servicio de oncopediatria no conté con residente de medicina
conductual, en esa medida no se realizé una entrega formal de casos, materiales o instrumentos;
situacion que requirid una revision de los materiales existentes, compra de elementos para
desarrollar intervenciones acordes con la edad de los pacientes, adaptacion de formatos de
entrevista inicial, entre otros.

La percepcion y actitud de usuarios, personal médico y paramédico frente a la
reanudacion de la residencia en medicina conductual fue favorable, permitiendo el desarrollo de
las actividades; para el equipo médico la intervencion psicologica es relevante durante el proceso
de diagnostico, la adaptacion a la enfermedad, adhesion a tratamiento, manejo de dificultades
asociadas a estancias hospitalarias, procesos de muerte y cambios de comportamiento asociados
al tratamiento, debido a la etapa vital en la que se encuentran los pacientes y los drasticos
cambios que viven al ser diagnosticados con un cancer infantil.

Existe una dificultad relacionada con la atencion a pacientes que asisten a quimioterapia
ambulatoria o consulta externa para intervenciones psicoldgicas, pues no existe un espacio para

poder brindar una atencidon a los nifios y sus familiares, si bien existen aulas en el piso de
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pediatria éstas no se usan constantemente y en ocasiones se encuentran cerradas; estos espacios

podrian facilitar un trabajo mas comodo para pacientes y familiares.

3.2.3 Datos de Productividad

A continuacion se presentan los datos de productividad de las actividades realizadas en el
servicio de oncopediatria, durante el periodo de rotacion que comprende enero a octubre de 2012,
se realiza un compendio de los datos de los nueve meses del servicio. Se presentan datos de cada
mes con el fin de realizar un comparativo; la informacion estd dividida en dos apartados:

caracteristicas generales de los pacientes e intervenciones psicoldgicas realizadas.

3.2.3.1 Caracteristicas generales de los pacientes

En la Figura 2 se presentan los datos de pacientes atendidos cada mes; el promedio de
atencion es de 17 pacientes, incrementandose en el mes 6 y en el mes 9, el primero asociado con
periodos de vacaciones de los residentes, en el mes 9 se presentdé un incremento en los
diagndsticos, junto con la finalizacion de intervenciones con los pacientes vistos.

Los datos permiten identificar una tendencia de la cantidad de pacientes que se pueden
intervenir a partir de las caracteristicas del servicio de oncopediatria, entre ellas: internamientos
prolongados, asistencia semanal para recibir tratamiento de quimioterapia y duracion del

tratamiento (entre 1 y 3 afios), lo cual hace que la poblacién usuaria de este servicio sea

constante.
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Figura 2. Numero de pacientes atendidos mensualmente durante la rotacion en el servicio de oncopediatria

La distribucion de los pacientes por sexo se presenta en la Figura 3, teniendo en cuenta la
distribucion de los padecimientos oncoldgicos durante la etapa pediatrica se esperaria una mayor
prevalencia de pacientes de sexo masculino, sin embargo al observar los datos se observa que se

distribuyen de forma similar.
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Figura 3. Sexo de los pacientes atendidos en el servicio de oncopediatria

Durante la rotacion se realizé intervencion a 46 pacientes, los diagndsticos médicos se
presentan en la Figura 4; se observa una mayor prevalencia de enfermedades hemato-oncologicas
como Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), seguida por Linfomas y Tumores del SNC, lo cual
corresponde con la distribucidon que tienen estos padecimientos en las estadisticas nacionales e

internacionales para cancer infantil.
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m Diagndstico No oncoldgico
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Figura 4. Diagndsticos médicos de los pacientes del servicio de oncopediatria.

Se realizo atencion a pacientes sin diagnostico oncologico (6.5%) por presentar

sintomatologia ansiosa, estrés exacerbado durante la etapa de examenes confirmatorios, que



55

finalmente fueron negativos, también algunos pacientes con enfermedades No oncoldgicas que
recibian bajas dosis de quimioterapia como tratamiento (p.e. Iliocitosis).

En la Figura 5 se presenta la distribucion de los 46 pacientes atendidos teniendo en cuenta
la fase natural de la enfermedad: diagnostica, tratamiento, libre de enfermedad o terminal en la
cual se encontraban, pues este es un factor a considerar para determinar los objetivos de
intervencion psicoldgica; hacen referencia a pacientes que no presentan un diagnostico
psicoldgico y se encuentran en proceso de adaptacion a la fase mencionada. Se observa una
mayor prevalencia de pacientes que se encuentran en fase tratamiento, lo cual se asocia con la
permanencia de los pacientes en el servicio, debido al tiempo prolongado del tratamiento, lo cual
genera que una vez superado el periodo de diagnostico se presente, en la mayoria de las
situaciones una adaptacion favorable a la enfermedad. Para lograr dicha adaptacion es
fundamental la intervencion del profesional de medicina conductual en la fase de diagndstico
mediante la realizacion de actividades tales como intervencion en crisis, psicoeducacion,

entrenamiento en habilidades de enfrentamiento, entre otros.
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Figura 5. Fase Natural de la enfermedad en la que se encuentran los pacientes del servicio de oncopediatria

Es notable el aumento progresivo de la atencién a pacientes que se encuentran en fase
libre de enfermedad y que asisten al servicio de oncopediatria para actividades de vigilancia,
indicando necesidades de intervencion relacionadas con adaptacion a este periodo, junto con el
manejo de consecuencias psicosociales individuales y familiares del tratamiento de cancer

(adaptacion a la escuela, conflictos con hermanos por trato diferencial, problemas de conducta,
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entre otros), este aspecto incrementa de forma considerable los usuarios potenciales del area de

medicina conductual.

La Figura 6 permite conocer los diagnosticos psicoldgicos presentados por 29 de los 46
pacientes atendidos, con quienes los objetivos de intervencion ademds de enfocarse en la
adaptacion a la enfermedad, se dirigieron a este diagnostico. Se evidencia un alto porcentaje de
diagnosticos relacionados con problemas de conducta del nifio, convirtiéndose de esta manera
en uno de los mas frecuentes motivos de consulta en este servicio; esta situacion se asocia con
creencias de los padres frente a la enfermedad y el manejo de la misma, déficits en manejo de

contingencias y en practicas efectivas de crianza.
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Figura 6. Diagnosticos psicologicos de los pacientes atendidos en el servicio de oncopediatria.

No se observan altos porcentajes de diagnosticos psicolégicos debido a que no cumplen
criterios diagndsticos del DSM IV para ser considerados como tal, adicionalmente la mayoria
consisten en reacciones de estrés, sintomatologia ansiosa, producto del desconocimiento de la
enfermedad y de la novedad de la situacion, en esa medida van disminuyendo conforme existe
una adaptacion a la fase de la enfermedad, también aparecen o se exacerban ante situaciones de
crisis (diagndstico, recaida, etapa terminal y muerte de otros pacientes).

Diagnosticos como problemas del grupo de apoyo, dificultades para manejar el enojo, son

aspectos que si bien no estan relacionados directamente con la enfermedad, influyen en la misma,
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razon por la cual fue necesario realizar intervencion. Otros como sintomatologia ansiosa del
familiar y control de peso, se relacionan bien sea con la etapa de la enfermedad debido a la falta
de informacion e incertidumbre que genera en los familiares, o en el segundo caso efecto
secundario de los tratamientos (p.e. medicamentos esteroides) y es necesario realizar intervencion

para disminuirlos y brindar otras opciones de enfrentamiento al paciente o al familiar.

3.3.2.3 Intervenciones Psicologicas realizadas

En este apartado se presentan las intervenciones realizadas en el servicio de oncopediatria,
con el objetivo de describir las actividades més frecuentes del psicélogo en medicina conductual,
las cuales dependen de aspectos como los padecimientos, las etapas de la enfermedad y las
caracteristicas de los pacientes.

En la Figura 7 se presentan los datos del tipo de contacto con el paciente, discriminando si
fue de primera vez o subsecuente, esto permite determinar la cantidad promedio de nuevos casos
y la permanencia de los pacientes en intervenciones psicologicas en tratamiento, seguimiento y
monitoreo. Los datos indican que se presenta una progresiva disminucion en las intervenciones
de primera vez, conforme avanzan los meses, esto se asocia con que el servicio no contd con
psicologo durante la rotacién anterior, situacion que en los primeros meses requirié realizar
entrevistas iniciales y establecer relacion terapéutica con la mayoria de pacientes para determinar

si existian necesidades de intervencion.
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Figura 7. Tipo de contacto con el paciente primera vez o subsecuente

Durante los ultimos 3 meses las intervenciones de primera vez se dirigieron a pacientes de

reciente diagndstico o pacientes que se encuentran en fase libre de enfermedad y asisten al
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hospital con una frecuencia aproximada de dos meses, lo cual hace que no se tenga un contacto

permanente con ellos.

En la Figura 8§ se presenta el nimero de intervenciones realizadas al mes, de esta manera
se observa que el promedio de intervenciones realizadas mensualmente es de 65, si tenemos en
cuenta que el promedio de pacientes por mes es de 17 (Figura 3) se observa que en promedio
cada paciente cuenta con 3 sesiones de intervencion por mes. Se observa un decremento en el

mes 5, asociado al periodo de vacaciones.
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Figura 8. Total de intervenciones mensuales.

Es importante considerar que durante los periodos prolongados de hospitalizacion, se
brinda atencion frecuente, mas aun si el paciente es de reciente diagnostico, pues el objetivo es
facilitar la adaptacion a la enfermedad durante esta primera etapa.

Respecto al espacio donde se realizan las intervenciones, se observa en la Figura 9 que el
area de intervencion mas frecuente es en hospitalizacion, seguida por el area de quimioterapia,
este espacio es de gran importancia dado que permite realizar intervenciones periodicas,
usualmente semanales, tanto con el familiar como con el paciente, permite realizar seguimiento,
dejar actividades para casa, favoreciendo un contacto permanente y la realizacion de
intervenciones a largo plazo.

Asimismo, se observa un aumento en las intervenciones por consulta externa, durante los
dos ultimos meses, lo cual se relaciona con la solicitud de intervencion de los pacientes que se
encuentran en fase libre de enfermedad (ver figura 5), quienes por el tipo de intervenciones
médicas a las que asisten requieren ser citados en consulta externa para recibir la atencion

psicologica.
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Figura 9. Distribucion de las intervenciones de acuerdo al lugar de atencion.

A continuacion se presenta el apartado del formato de intervencidn; a partir del mes 7 se
cambi6 el registro de productividad, los datos corresponden a los dos ultimos meses pues esta
informacion no se recababa previamente.

En la Figura 10 se presentan los datos de la modalidad de intervencion psicoldgica, se
observa que en este servicio se realizan intervenciones dirigidas al paciente, también hay una alta
frecuencia de intervenciones dirigidas al familiar. Durante el mes 7 y 8 existe un considerable
aumento en las intervenciones dirigidas al familiar, lo cual se asocia con un incremento en los
pacientes en fase terminal (ver Figura 5), en estas situaciones las necesidades de intervencion se

dirigian a los padres.
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Figura 10. Modalidad de intervencion psicologica.
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En las Figuras 11 y 12 se presenta la distribucion del tipo de intervencion realizada, los
datos se presentan separados debido al cambio en el formato para registro de la informacion, a

partir del mes de Junio (bimestre cuatro).
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Figura 11. Tipos de intervencion psicoldgica realizadas en el servicio de oncopediatria durante los primeros 4
bimestres

Los datos indican una amplia diferencia en las intervenciones, evidencidndose una mayor
realizacion de psicoterapia de apoyo en todos los bimestres, siendo a la que se dedica mayor
tiempo dentro de las actividades de medicina conductual para el servicio de oncopediatria. Las
intervenciones correspondientes a intervencion en crisis y evaluacion inicial estan relacionadas
principalmente con los casos de reciente diagnostico, razon por la cual son considerablemente

mas bajas.
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Figura 12. Tipos de intervencion psicoldgica realizadas en el servicio de oncopediatria durante los ultimos tres
meses
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Respecto a las técnicas o procedimientos psicologicos, la Figura 13 presenta la frecuencia
con que se implementaron con los 46 pacientes. Se observa que la psicoeducacion, la activacion
conductual, el control de estimulos, la intervencion en crisis y la solucion de problemas se
implementaron con un alto nimero de pacientes. La psicoeducacion e intervencion en crisis se
asocian con la necesidad de facilitar la adaptacion a la enfermedad y al tratamiento para los

pacientes y familiares principalmente en la etapa inicial de la enfermedad.

Autoinstrucciones ® 1
Reestructuraciéon Cognoscitiva mmm 3
Detencion de pensamiento mmm 3
Contrato conductual mmm 3
Economia de fichas mmmm 4
Entrenamiento en habilidades sociales mmmm 4
Desensibilizacion sistematica  n———— 7
Biblioterapia m———— 7
Distraccion mm———— 9
Relajacion mamam——— 11
Entrenamiento para padres IEEEEESS—————— 13
Ensayo conductual mEEEEEEESSS————— 17
Solucién de problemas IEEEEEEEEEEEEES———— 20
Intervencidn en crisis IEEEEEEEEEEEEENEEEEN— 24
Control de estimulos TSI )5
Activacion conductual ITEEEEEEEEEEEEEEEE 20
Psicoeducacién IS 43

Técnica Psicoldgica

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

Frecuencia
Figura 13. Técnicas y procedimientos psicologicos utilizados

Existen otras actividades realizadas entre ellas: la presentacion de tres casos clinicos en la
sesion conjunta dirigida por el supervisor in situ; la presentacion del tema “Coémo dar malas
noticias” en dos sesiones de hematologia, dirigidas a médicos en formacion explicando
estrategias para lograr una comunicacion mas eficiente con familiares, mediante el modelo de
seis pasos propuesto por Buckman (1992); también se participd en la planeacion y celebracion
del dia del nifio. A partir de los datos presentados se observa que las actividades y la poblacion
atendida fueron diversos, permitiendo contar con un escenario para el desarrollo de

conocimientos y habilidades en el residente de medicina conductual.

50
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3.2.4 Evaluacion Final

Servicio de Oncopediatria

El equipo de trabajo del servicio estuvo dispuesto a facilitar las actividades de la
residencia; los pacientes y sus familiares usualmente participaron en las intervenciones
individuales. La edad de los pacientes requirié la adaptacion de actividades y procedimientos
provenientes del marco tedrico cognitivo conductual. Debido al alto nimero de pacientes del
servicio y las expectativas de los padres frente a las actividades del psicologo, fue necesario
seleccionar aquellas relacionadas con la enfermedad o que la afectaran.

Al inicio de la rotacion el jefe de servicio plante6 la necesidad de realizar intervenciones
grupales dirigidas a los familiares, se seleccionaron temas como practicas de crianza, manejo de
contingencias y psicoeducacion; a pesar de ser una opciéon con buenas posibilidades, se intentd en
tres ocasiones pero no se logrd la participacion esperada de parte de los padres, ademas de la
dificultad para contar con aulas para realizarla. Por otro lado, respecto a los espacios de
intervencion individual se logré hacer uso del aula de pediatria para algunas de las intervenciones
con pacientes y padres, principalmente para aquellos que se encontraban en fase libre de

enfermedad.

Actividades diarias

Se observd que a pesar del establecimiento de horarios para las actividades diarias, se
modificaron teniendo en cuenta los espacios de atencion, la duracién del pase de visita y las
situaciones de crisis, entre otras, generando la necesidad de ser flexible para adaptarse a las
condiciones del servicio y a las necesidades detectadas en los pacientes. Son este tipo de
actividades las que permiten una ejecucion en un entorno real y asi desarrollar competencias del
especialista en medicina conductual, es este componente de la residencia el que mayor
aprendizaje brinda debido al trabajo con pacientes, familiares y con el equipo de trabajo,

favoreciendo el desarrollo de la seguridad y confianza para implementar las técnicas.

Actividades academicas

Si bien las actividades diarias constituyen un elemento clave para el aprendizaje,
requieren de un complemento desde el aspecto académico; como especialistas en medicina
conductual basados en un enfoque de metodologia cientifica y bajo un marco tedrico cognitivo

conductual, este aspecto se fortalece mediante la revision de articulos recientes, asociados con las
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tematicas abordadas, la revision de casos durante las clases posibilitando la retroalimentacion de
los supervisores y compaferos, mejorando de esta manera el andlisis de informacién, el
diagnostico y el uso de técnicas y procedimientos.

Durante las primeras presentaciones de caso clinico se recibieron gran cantidad de
observaciones y sugerencias, tanto en los aspectos diagnosticos como en las intervenciones, éstas
fueron disminuyendo debido al aprendizaje y la retroalimentacion brindada. Los aspectos

relacionados con diagndstico diferencial requieren ser fortalecidos en los siguientes servicios.

Sistema de supervision in situ y académico

Durante la rotacion se contd con la supervision académica de la Maestra Cristina Bravo,
quien estuvo al tanto de las actividades desarrolladas, brind6 retroalimentacion constante y
oportuna inicialmente frente a aspectos de las notas del expediente clinico y del modelo EORC
formulacion de casos, asi como bibliografia para fortalecer las habilidades de evaluacién e
intervencion, de igual manera solicitd avances bimensuales de las actividades desarrolladas, lo
cual permitié contar con una vision global del trabajo desarrollado, los avances logrados en la
formacion profesional y la elaboracion del reporte de experiencia.

La supervision in situ estuvo a cargo de dos psicologos, los primeros cinco meses por el
Lic. Salvador Valdés, y los cuatro restantes por la Lic. Maira Mora, egresados de la residencia.
Ambos apoyaron la formacion mediante la retroalimentacion acerca de las dindmicas
organizacionales del servicio, con sus aportes durante las sesiones de casos clinicos y de articulo.
La organizacion y calendarizacion de las sesiones fue mas rigurosa durante el segundo periodo de
supervision, en la cual se realizaban clases adicionales acerca de técnicas y procedimientos
psicologicos.

El sistema de supervision permite la constante retroalimentacion y fortalecimiento de las
habilidades practicas, al contar con la opinidén de un profesional con experiencia en el area al cual
se le pueden plantear dudas especificas, solicitar material y consultar bibliografia, permite contar

con mayor seguridad y sentir apoyo ante situaciones inesperadas o desconocidas.

3.2.5. Competencias Profesionales
El programa de residencia en medicina conductual es profesionalmente, pues permite el
desarrollo de competencias para el ejercicio profesional en areas aplicadas de la psicologia,

especificamente en el ambito hospitalario. Teniendo en cuenta la cantidad de horas précticas, la
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diversidad de actividades diarias, académicas y de supervision, existen varias competencias a
desarrollar que conforman el perfil del egresado. A partir de la primera rotacion en el servicio de

oncopediatria, se logré el desarrollo de las siguientes:

= Analizar los casos desde marco tedrico cognitivo conductual.

= Comportamiento en un escenario médico: comunicacion, trabajo interdisciplinar.

» Preparacion para procedimientos médicos y quirurgicos

* Manejar aspectos psicologicos asociadas a estancia hospitalaria y enfermedad medica: miedo a
lo desconocido.

» Intervenir frente a comunicacidon de malas noticias y situaciones de crisis.

= (Canalizar casos que no son de la competencia

* Manejar la entrevista clinica

* Manejar el expediente clinico y las notas clinicas utilizando el S.O.A.P.

* Contar con habilidades diagndsticas mediante la utilizacion del DSM IV, instrumentos de
evaluacion y observacion conductual.

» Manejar diferentes estrategias de intervencion en Medicina Conductual: Relajacion, Solucion
de problemas Entrenamiento en habilidades de enfrentamiento, Manejo de contingencias,
Detencion del pensamiento, Juego de roles, Técnicas de autocontrol.

» Entrenar a los familiares de los enfermos en estrategias de enfrentamiento y manejo de
contingencias con el fin de mejorar y/o mantener la calidad de vida tanto en el paciente como

en los miembros de la misma.

Durante este primer periodo y a través de las actividades diarias, académicas y las
supervisiones fue posible adquirir competencias relacionadas con el trabajo interdisciplinar,
establecimiento y manejo de prioridades, intervencion en crisis, € implementacion de técnicas
conductuales, principalmente. Sin embargo, ain es necesario desarrollar habilidades de
evaluacion que permitan lograr el diagnostico diferencial con una mayor certeza. Teniendo en
cuenta que la mayor parte de las técnicas implementadas hasta el momento hacen parte de las

conductuales, es necesario desarrollar conocimientos e implementar técnicas cognitivas.
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3.2.6 Conclusiones

El servicio de oncopediatria, es un area en la cual la intervencion del psicélogo
especialista en medicina conductual cuenta con un contexto idoéneo para realizar actividades
propias del quehacer psicologico asociado con el proceso de salud enfermedad y las
enfermedades cronico degenerativas, en este caso el cancer. El hecho de contar con una
poblacion en edad pediatrica genera la necesidad de desarrollar competencias que permitan
realizar las intervenciones con los pacientes teniendo en cuenta un marco tedrico cognitivo
conductual, adaptandolas a la edad del paciente.

De igual forma y considerando el tiempo prolongado del tratamiento y la asistencia
constante de los pacientes, permite realizar un trabajo constante y a largo plazo, enfocado en
diferentes problematicas desde las biomédicas (p.e. adherencia a tratamiento, manejo de efectos
secundarios del mismo, efectos de medicamentos y relacion con comportamientos) hasta las
asociadas a factores ambientales (p.e. pautas de crianza).

Asimismo permite el trabajo con diferentes etapas vitales, desde pacientes en edad
preescolar, pasando por la nifiez, hasta la adolescencia, ademas del trabajo que se realiza con los
adultos, quienes son los cuidadores primarios de los pacientes. Caracteristicas de etapas vitales
diferentes, que junto con las caracteristicas sociodemograficas requieren del residente la
necesidad de ajustar su lenguaje y explicaciones a cada paciente para garantizar que comprenda
la situacion médica.

Es posible identificar algunas caracteristicas que favorecen la atencion en el servicio de
oncopediatria, entre ellas: a) el reconocimiento e importancia que dan los médicos adscritos, los
residentes y el personal de enfermeria a la intervencion psicoldgica; b) contar con la asistencia
constante y periddica de los pacientes a quimioterapia, c) la accesibilidad de pacientes y padres
para la intervencion, d) conocer de primera mano las condiciones de salud del paciente, entre
otras.

Se evidencia que las actividades diarias permiten la aproximacion constante a
problematicas que requieren poner en practica conocimientos y habilidades, siendo estas
actividades las que favorecen en mayor medida el aprendizaje. Por su parte las actividades de
supervision in situ y las actividades académicas constituyen un elemento que complementa las
actividades diarias, pues permiten la solucion de dudas e inquietudes, fortalecen las competencias

investigativas y el marco conceptual bajo el cual se desarrollan las actividades.
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Al finalizar el periodo establecido, las actividades de residencia continuaron en el servicio
de oncologia, con el fin de continuar con la formacién en medicina conductual relacionada con

enfermedades oncologicas en etapas vitales diferentes.

3.3 Servicio de Oncologia

El servicio de Oncologia, estd incluido en la Division de Cirugia del HIM, se caracteriza
por brindar atencion a un gran numero de pacientes tanto en consulta externa como en
hospitalizacion, esto debido al reconocimiento del servicio en el tratamiento de padecimientos
oncoldgicos, junto con el incremento en la incidencia de diferentes tipos neoplasias.

Este servicio de inici6 sus actividades en el HIM después del sismo de 1985, inicialmente
brindaba atencién en consulta externa, aplicacion de quimioterapia y radioterapia, para lo cual
contaba con 4 consultorios, 3 camas para urgencias y procedimientos, un quir6fano, 2 bunkers de
radio terapia, un simulador, una bomba de cobalto, algunas oficinas y un aula (Servicio de
Oncologia HIM, 2009).

La jefatura del servicio esta a cargo del Dr. Francisco Garcia Rodriguez, el equipo de
trabajo estd conformado por 8 cirujanos oncologos, dos radio oncologos, dos oncologos médicos,
enfermeras, trabajadores sociales, camilleros, tanatologa, cirujana méxilo facial y odontologo,
teniendo en cuenta que el HIM es un hospital de ensefianza, hacen parte del servicio un equipo de
residentes que realizan su formacion en nivel de subespecialidad, asimismo los residentes de
diferentes especialidades médicas realizan rotaciones en el servicio (Servicio de Oncologia HIM,
2009)

Debido al numero de pacientes que se atienden en el servicio, éste se encuentra dividido
en subclinicas: a) tumores mamarios, b) tumores ginecoldgicos, ¢) tumores de cabeza y cuello, d)
tumores mixtos. La atencion en estas clinicas estd a cargo de médicos adscritos especialistas en
oncologia y los residentes de la subespecialidad que rotan en cada una de ellas (Servicio de

Oncologia HIM, 2009)

3.3.1 Descripcion de actividades diarias
La residencia se realizo en el periodo comprendido entre el 1 de noviembre de 2012 y el
15 de marzo de 2013, con horario de lunes a viernes entre las 7:00 horas y las 15:00 horas, e

incluia las siguientes actividades:
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Pase de visita: Revision diaria de pacientes hospitalizados en el servicio, actividad que
permite al residente identificar necesidades de intervencidon en términos psicologicos o para
valoracion inicial.

Consulta externa clinica de cancer de mama: Los residentes de medicina conductual realizan
rotaciones en las diferentes subclinicas del servicio de oncologia, durante la permanencia en el
servicio las actividades en esta subclinica incluyen la permanencia en la consulta externa para
intervencion en crisis ante diagndsticos y recaida, apoyo en actividades de solucion de
problemas y psicoeducacion ante enfermedad, tratamiento. La consulta se realiza por 2
médicos adscritos en consultorios separados, por lo que se asiste a uno cada dia, informando a
los demas para asistencia en caso de urgencia.

Atencién a pacientes hospitalizados A partir de las necesidades identificadas en el pase de
visita, la remision de médicos tratantes y personal de enfermeria, y la solicitud de familiares,
se realiza evaluacion e intervencion mediante técnicas cognitivo conductuales a pacientes del
servicio que se encuentran en hospitalizacion; los principales objetivos de intervencion se
relacionan con seguimiento de recomendaciones médicas, psicoeducacion frente a la
enfermedad y tratamiento, actividades de adaptacion a fase de diagnostico y recaida,
intervencion con pacientes y cuidadores de pacientes en fase terminal, manejo de reacciones
de estrés con sintomatologia depresiva y ansiosa ante enfermedad tratamiento, hospitalizacion,
entre otras.

Consulta externa en psicologia: Teniendo en cuenta que algunos objetivos de las
intervenciones no se alcanzan a cumplir durante el internamiento o que las caracteristicas de la
problemadtica requieren seguimiento por consulta externa, se brinda atencién por consulta
externa a pacientes que quieren continuar con la intervencion; se realizan actividades de
evaluacion conductual mediante aplicacion de instrumentos, entrevistas, establecimiento de
objetivos e implementacion de técnicas cognitivo conductuales.

Intervenciones psicoeducativas grupales dirigidas a pacientes de la clinica de cancer de
mama: Es un programa de psicoeducacion grupal, se realizan sesiones quincenales en las
cuales se brinda informacion del padecimiento, aspectos psicologicos asociados y
entrenamiento en algunas formas de enfrentamiento.

Clases de oncologia: Se asiste a dos clases durante la semana, son clases dirigidas a los

residentes de la subespecialidad de oncologia, en ella se abordan aspectos relacionados con
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factores de riesgo, factores prondsticos, fase diagnostica, fase de tratamiento, de recaida, y
terminal de diferentes canceres. Es relevante dado que permite comprender la historia natural
de la enfermedad y determinar los objetivos de intervencion para cada caso, de acuerdo a la
misma.

= Sesion General: Se realiza semanalmente, a esta asisten todos los médicos adscritos y
residentes del hospital, se presentan temas diversos y de interés general.

= Sesion de casos clinicos: se presenta un caso clinico realizado por un residente de medicina
conductual, en el cual se analizan aspectos relacionados con el diagnostico diferencial, los
objetivos de tratamiento, las técnicas implementadas los resultados obtenidos.

= Sesion de supervision académica: Se realiza semanalmente, consiste en la revision de temas
de medicina conductual con el objetivo de reforzar conocimientos, resolver dudas, aclarar
inquietudes relacionadas con técnicas de evaluacién e intervencion, asi como de las
actividades diarias, como notas SOAP.

= Sesion de articulo medicina conductual: Semanalmente y teniendo en cuenta articulos de
reciente publicacion, relacionados con intervenciones psicologicas en enfermedades cronicas
degenerativas y en tematicas de salud, se revisan y analizan teniendo en cuenta la aplicacion
potencial en el servicio en el cual el residente realiza sus actividades, esto con el fin de contar

con conocimiento acerca de intervenciones actuales y basadas en la evidencia.

3.3.2 Evaluacion Inicial del servicio de oncologia adultos.

El servicio de oncologia es un servicio pionero para la residencia en medicina conductual,
fue uno de los primeros en los que se iniciaron las practicas profesionales, hace ya alrededor de
15 afios; en esa medida es un area de trabajo en la cual el rol del médico conductual cuenta con
aceptacion por parte del equipo de trabajo, existe con especificidad el area de psicooncologia, las
actividades a desarrollar son claras, existen diversidad de padecimientos y pacientes que se
encuentran en diferentes etapas de la enfermad, caracteristicas que permiten el desarrollo de
competencias al residente de medicina conductual.

A diferencia de afos anteriores, durante los dos primeros meses la rotacion so6lo cont6d con
una residente, no estaba designado un supervisor in sifu, situacion que requirié de la residente
centrar las actividades de intervencion en el area de hospitalizacion y establecimiento de

prioridades de intervencion relacionadas con alta estancia intrahospitalaria, urgencias y pacientes
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o familiares referidos por médicos tratantes. Ante esta situacion se encontr6 un apoyo de personal

del servicio, mediante el establecimiento de canales de comunicaciones agiles y efectivos.

3.3.3 Datos de Productividad

Las actividades de residencia en el servicio de oncologia adultos iniciaron en noviembre
de 2012 y finalizaron a mediados de marzo de 2013, teniendo una duracion de 4 meses y medio.
A continuacién se presentan los datos de productividad correspondientes a las actividades
realizadas en el servicio de oncologia, para ello se realiza un compendio de los datos de los
cuatro meses del servicio. Se presentan datos de cada mes con el fin de realizar un comparativo,
asimismo la informacion se presenta en dos grandes apartados: en primera medida se describen
las caracteristicas generales de los pacientes y en el segundo las intervenciones psicologicas

realizadas.

3.3.3.1 Caracteristicas generales de los pacientes

En la Figura 14 se observa el nimero de pacientes atendidos por la residente durante los
cuatro meses de rotacion por el servicio, observandose un promedio de 36 en los dos primeros y
el ultimo mes, el tercer mes representa una disminucion la cual esta asociada al periodo

vacacional. Durante todo el periodo se realizd intervencion con un total de 108 pacientes.
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Figura 14. Pacientes atendidos mensualmente en el servicio de oncologia.

En la Figura 15 se presenta el porcentaje de la distribucion por sexo de los pacientes
atendidos, se observa una considerable prevalencia del género femenino, lo cual puede
relacionarse con la incidencia y prevalencia de cadnceres femeninos (cancer de mama y cancer de

cuello uterino), junto con variables culturales relacionadas con el rol de género en la solicitud de
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apoyo psicoldgico ante un evento estresante como lo es una enfermedad médica, haciendo que

sean las mujeres quienes soliciten mas la atencion.
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Figura 15. Sexo de pacientes atendidos

En la figura 16 se presentan los diagnosticos médicos de los pacientes atendidos, debido a
la multiplicidad de diagndsticos se presenta el diagnostico principal, ademds se agruparon de

acuerdo a la localizacion del cancer.
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Figura 16. Diagnosticos médicos de los pacientes del servicio de oncologia.

Se observa un alto numero de pacientes con cancer de mama y canceres ginecologicos,
esto puede estar relacionado tanto con a la alta incidencia de éstos como por el alto porcentaje de

mujeres que recibio intervencion.
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En la Figura 17 se presentan los datos de la etapa de la enfermedad en la cual se
encontraban los pacientes al momento de realizar la primera intervencion, este dato se considera
para determinar los objetivos de intervencion para 104 de los pacientes atendidos, dado que 4 no

tenian diagnoésticos oncologicos y fueron atendidos por ansiedad durante la etapa prediagnostica.

= Fase Diagnostica
m Fase Tratamiento
Fase Recaida

m Fase Terminal

Figura 17. Etapa de la enfermedad de los pacientes atendidos

En la figura 18 se presentan los datos correspondientes a los diagnosticos psicologicos de
los pacientes intervenidos, la mayoria estd relacionado con la adaptacion a la etapa de la
enfermedad, seguidos de trastornos de ansiedad, trastornos depresivos y reaccion de estrés, las
cuales son reacciones psicologicas esperables para las enfermedades oncoldgicas. Se presenta el
principal diagnodstico por el cual se realizo la intervencion y se agruparon de acuerdo a las

reacciones psicologicas mas comunes.

Comportamiento Antisocial m 1
Trastorno Adaptativo con sintomas depresivos ® 1
Delirium no Especificado m 1
Trastornos Psiquidtricos mm 2
Situacion de Crisis mm 2
Deterioro Cognitivo asociado a enfermedad mm 2
Factor psicologico que afecta enfermedad médica:... mm 3
Prolongada estancia hospitalaria w3
Adhesion Terapéutica mmm 3
Problemas con el grupo de apoyo mmmm 4
Reaccién de Estrés 7
Trastornos Depresivos s 12

Diagndstico Psicoldgico

Trastornos de Ansiedad FEEEEE——————— 14

Intervencidn de acuerdo a fase de la enfermedad EEEETEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEREEEEEEEEE 46
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Figura 18. Diagnosticos psicologicos de los pacientes intervenidos
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3.3.3.2 Intervenciones Psicologicas realizadas

En la Figura 19 se presenta la distribucion de los pacientes de acuerdo al nimero de
intervenciones realizadas, discriminando si fueron atendidos en una ocasion o de manera
subsecuente, en esa medida se observa que casi la mitad de los pacientes recibi6 so6lo una
intervencion, situacion que se relaciona con caracteristicas del servicio como: a) la alta movilidad
de pacientes, b) la permanencia de alrededor de tres dias en hospitalizacion, ¢) los tratamientos de
tipo ambulatorio (quimioterapia y radioterapia) y d) la gran cantidad de diagndsticos que se
entregan a diario, generando que las intervenciones realizadas sean principalmente para manejo

de crisis y breves.
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Figura 19 Distribucion de pacientes por numero de intervenciones realizadas

En la Figura 20, se presentan los porcentajes de intervencion de acuerdo al lugar de
realizacion, teniendo en cuenta las prioridades establecidas durante los primeros meses se
evidencia que las intervenciones mayoritariamente fueron en el area de hospitalizacion. Las areas
de urgencias, quimioterapia ambulatoria y terapia intravenosa no alcanzaron a ser cubiertas, a
pesar de la necesidad de intervenciones principalmente relacionadas con atencion de ansiedad

ante procedimientos médicos.
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Figura 20 Distribucion de las intervenciones de acuerdo al lugar de intervencion
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En la Figura 21, se observan los porcentajes referentes al tipo de contacto: primera vez en
comparacion con las intervenciones subsecuentes, se evidencia un incremento en estas ultimas a
medida que aumenta el tiempo de permanencia del residente en el servicio, debido al

conocimiento de los pacientes y a la continuidad de las intervenciones iniciadas.
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Figura 21. Tipo de contacto: primera vez vs subsecuente

La Figura 22 presenta los porcentajes de la modalidad de intervencion, observandose una
mayor realizacion de intervenciones dirigidas a individuos, seguidas por las intervenciones a

familiares, estas ultimas se realizan principalmente con familiares de pacientes en etapa terminal.
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Figura 22. Formato de intervencion: Individual, familiar, Individual — Familiar

En la Figura 23 se observan los porcentajes del tipo de intervencion, se evidencia un alto
porcentaje de evaluaciones, lo cual se relaciona con la alta movilidad de los pacientes y la poca
permanencia en hospitalizacion; asimismo se evidencia un alto porcentaje de actividades de
psicoterapia, intervenciones dirigidas al desarrollo y aplicacion de estrategias de enfrentamiento

por parte de los pacientes, con el objetivo de adaptarse a la enfermedad y el tratamiento. Las
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actividades de monitoreo representan la tercera intervencién con mayor frecuencia, éstas se

realizan principalmente a pacientes de larga estancia hospitalaria.

M Evaluacion M Psicoterapia Intervencidn en crisis B Monitoreo
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Figura 23. Tipo de intervencion psicologica implementada

La Figura 24 presenta los porcentajes de implementacion de las técnicas o procedimientos
psicoldgicos durante los cuatro meses, se evidencia que las técnicas que apoyan el proceso de
evaluacion tales como entrevistas (iniciales y de seguimiento) y aplicacion de instrumentos se
convierten en las mas utilizadas; asimismo técnicas relacionadas con la intervencion en crisis,
psicoeducacion, brindar informacion y solucion de problemas tienen altos porcentaje, situacion
relacionada con la atencion a pacientes en crisis bien sea por diagnostico o recaida, asi como
pacientes que ingresan para tratamiento quirdrgico de primera vez que estdn en proceso de

adaptacion a la enfermedad.
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Figura 24. Porcentaje de utilizacion de técnicas y procedimientos psicologicos implementados
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La técnica de activacion conductual presenta una alta frecuencia, €sta se relaciona
principalmente con pacientes con estancias hospitalarias prolongadas y diagnosticos psicologicos

agrupados dentro de la categoria de trastornos depresivos.

Adicionalmente, durante la rotacidn, se realizo la presentacion de un caso clinico del
servicio, se realizaron tres intervenciones grupales psicoeducativas dirigidas a usuarias de la
clinica de cancer de mama. Aunque la periodicidad de las mismas es quincenal, debido a los
recesos de diciembre y enero, estas se realizaron en noviembre (platica 1 y 2) y se retom¢ la
actividad el 26 de febrero (platica 3).

Se realizo la evaluacion de candidatos a residencias médicas mediante entrevista, analisis
de pruebas (MMPI, y Cleaver) y elaboracion de informe, esta actividad fue solicitud del area de
ensenanza del HIM.

Se realizo la construccion y validacion de un instrumento para evaluar calidad de vida en
pacientes en tratamiento para cancer. El periodo de residencia en este servicio finalizd por
solicitud de la residente ante el jefe de servicio y el coordinador de la maestria, con el objetivo de
realizar una rotacion en la Unidad Clinica del Dolor, para desarrollar una intervenciéon para

cuidadores primarios.

3.3.4 Evaluacion Final

Servicio Oncologia

Los integrantes del equipo médico del servicio de oncologia estuvieron dispuestos ante las
intervenciones de la residente, consideran que las actividades desarrolladas permiten el ajuste del
paciente y favorecen su bienestar, en esa medida constantemente se recibian solicitudes para
evaluar e intervenir a los pacientes, lo cual da cuenta que hay un reconocimiento de la labor,
situacion que se ha logrado a través de todos los afios en que se realizan rotaciones en este
servicio. Los médicos adscritos estuvieron dispuestos a brindar informaciéon a los pacientes
cuando era necesario, por ejemplo por falta de comprension del diagndstico o prondstico.

Durante los dos primeros meses de rotacion, en los cuales solo habia una residente, el jefe
de servicio brindd todo el apoyo, estaba consciente del alcance de la intervencion en cuanto al
nimero de pacientes atendidos, estuvo monitoreando las actividades realizadas, brindando apoyo
y solucionando dudas, situacion que favorecid el establecimiento de prioridades de acuerdo al

estado de salud de los pacientes. Por otro lado, las caracteristicas organizacionales del servicio,
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generaban dificultades en cuando a la atencién a pacientes en etapa terminal, debido a que
existencia un area de tanatologia y no habia claridad respecto a los criterios de atencion para
estos pacientes.

El equipo de enfermeria fue cordial, brindo apoyd, indicando pacientes que mostraban
algunas dificultades de ajuste, al ser personal en constante contacto con los pacientes permitian
contar con informacién acerca de cumplimiento de actividades por parte de los pacientes,
comportamientos con cuidadores, situaciones qué, en ocasiones, no son tan evidentes durante el

pase de visita.

Actividades diarias

El servicio como de oncologia para adultos brinda la posibilidad de realizar evaluacion e
intervencion a un gran niumero de pacientes, quienes asisten a consulta externa, hospitalizacion,
servicios de quimioterapia y radioterapia, los procedimientos empleados (principalmente cirugia),
generan que las estancias hospitalarias sean cortas, dando como resultado una gran movilidad de
los pacientes, situacion que requiere el desarrollo de habilidades para evaluar e intervenir de
forma rapida en la problematica especifica, se necesitan entonces intervenciones que sean
eficaces y eficientes.

Por otro lado la heterogeneidad de los pacientes, en cuanto a edad, procedencia, recursos
econdmicos, y recursos cognoscitivos requiere el desarrollo de intervenciones psicoeducativas
que sean claras, sencillas y permitan la comprension del diagndstico, el pronostico y el
tratamiento, para lograr una adhesion de los pacientes y la solucion de situaciones relacionadas,
principalmente manejo de problemas de la enfermedad. Aunque fue mas frecuente la atencion a
problemas derivados de la etapa de la enfermedad, se presentaron reacciones emocionales ante
las cuales se implemento6 con éxito la activacion conductual.

A diferencia del servicio de oncopediatria, se esperaba un mayor nUmero de
intervenciones de tipo cognitivo, sin embargo la corta estancia de los pacientes, la necesidad de
realizar intervenciones breves y orientadas a solucionar problemas derivados de la enfermedad
(p.e. econdmicos o cuidado de hijos) o de desconocimiento de la enfermedad y las caracteristicas
cognoscitivas de los pacientes no permitieron desarrollar mayor numero de intervenciones
cognitivas.

En este servicio se realizan diversos procedimientos médicos, lo cual requirié conocerlos,

ampliando de esta manera la comprension de la enfermedad y las implicaciones del tratamiento,
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de esta forma utilizar intervenciones que permitieran a los pacientes enfrentarse a los mismos, por
ejemplo relajacion, distraccion, psicoeducacion.

Inicialmente fue dificil cumplir con todas las actividades diarias, se necesitaba tiempo
adicional al horario de la residencia para cumplir con las actividades planteadas para los
pacientes, dado que las solicitudes eran muchas y las necesidades de intervencion diversas; el
ingreso de los residentes de primer afio de medicina conductual, en enero de 2013, permitid
iniciar las rotaciones en las subclinicas, mayor organizacion en las actividades de intervencion, se
podian atender mayor cantidad de casos y ampliar de esta manera el alcance de las actividades en
el servicio.

Las actividades diarias permitieron desarrollar competencias para la aplicacion del
conocimiento en escenarios hospitalarios, mediante priorizacion para la atencion de pacientes, la
realizacion de evaluaciones e intervenciones agiles y eficientes, orientadas a las necesidades del

paciente, asi como una constante interaccion con el equipo médico.

Actividades Académicas

La asistencia a las clases de oncologia permiti6 comprender aspectos diagndsticos y
pronoésticos de los padecimientos oncologicos, elementos que se considerar al momento de
realizar una intervencion desde medicina conductual. Fueron enriquecedoras dado que el
conocimiento de estos aspectos facilita aclarar dudas a los pacientes y realizar material
psicoeducativo, asi como facilitar la aceptacion de tratamientos y la preparacion para

procedimientos médicos.

Supervision Académica e In situ

La supervision in situ durante los dos primeros meses fue irregular, dado que no habia una
persona asignada para éste cargo contratada por el hospital, con el fin de subsanar esta situacion
la residencia facilitd la supervision in situ una vez por semana, a cargo de la Lic. Mayra Mora
egresada de la residencia, adicionalmente, se inicid a recibir supervision por parte del Psiquiatra
Ricardo Gallardo, quien ademds supervisaba a los residentes de los servicios de nefrologia,
trasplante y medicina interna. A pesar de la irregularidad fue posible asistir y plantear dudas a los
supervisores, las cuales eran resueltas, se recibid apoyo frente a aspectos de manejo de casos y la
implementacion de técnicas. El Dr. Gallardo estuvo brindando informacién, supervision

constante y atencion farmacoldgica para dos casos con diagnostico psiquiatrico que requerian
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manejo especializado, aspecto que facilito la intervencion con los pacientes, la comprension del
diagnostico por parte de los familiares y la adhesion al tratamiento psiquiatrico favoreciendo el
tratamiento médico para el manejo de la enfermedad oncologica.

La supervision académica fue realizada por la Maestra Cristina Bravo, en sesiones
semanales, durante las cuales se revisaron temas de interés referentes a intervenciones y aspectos
diagnosticos, se revisaban los casos clinicos, se elaboraban aspectos del reporte bimestral de
productividad que son insumos para el reporte de experiencia. Las supervisiones realizadas
permitieron mejorar la comprension de las intervenciones realizadas y las diferencias con el

servicio anterior.

3.3.5 Competencias Alcanzadas
Este servicio permite desarrollar muchas competencias por el tipo, cantidad y diversidad
de usuarios que se atienden. A continuacién se mencionan las competencias del perfil del egreso
adquiridas o reforzadas durante el periodo de cuatro meses de rotacion en el servicio de oncologia
adultos:
» [Identificar y solucionar prioridades
* El comportamiento en un escenario médico: comunicacion, trabajo interdisciplinar.
= [dentificar factores asociados al comportamiento del paciente, determinando que aspecto
influye mas: organico, bioquimico, psicologico (comportamiento, pensamiento, emocion,
creencias)
* Andlisis de casos a partir de un marco teodrico cognitivo conductual.
* Aplicacion de la metodologia cientifica en el trabajo cotidiano, mediante la evaluacion pre y
post intervencion.
= Preparacion para procedimientos médicos y quirdrgicos
* Manejo de aspectos psicologicos asociadas a estancia hospitalaria y enfermedad médica:
depresion, miedo a lo desconocido.
* Intervencion con pacientes: Comunicacion de malas noticias, intervencion en crisis.
= La canalizacién de los casos que no son de su competencia
* Manejo de entrevista clinica
* Manejar el expediente clinico y notas clinicas utilizando el S.O.A.P.
» Habilidades diagnostico: Utilizar el DSM IV y el C.LE. para elaborar sus diagnosticos,

Manejar algunos instrumentos de evaluacion conductual. Observacion conductual.
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= Manejar diferentes estrategias de intervencion en Medicina Conductual: Relajacion, Solucion
de problemas, Entrenamiento en habilidades de enfrentamiento, Manejo de contingencias,
Detencion del pensamiento, Juego de roles, Técnicas de autocontrol.

* Entrenar a los familiares de los enfermos en estrategias de enfrentamiento y manejo de
contingencias con el fin de mejorar y/o mantener la calidad de vida tanto en el paciente como
en los miembros de la misma.

» Generar y adaptar instrumentos y técnicas de medicion y escrutinio en el area.

Si bien las competencias alcanzadas fueron similares a las alcanzadas en el servicio de
oncopediatria, se evidencié un mayor nivel debido a la experiencia previa y a un mayor nimero
de pacientes atendidos, en la primera rotacion se vieron menos pacientes con una mayor
frecuencia, en este servicio se vieron mas pacientes con menor frecuencia, aspecto que diferencia
en gran medida el nivel de competencia alcanzado en cuanto a manejo de prioridades, habilidades
diagnodsticas y de evaluacidon e intervenciones eficaces y agiles para los pacientes con corta

estancia hospitalaria.

3.3.6 Conclusiones

El servicio de oncologia tiene una larga experiencia en el trabajo con los residentes de
medicina conductual, situacion que genera aceptacion de la labor realizada, se encuentra facilidad
para realizar el trabajo interdisciplinar, se reconoce y valora las actividades de intervencion
psicologica.

El clima organizacional del servicio, en ocasiones, hace que las relaciones al interior del
equipo de trabajo sean conflictivas, esto influye en la calidad de vida de los pacientes, la
confianza que éstos tienen en los residentes que realizan la subespecialidad y, en general, la
relacion  médico-paciente. En algunas ocasiones fue necesario realizar intervencion con los
pacientes debido a estos aspectos.

El contar con un gran nimero de pacientes y su heterogeneidad requiere desarrollar
habilidades diagnosticas y de evaluacion que permitan identificar de forma agil el objetivo de
intervencion y las actividades especificas para lograrlo. Muchos pacientes llegan en etapas
avanzadas de la enfermedad, situacion que genera la necesidad de trabajar en adaptacion a

tratamientos paliativos.



80

Se requiere una amplia comprension del aspecto biomédico de la enfermedad, dada la
diversidad de padecimientos y de etapas en las cuales llegan los pacientes a ser atendidos,
situaciéon que es favorecida por las clases de oncologia, la asistencia a consulta externa y la
disposicion de los médicos para explicar los conceptos.

Este servicio permite desarrollar y fortalecer competencias relacionadas con la
intervencion del especialista en medicina conductual, debido a que los padecimientos y los
tratamientos son diversos, y tienen implicaciones en la calidad de vida de las personas y sus
familias que pueden ser mitigadas mediante intervenciones psicoldgicas derivadas de la
investigacion. Fue una experiencia interesante, aunque dificil en los primeros meses debido a la
alta carga de trabajo y a la falta de residentes, sin embargo, esta situacion se convirtié en una
oportunidad para desarrollar habilidades para priorizar e intervenir en aspectos psicologicos
relacionados con el cancer.

Debido al interés por desarrollar una intervencion con cuidadores de pacientes en etapa
terminal y la dificultad para hacerlo en este servicio por la incompatibilidad con las actividades
desarrolladas por el area de tanatologia, se solicitdé una rotacién de tres meses en la Clinica del
Dolor, a pesar del cambio se continué realizando atencion a los pacientes del servicio de
oncologia que llevaban intervencién por consulta externa y con quienes ain no se habia
finalizado la intervencion (8 pacientes). A continuacion se presentan las actividades desarrolladas

en la Unidad Clinica del Dolor, servicio en el cual finalizan las actividades de residencia.

3.4 Servicio Clinica del Dolor

La Clinica del Dolor (CdD) del Hospital Juarez de México inici6 sus actividades en el afio
de 1995, es una unidad multidisciplinaria de caracter especializado, que brinda atencion a
pacientes con sindromes dolorosos derivados de diversas enfermedades, cuando otras
posibilidades quirtrgicas o farmacéuticas no han funcionado y el dolor afecta de manera
significativa la calidad de vida de los pacientes (Hernandez-Solis, 2005).

Dentro de los padecimientos abordados en este servicio se encuentran, principalmente,
sindromes dolorosos asociados con enfermedades cronico-degenerativas como la diabetes
mellitus, cancer (cérvico-uterino, de mama, estdbmago y colon principalmente) dolor neuropatico,
fibromialgia, herpes zoster, esclerosis, también se brinda atencion a pacientes en etapa terminal.

Los objetivos la CdD son tratar el dolor y mejorar la calidad de vida de los pacientes, pues los
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sindromes dolorosos y la etapa terminal la afectan provocando sintomas tales como insomnio,
deshidratacion, imposibilidad de comer o incluso hablar (Hernandez-Solis, 2005).

Los tratamientos incluyen farmacos potentes (p.e. AINES, Opiodes) y bloqueos en
aquellos casos en que los farmacos no tienen resultados significativos; la atencion se realiza
principalmente por consulta externa, la mayoria de los procedimientos son ambulatorios, se
reciben un alto niimero de interconsultas de otros servicios en el area de hospitalizacion, también
se realiza atencion por via telefonica, para resolver dudas o brindar estrategias de actuacion a los
cuidadores ante una situacioén particular de un paciente ya conocido, debido a la dificultad de
algunos pacientes para movilizarse, por las caracteristicas de su enfermedad o en etapas
terminales (HIM, 2011).

La CdD realiza sus actividades bajo un enfoque biopsicosocial, atencion individualizada,
mediante una evaluacion exhaustiva y un tratamiento personalizado de acuerdo a las necesidades
de cada paciente. Debido a la repercusion de los sindromes dolorosos en diferentes areas de la
vida, los tratamientos brindados son de cardcter multidisciplinar, requiriendo el apoyo de distintas
especialidades como enfermeria, anestesiologia, medicina fisica, rehabilitacion y psicologia
(Hernandez-Solis, 2005).

El equipo de trabajo estd conformado por la especialista en algologia la Dra. Patricia
Herndndez (encargada de la CdD), una enfermera especialista en dolor, cuatro anestesidlogos que
realizan curso de alta especialidad en algologia y un residente de la especialidad de anestesiologia

que tiene rotaciones mensuales.

3.4.1 Descripcion de actividades diarias
La residencia se realizo en el periodo comprendido entre el 15 de marzo de 2013 y el 30
de junio de 2013, con horario de lunes a viernes entre las 8:00 horas y las 15:00 horas, e incluia
las siguientes actividades:
= Pase de Visita: Actividad diaria, en la cual, el equipo de la CdD da respuesta a las
interconsultas solicitadas por otros servicios para evaluar necesidades de intervencion y realiza
revision a los pacientes conocidos por el servicio valorando la respuesta al tratamiento. El
horario de esta actividad es variable, en ocasiones no asisten todos los integrantes del servicio
debido al alto nimero de pacientes en la consulta externa, situacion en la cual el equipo de

trabajo se divide. La asistencia a esta actividad permite identificar necesidades de intervencion
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en los pacientes, principalmente asociadas a larga estancia hospitalaria, efectos secundarios,
adaptacion a enfermedad médica, adhesion terapéutica, conductas de dolor.

Consulta externa Médica: Como parte de las actividades diarias, se asiste a la consulta
médica para conocer a los pacientes de la CdD, comprender los aspectos médicos y
farmacologicos, identificar necesidades de intervencion relacionadas con aspectos
psicologicos; también se realiza atencion durante procedimientos médicos invasivos mediante
la implementacion de estrategias de relajacion. Durante las consultas y teniendo en cuenta el
pronostico, se asistia para identificar y establecer contacto inicial con los cuidadores que
podrian participar en la intervencion.

Consulta externa medicina conductual: Teniendo en cuenta los casos identificados durante la
consulta médica, el pase de visita o la solicitud del médico tratante se brinda intervencion a
pacientes por consulta externa, con periodicidad semanal, en el consultorio asignado para la
residente de medicina conductual. Las caracteristicas de los pacientes permitieron que esta
actividad fuera constante, permitio realizar intervenciones estructuradas y con una duracion
prolongada. En general los pacientes son adherentes a las consultas y a las actividades
propuestas como parte de la intervencion psicologica. Se realizaron notas en expedientes
clinicos y seguimiento una vez finalizada la intervencion.

Atencion a pacientes hospitalizados: A partir del pase de visita se identificaban pacientes
hospitalizados que requerian intervencion desde medicina conductual, los procedimientos
utilizados eran entrevistas y evaluacion, estrategias cognitivo conductuales, se realizaban notas
en el expediente clinico, con el fin de observar el avance hacia los objetivos de intervencion,
de acuerdo a esto se continuaba la atencion por consulta externa o se daba de alta del servicio.
Clases de Dolor: Se asistia a las clases tedricas de los residentes que realizan el curso de la
alta especialidad en algologia, los temas incluyen sindromes dolorosos, tratamientos
farmacologicos y procedimientos de intervencion. Se realizan los martes y viernes de 8: 00
hrs. a 9 hrs., los lunes entre las 15 hrs. y 18 hrs. Estas clases permiten una mayor comprension
de los padecimientos, los aspectos relacionados con efectos secundarios de los farmacos, la
adhesion terapéutica y los aspectos psicologicos involucrados en los mismos, informacion que
tiene incidencia en las intervenciones desde medicina conductual. La encargada del servicio
solicito la presentacion del tema estrategias para el manejo de estrés dirigidas al equipo de

trabajo, las cuales se realizaron durante el primer mes de la rotacion.
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= Sesion de articulo sobre dolor: Los viernes cada quince dias, se realizo la presentacion de un
articulo cientifico reciente referente a temas de sindromes dolorosos y tratamientos, en algunas
ocasiones, por solicitud de la encargada de la CdD, se present6 articulo de los aspectos
psicolégicos involucrados. Al igual que las clases permite una mayor comprension de los
elementos biomédicos, su relacion con aspectos psicosociales y elementos a tener en cuenta en
la intervencion.

= Sesion de caso clinico de medicina conductual: Revision de casos clinicos, presentados por
los residentes de medicina conductual, teniendo en cuenta el rol asignado por el supervisor in
situ 'y la supervisora académica; esta actividad tuvo lugar los miércoles de 10:30 a 11:30 am.

= Sesion de articulos de medicina conductual: Esta sesion se realiza en conjunto con todos los
residentes de Medicina Conductual que se encuentren adscritos al HIM, todos los viernes de
11:00 a 12:00 pm.

* Supervision Académica: Los viernes de 12 a 13 horas se realiz6 la Supervision Académica,
con el fin de complementar el trabajo de los alumnos y potencializar su aprendizaje, los temas
vistos durante el periodo de rotacion fueron aspectos médicos y psicologicos de las
enfermedades cronico degenerativas, enfatizando en padecimientos cardiacos e insuficiencia

renal.

3.4.2 Evaluacion Inicial de la Clinica del Dolor

La CdD es un servicio de caracter multidisciplinar con enfoque biopsicosocial, sin
embargo su equipo de trabajo es reducido, en esa medida se apoya en otras especialidades y
servicios del HIM para lograr brindar una atencion integral a los pacientes; de esta manera en
ocasiones previas la CdD solicitd apoyo para la atencion de situaciones de crisis a los residentes
de medicina conductual del servicio de oncologia, no habia residente de medicina conductual
asignado para la clinica.

Debido al enfoque de atencion integral y mejora de la calidad de vida, tanto la encargada
como los diferentes integrantes de la CdD aceptaron las actividades de medicina conductual, pues
consideran que los aspectos psicologicos son parte fundamental del tratamiento tanto con los
pacientes como con los familiares.

Al ser la primera rotacion en el servicio, en un primer momento, las actividades fueron
determinadas por la encargada de la CdD y por la residente, éstas se fueron adecuando de acuerdo

a las caracteristicas del servicio y a las necesidades identificadas; un alto numero de pacientes
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fueron referidos de forma inmediata dado que sus necesidades estaban identificadas por el equipo
médico pero, al no contar con psicoélogo, no habian podido ser abordadas.

Un consultorio fue asignado para la atencidon de pacientes, asi como elementos para
realizar las actividades diarias, la residente fue incluida en las diferentes actividades del equipo
de trabajo y se brindaron facilidades para dar continuidad a las intervenciones con pacientes del
servicio de oncologia que aun se realizaban. En general el apoyo de los integrantes de la clinica

fue favorable y la integracion a las actividades fue rapida y sin inconvenientes.

3.4.3 Datos de Productividad
A continuacidn se presentan los datos de las actividades realizadas, desglosados en tres
periodos; la informacion presenta inicialmente las caracteristicas generales de los pacientes y

finaliza con las intervenciones psicologicas realizadas.

3.4.3.1 Caracteristicas generales de los pacientes

En la Figura 25 se presentan los datos correspondientes al nimero de pacientes atendidos
durante cada mes, evidenciado que el promedio de atencién es de 32 pacientes, por las
caracteristicas del servicio, el tipo de padecimientos y la asistencia regular de los pacientes es
posible realizar intervenciones prolongadas y seguimientos. En total se atendieron 53 pacientes

de los cuales 8 se venian atendiendo previamente en el servicio de oncologia.
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Figura 25. Pacientes atendidos Unidad clinica del dolor

En la Figura 26 se observa la distribucion por sexo de los pacientes, evidenciandose
mayor porcentaje de intervenciones dirigidas al sexo femenino, las cuales llegan a ser casi del
doble al compararlas con el masculino. Los padecimientos abordados en la CdD se distribuyen de

manera similar en cuanto al sexo, la marcada disparidad en la atencion a hombres y mujeres
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puede estar relacionada con la forma en que se enfrenta el dolor de acuerdo a estereotipos de
género y aspectos culturales, que puede influir en que sean las mujeres quienes soliciten y

continlien con intervenciones psicoldgicas para el manejo de su enfermedad.

B Femenino ™ Masculino

100 65 69 65

. i B |

Mes 1 Mes 2 Mes 3

Porcentajes

Figura 26. Sexo de los pacientes atendidos.

En la figura 27 se pueden observar los datos correspondientes a los diagnosticos médicos
de los pacientes intervenidos durante esta rotacidon, la mayoria presentan diagnodsticos
oncologicos (40), seguidos por pacientes con sindromes de dolor cronico, en este Ultimo se
agrupan pacientes que presentan diagnosticos de neuropatias, dolor central y lumbalgia cronica

entre otros.
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Figura 27. Diagnosticos médicos de los pacientes atendidos en la CdD.
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En la Figura 28 se puede observar la fase natural de la enfermedad en la cual se
encuentran los 40 pacientes con diagndsticos oncologicos, quienes llegaron a la CdD con dolor

oncolégico derivado del padecimiento, del tratamiento o de la fase terminal.

= Fase Diagndstica
= Fase Tratamiento
Fase Recaida
m Fase Terminal
5)

Figura 28. Fase natural de la enfermedad para los pacientes con diagndsticos oncologicos.

A continuacion se presenta el diagnostico psicolégico presentado por los pacientes con
quienes se realizod intervencion, en la Figura 29, debido al alto porcentaje de pacientes con
diagndsticos oncologicos que son referidos a la CdD para el manejo del dolor y de la etapa

terminal la mayoria de diagnésticos se relacionan con aspectos de cuidados paliativos.

Trastornos Psiquidtricos [ 4,8
Trastornos Depresivos [ 4,8
Sobrecarga del cuidador | 6,5
Adhesion terapeutica I 6,5
Problemas con el grupo de apoyo M 6,5
Factor psicologico que afecta enfermedad médica:... I 9,7

Reaccién de Estrés NN 9,7

Diagndstico Psicoldgico

Trastornos de Ansiedad IS 16,1

Cuidados Paliativos I 35,5

0 5 10 15 20 25 30 35

Porcentaje

Figura 29. Diagndsticos psicoldgicos de los pacientes atendidos

40
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3.4.3.2 Caracteristicas de las intervenciones psicoldgicas

A continuacidon se presentan las caracteristicas de las intervenciones psicoldgicas

realizadas en la CdD. En la figura 30 se presentan el nimero de intervenciones efectuadas en

cada periodo, durante la rotacion el promedio mensual fue de 74 intervenciones.
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Figura 30. Numero de intervenciones realizadas cada mes.

En la Figura 31 se describen los porcentajes de pacientes que recibieron atencion en una

ocasion comparados con aquellos que recibieron intervenciones posteriores. Se puede observar

que en este servicio las intervenciones de una sola ocasion son menores al 30% para todos los

periodos, en esa medida se puede evidenciar que existe la posibilidad de brindar intervenciones

estructuradas, por consulta externa y con un mayor nimero de sesiones, orientadas a facilitar la

adaptacion a la condicion médica o a establecer estrategias para el manejo de las dificultades

asociadas a la enfermedad en diversas areas de la vida.
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Figura 31. Distribucion de pacientes por numero de intervenciones realizadas
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En la Figura 32 se presentan los porcentajes del tipo de contacto, pacientes que fueron

vistos por primera vez y aquellos que recibian atencion subsecuente, se observa que el porcentaje

de intervenciones de primera vez, va disminuyendo conforme avanza el periodo de rotacion,

indicando esto un conocimiento de los pacientes atendidos y una intervencién continua con la

mayoria de pacientes. Es necesario aclarar que, el porcentaje de pacientes vistos por primera vez

en el mes 1 es solo del 21%, pues algunos pacientes son atendidos de forma simultdnea por el

servicio de oncologia o de oncopediatria y habian sido captados previamente.
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Figura 32. Distribucion de pacientes por tipo de contacto.

La Figura 33 presenta la informacion relacionada con el lugar de intervencion, se puede

observar que, la atencion por consulta externa fue mas alta en cada periodo, esto puede estar

asociado con la adhesién de los pacientes a la consulta psicoldgica, la existencia de un

consultorio para la intervencion individual de forma privada y las caracteristicas del servicio que

permiten dan mayor seguimiento a los pacientes.
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Figura 33. Porcentaje de intervenciones de acuerdo al lugar.
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Respecto a la modalidad de intervencion la Figura 34, permite observar que el porcentaje
de intervenciones individuales fue la que mas se realizo, las cuales se fueron estabilizando
conforme avanzaba la rotacion y disminuian, en la medida en qué, se cumplian los objetivos para
cada caso. Se evidencia que las intervenciones conjuntas (familiares —individual) son las que
menos se realizan y, las intervenciones a familiares son estables en 30%, se realizan
principalmente para familiares de pacientes en etapa terminal en situaciones de crisis (p.e.
explicacion de pronostico). Se observa un incremento de las intervenciones grupales, debido a las

actividades de la intervencion para cuidadores primarios que se realizaron en el mes de Junio.
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Figura 34. Modalidad de intervencion.

Los datos del tipo de intervencion psicologica se presentan en la Figura 35, se observa que
las intervenciones de psicoterapia tiene el mayor porcentaje, siendo esta el tipo de intervencion
mas utilizada, situacion relacionada con el alto porcentaje de intervenciones subsecuentes y la

posibilidad de realizar seguimiento a mas del 70% de los pacientes atendidos (ver Figura 32).

M Evaluacion M Psicoterapia I Intervencion en crisis B Monitoreo M Pacientes de protocolos

60 26 9 51
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g 40 78
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Figura 35. Tipos de intervencion.
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En la Figura 36 se presentan los datos de las técnicas y procedimientos psicoldgicos
implementados con los pacientes del servicio de la CdD, se observa un alto porcentaje de las
técnicas de psicoeducacion y solucion de problemas, se evidencia un incremento en relacion con
los servicios anteriores del uso de técnicas de relajacion y manejo de estrés. Asimismo un

incremento en las técnicas de reestructuracion cognoscitiva.

Biblioterapia m 0,5
Desensibilizacidn sistematica mmm 1,3
Adhesién terapeutica mmm 13
Comunicacién asertiva — 21
Reestructuracion Cognoscitiva s 2 3
Entrevista Inicial m————u 26
Distraccion atencion m—— 3,1
Aplicacién Instrumentos IEEEEE————— 49
Evaluacion Psicoldgica Inicial — m——— 4 9
Manejo contingencias IEEEEEEE——— 55
Intervencidn en crisis T 55
Entrevista seguimiento / monitoreo  EEEEE—————— 5 7
Manejo de estrés IEEEEEE——————_ 6,0
Activacion conductual meEEEEESE——————— 7,0
Técnicas de relajacion  mEEEEEE——————— 7,0
Informar Orientar TS 7,6
Solucién de Problemas maesssssssssssssssss————" 11,2
Psicoeducaciéon e 21 4

Procedimientos psicolégicos

Porcentaje

Figura 36. Técnicas y procedimientos psicologicos implementados.

Una de las principales razones por la cual se solicitd la rotacion en este servicio fue la
posibilidad de realizar una intervencién dirigida a cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos
en cuidados paliativos, ésta fue una actividad adicional a la atencion de pacientes realizada en el
servicio, la descripcion y los resultados de la misma, se presentan en el capitulo 4.

Adicionalmente se disefid6 un manual para cuidadores que no podian asistir a la intervencion

grupal.

25
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3.4.4 Evaluacion Final

Servicio Clinica del Dolor

Desde el inicio de la rotacion se evidencid apoyo y aceptacion por parte de los integrantes
de la CdD, a las actividades e intervenciones realizadas, los integrantes del equipo referian
pacientes, solicitaban participacioén y opinién de la residente para algunos casos. A pesar de no
contar con residentes previamente fue facil la integracion al servicio, las actividades a desarrollar
eran claras, especificas y acordes con los objetivos de formacion de la maestria. Se contd con un
espacio fisico especifico para realizar las intervenciones con los pacientes garantizando la
privacidad.

Durante el desarrollo de las actividades de la intervencion se contd con el apoyo de todo
el equipo para la identificacién de cuidadores que cumplieran los criterios de inclusion, para la
revision de materiales y el desarrollo de las actividades.

Al finalizar la rotacion la encargada de la CdD manifesto la necesidad de continuar con un
residente de medicina conductual en el servicio, debido al impacto que genera en el tratamiento

de los pacientes, contribuyendo a la integralidad del mismo y a la mejora en la calidad de vida.

Actividades Diarias

Al ser un servicio sin antecedentes de la residencia, las actividades diarias se establecieron
en conjunto por la encarga en de la CdD vy la residente, a partir de los programas operativos de
otros servicios y la experiencia de los dos servicios previos. Las actividades propuestas se
ajustaron a las caracteristicas y necesidades de los pacientes, siendo mas frecuentes la consulta
externa que las intervenciones en hospitalizacion y area de procedimientos, a diferencia de los
servicios en los que se realizo rotacion previamente. Esto tiene que ver con el mayor numero de
pacientes atendidos por la CdD en la modalidad de consulta externa, la poca asistencia a
procedimientos tiene que ver con la mayor utilizaciéon de farmacos las cuales generan una mejora
en los pacientes, siendo menores aquellos que requieren bloqueos; adicionalmente por la
formacion del equipo y la atencion individualizada que conlleva a un mayor conocimiento del
paciente no se presentan elevados niveles de ansiedad entre éstos Gltimos ante los procedimientos
realizados.

En las actividades diarias fue mayor la consulta externa, situacion que permitié realizar
intervenciones estructuradas, orientadas a objetivos de mejora de calidad de vida, no tanto a

intervencion en crisis, permitiendo fortalecer habilidades y desarrollar competencias para la
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intervencion en escenarios hospitalarios con pacientes cronicos con sindromes dolorosos que

requieren hacer cambios en su vida.

Actividades académicas

Las actividades académicas en la CdD permitieron una mayor comprension de los
aspectos médicos involucrados en los sindromes dolorosos, los medicamentos utilizados y sus
consecuencias, efectos secundarios e impacto en la calidad de vida, permitieron abordar y
establecer objetivos de intervenciéon comprendiendo los aspectos biomédicos implicados y las
mayores dificultades para los pacientes. Al ser un grupo pequefio se aclaraban dudas y se veian
los temas de forma extensa. Como el temario estaba establecido para un afio no se repitieron
temas permitiendo tener mayor cantidad de informacion.

Las actividades académicas de la residencia en medicina conductual (sesion de caso
clinico y sesion de articulo), permitieron consolidar los conocimientos y habilidades précticas
para el diagnostico e intervencion, con el paso de las sesiones y las experiencias en los diferentes
servicios se observaba una mayor comprension y aplicacion de los temas vistos.

Supervision In situ y académica

Durante este periodo la supervision in situ estuvo a cargo del Psiquiatra Ricardo Gallardo,
se realizaban consultas frente a casos de su competencia, las preguntas e inquietudes se
realizaban al finalizar la sesion de articulo de medicina conductual de los viernes. La supervision
académica estuvo a cargo en esta rotacion del Maestro Leonardo Reynoso, quien aclar6 dudas y
brindo asesorias, principalmente, en lo referente a la implementacion de la intervencion para los
cuidadores primarios. Debido a la experiencia en rotaciones previas, las dudas eran menores
frente a los casos y la asesoria se realizd principalmente ante casos psiquiatricos y para la

implementacion de la intervencion para los cuidadores primarios.

Competencias alcanzadas
La mayoria de competencias, correspondientes al perfil del egresado, alcanzadas en las
anteriores rotaciones fueron fortalecidas incrementado el nivel de las mismas, entre ellas:
» Identificar factores asociados al comportamiento del paciente, determinando que aspecto
influye mas: orgéanico, bioquimico, psicoldgico (comportamiento, pensamiento, emocion,
creencias)

= Analisis de casos a partir de un marco tedrico cognitivo conductual.
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= Aplicacion de la metodologia cientifica en el trabajo cotidiano, mediante la evaluacién pre y
post intervencion, disefios cuasi experimentales.

» El comportamiento en un escenario médico: comunicacion, trabajo interdisciplinar.

» Preparacion para procedimientos médicos y quirurgicos

= Manejo de aspectos psicoldgicos asociadas a enfermedad médica: depresion, miedo a lo
desconocido, dolor cronico.

* Manejo de entrevista clinica

* Manejar el expediente clinico, elaborar las notas clinicas utilizando el S.O.A.P.

= Habilidades diagnoéstico: Utilizar el DSM IV y el C.LE. para elaborar sus diagndsticos,
Manejar algunos instrumentos de evaluacion conductual. Observacion conductual.

» Manejar diferentes estrategias de intervencion en Medicina Conductual: Relajacion, Solucion
de problemas, Entrenamiento en habilidades de enfrentamiento, Manejo de contingencias,
Detencion del pensamiento, Juego de roles, Técnicas de autocontrol.

* Entrenar a los familiares de los enfermos en estrategias de enfrentamiento y manejo de
contingencias con el fin de mejorar y/o mantener la calidad de vida tanto en el paciente como
en los miembros de la misma.

* Calidad de vida en pacientes terminales: Trabajar con los pacientes y sus familiares lo relativo

a enfermedad terminal y muerte.

Cabe resaltar que, por las caracteristicas de este servicio, las competencias relacionadas
con manejo de pacientes en etapas terminales, realizacion de intervenciones estructuradas

cognitivo conductuales tuvieron un escenario adecuado para su desarrollo.

3.4. Conclusiones

Hasta hace unos afios se consideraba que, el dolor era la manifestacion del organismo ante
una condicion que afectaba la salud, una respuesta de alerta ante un dafio real o potencial de
tejidos u organos, comprendiendo e interviniéndolo desde una perspectiva exclusivamente
biomédica; con el paso del tiempo se desarrollaron varios modelos explicativos, en los cuales,
paulatinamente, el concepto y manejo de dolor ha evolucionado involucrando cada vez mas
disciplinas, evidenciando la complejidad de estos padecimientos, dada su multi causalidad, lo
cual lo ha convertido en un area de intervencién independiente, tal como lo muestra el

surgimiento y evolucién de las Clinicas del Dolor.
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La organizacion y enfoque de estas permite la integracion del especialista en medicina
conductual para el tratamiento de los casos y para lograr abordajes interdisciplinares, el
entrenamiento de los médicos de esta especialidad permite el trabajo en equipo, valorando los
aportes e intervenciones del psicologo.

Las caracteristicas de atencion de la clinica, el tipo de padecimientos abordados y las
caracteristicas de los pacientes, permitieron realizar intervenciones mas estructuradas, con mayor
nimero de sesiones, intervencion enfocada a la adaptacion a enfermedad y consecuencias
derivadas, mas que a la intervencion en crisis. Dentro de los aspectos identificados como de
mayor necesidad de intervencion se encuentran las creencias relacionadas con uso de algunos
medicamentos que dificulta la adhesion, conductas de dolor y refuerzo a las mismas de parte de
familiares, adaptacion a cambios derivados de la condicion médica.

Al trabajar con pacientes en cuidados paliativos se brindo la posibilidad de intervenir con
ellos y con sus familiares, bajo un enfoque de mejora en la calidad de vida, psicoeducacion
respecto al manejo del cuidado del paciente en casa y cuidado del cuidador; se realizaron
intervenciones para el manejo del prondstico tanto al cuidador primario como a los familiares
por lo que se adquirié conocimiento sobre las intervenciones grupales familiares dirigidas por la

encargada de la CdD.

3.5 Conclusiones generales de la residencia

Durante el periodo de residencia se realizaron rotaciones en tres servicios del HIM que
comparten caracteristicas en tanto que atienden pacientes con diagnosticos oncoldgicos, cada uno
de ellos permitié desarrollar unas competencias especificas derivadas de las caracteristicas del
servicio y los pacientes atendidos, a continuacidén se presentan las conclusiones generales de la
experiencia en la residencia en medicina conductual.
= Caracteristicas de los pacientes: Se realizd intervencién con pacientes que pertenecian a

diferentes franjas etdreas, la mayoria de pacientes provenian de diferentes estados, con
caracteristicas socioculturales diversas, permitiendo desarrollar competencias para el trabajo
con cada una de ellas, adecuando las intervenciones y procedimientos de acuerdo a sus
caracteristicas. En los dos ultimos servicios la proporcion de pacientes del sexo femenino fue

mas alta.
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» Tipo de padecimientos: Se realizo atencién con padecimientos oncoldgicos principalmente,
los cuales incluyeron diversidad de padecimientos en diferentes momentos de la etapa natural
de la enfermedad, elementos relevantes al momento de determinar los objetivos de
intervencion y seleccionar los procedimientos terapéuticos.

= Diagnosticos psicolégicos: Dentro de los diagnosticos psicoldgicos se evidencia que en los
tres servicios, éstos usualmente se asocian con la adaptacion la fase natural de la enfermedad,
en menor porcentaje se realizan intervenciones para reacciones psicologicas a la enfermedad,
por ejemplo trastornos depresivos, trastornos de ansiedad y reacciones de estrés, los cuales en
la mayoria de casos no cumplen con criterios diagnosticos del DSM 1V, con fines de
organizacion se agruparon de acuerdo a la sintomatologia presentada.

= Intervenciones: El nimero de intervenciones estd determinado por la cantidad de pacientes
atendidos por el servicio médico y los tratamientos ofrecidos, lo cual determina la movilidad
y asistencia de las personas; de esta manera, en la primera y tltima rotacion se intervino con
menor cantidad de pacientes quienes recibieron mayor nimero de sesiones, mientras que, en la
segunda rotacion el numero de pacientes atendidos se incrementd con una consecuente
disminucion del nimero de sesiones. Las intervenciones se realizaron principalmente en el
area de hospitalizacion para las dos primeras rotaciones, mientras para el Gltimo servicio se
incrementaron la atencion por consulta externa. Las intervenciones individuales fueron la
modalidad mas utilizada en todos los servicios, seguidas por intervenciones dirigidas al
familiar.

» Procedimientos Psicolégicos: El tipo de intervencion psicologica mas utilizado fue la
psicoterapia, dentro de las técnicas o procedimientos psicologicos implementados se destacan
la psicoeducacion, la solucion de problemas, la activacion conductual y la intervencion en
crisis.

» Relacion con el equipo médico: En los tres servicios se contd con aceptacion de las
actividades de medicina conductual por parte del equipo médico, situacion que favorecio la
comunicacion interdisciplinar, el desarrollo de intervenciones orientadas a la adaptacion del
paciente a la enfermedad y al tratamiento. Debido a la experiencia previa con residentes de
medicina conductual en los dos primeros servicios, en éstos hay conocimiento del rol de los
factores psicologicos en la enfermedad médica y de la participacion del psicdlogo para su

intervencion; las caracteristicas del ultimo servicio tales como el enfoque biopsicosocial, la
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atencion integral y el énfasis en la calidad de vida facilitaron la aceptacion e integracion de las
actividades de medicina conductual.

= Actividades diarias: Las actividades diarias fueron el elemento que posibilitd, en mayor
medida, el desarrollo de competencias para la intervencion en escenarios hospitalarios con
pacientes que presentan enfermedades-cronico degenerativas, dado que el contacto constante
requiere estar evaluando e interviniendo y monitoreando las necesidades y progresos de las
personas.

» Actividades académicas y supervision: Las actividades académicas, tanto las exclusivas de
medicina conductual como aquellas en las que se participd en los tres servicios, permitieron
fortalecer el conocimiento de las técnicas y procedimientos psicoldgicos para implementarlo
con los pacientes, asimismo, el comprender los aspectos biomédicos de las enfermedades
permite una intervencion mas eficaz de acuerdo a las necesidades del paciente, la etapa de la
enfermedad y los tratamientos recibidos, lo cual marca un clara diferencia con la intervencion

que se realiza en psicologica clinica.

A partir de la experiencia en las dos primeras rotaciones se evidencio la necesidad de
trabajar con los cuidadores primarios de los pacientes con diagndsticos oncologicos en etapa
terminal pues, en la actualidad, el objetivo de los cuidados paliativos es brindarlos en casa, sin
embargo, se observaron déficits frente a los conocimientos de los cuidados para el manejo de esta
situacion, por ello se realizo una intervencion orientada a esta necesidad, el cual se presenta en el

siguiente capitulo.
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CAPITULO VI. INVESTIGACION E INTERVENCION

INTERVENCION GRUPAL COGNITIVO CONDUCTUAL PARA CUIDADORES
PRIMARIOS DE PACIENTES ONCOLOGICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS.

4.1 Introduccion

Al ser una enfermedad cronico-degenerativa, el cancer se caracteriza por un avance
progresivo qué, en un momento determinado, llegara a la etapa terminal, en la cual las
intervenciones son realizadas a través de Cuidados Paliativos (CP), donde los objetivos de
atencion se centran en el control del dolor y reduccion de complicaciones fisicas, psicologicas y
sociales; mas no en la cura de la enfermedad. Las tendencias actuales en cuidados paliativos
buscan qué, éstos se realicen en casa, generando beneficios tanto para el paciente como para la
familia, situacion que ha generado un nuevo rol: los cuidadores primarios de pacientes en
cuidados paliativos.

Los cuidadores primarios asumen el cuidado de una persona con un diagnéstico médico,
encontrandose ante una situacion vital estresante; se caracterizan por ser familiares cercanos,
principalmente mujeres, quienes dejan de lado sus actividades y autocuidado para asumir el rol;
se han evidenciado déficits de informacion tanto instrumental como emocional que dificultan la
realizacion de los cuidados en casa y repercuten en la calidad de vida del paciente, su cuidador y
familiares. En el presente capitulo se presenta la intervencion realizada en el servicio de la
Clinica del Dolor, en el cual se disefid e implementd una intervencion grupal cognitivo
conductual de cinco sesiones dirigida a cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos que

recibian cuidados paliativos para el final de la vida.

4.1.1 Cuidados Paliativos

El céncer terminal es la etapa natural de la enfermedad en la cual, ésta se considera
incurable, se presenta un progresivo deterioro del paciente, el prondstico indica una expectativa
de vida menor a 6 meses, por lo cual se suspenden los tratamientos orientados a la curacion y se
realizan CP los cuales brindan alternativas para disminuir sintomas o manejar complicaciones
(Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos [SECPAL], 2002; WHO, 2007c).

Diversas instituciones como la World Health Organization (2007¢), el National Institute

of Cancer (NCI, 2010) y la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (2002), brindan



98

definiciones acerca de los CP, dentro de las cuales es posible identificar los siguientes elementos

en comun:

» Los CP estan orientados a las personas con una enfermedad en etapa avanzada que no tiene
respuesta ante tratamientos curativos, cuando la enfermedad es una amenaza para la vida o se
encuentra en fase terminal.

= La intervencion se orienta a mejorar la calidad de vida. Las actividades estan dirigidas al
paciente y sus familiares.

» Las intervenciones incluyen opciones para que el paciente se pueda mantener lo mas alerta y
activo en su cotidianidad, durante el mayor tiempo posible.

= Los componentes que deben incluirse para dar respuesta a las necesidades de un paciente en
CP y sus familiares son: problemas fisicos (p. e. manejo de dolor, sintomas, complicaciones
asociadas a la progresion de la enfermedad), aspectos emocionales y de enfrentamiento,
problemas practicos (incluyendo aspectos econdmicos, instrucciones por adelantado, aspectos
legales, organizacion de espacios, planificacion de tiempos), aspectos espirituales.

» Se rige por un enfoque en el cual la muerte es un proceso natural que hace parte de la vida, en
esa medida ocurre en un momento determinado y se evitan acciones para acelerarla o
prolongarla de manera artificial.

» La intervencion no finaliza en el momento de la muerte, se puede extender de manera
posterior con los familiares segun las necesidades particulares de cada caso.

= El equipo debe ser interdisciplinar, compuesto por médicos con altos niveles de competencia
para control de dolor y sintomas, personal de enfermeria, psicdlogos, trabajadores sociales,
farmaceutas, voluntarios, asesores espirituales, entre otros.

* Los integrantes del equipo desempefian, ademas de sus funciones habituales, un rol educativo
y de solucién de problemas, para dar respuesta las multiples necesidades que esta etapa
plantea debido a los cambios drasticos en rutinas, salud del enfermo y en requerimientos de
cuidado.

= Las intervenciones deben estar basadas en la evidencia, buscando la mejora constante de la
practica médica.

»= Los CP no implican altos costos, son relativamente sencillos de aplicar y se pueden realizar
con apoyo de centros de salud no especializados, para facilitar la atencion de complicaciones

en casa y disminuir traslados innecesarios del paciente.
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Existen poblaciones en las cuales, una alta proporcién de pacientes asiste a servicios
médicos cuando la enfermedad se encuentra avanzada, es recomendable y necesario contar con
intervenciones de CP las cuales tendrian impacto sobre su calidad vida y disminucién de
sufrimiento; teniendo en cuenta los datos de la prevalencia de pacientes con diagnésticos
oncologicos, es posible considerar que un gran numero de pacientes requieren estas
intervenciones (WHO, 2007).

Las intervenciones de cuidados paliativos deben brindarse al paciente desde el mismo
momento de diagndstico, de forma simultdnea con el tratamiento curativo con el fin de disminuir
molestias; conforme la enfermedad va avanzando y el tratamiento curativo va disminuyendo los
CP se van incrementando hasta ser la totalidad de la intervencion; es decir, hay una transicion
desde el enfoque curativo al paliativo; en esa medida es importante aclarar que existe una forma
de cuidados paliativos especifica para el final de la vida, en la cual el énfasis esta en el cuidado y
comodidad no en la curacion (NCI, 2010).

Dentro de los elementos especificos de los cuidados paliativos para el final de la vida, se

incluye la planificacidon por adelantado, en la cual, el paciente decide de forma temprana respecto

a aspectos tales como: hasta donde tomard el tratamiento, el tipo de medicamentos y/o
tratamientos que no quisiera usar (opciones existentes para el control de dolor y de sintomas), el
lugar de atencion (p. e. hospital, hogar, hospicio); contar con este tipo de planificacion disminuye
las reacciones psicoldgicas en familiares en etapas mas avanzadas o posteriores a la muerte,
relacionadas con desconocimiento de los deseos del paciente, disminuye de manera considerable
los costos econdmicos (p. e. atencion en cuidados intensivos, soporte ventilatorio) y tiene un
impacto favorable en la calidad de vida del paciente (NCI, 2010).

Al respecto, México cuenta con la Ley de voluntad anticipada, la cual fue promulgada en
el afio 2008, tiene como objetivo favorecer el respeto a las decisiones de los pacientes que se
encuentran en una etapa avanzada o terminal de una enfermedad, respecto al tipo de tratamientos
o procedimientos que desea que les realicen; el énfasis esta en la dignidad y respeto de la vida
humana, sefalando, ademas, la diferencia entre la voluntad anticipada y la eutanasia (Secretaria
de Salud [SSA], 2013).

Debido al énfasis en el confort y comodidad junto con la eliminacion de los tratamientos
curativos, los cuidados en esta etapa estan a cargo de los pacientes y sus cuidadores (NCI, 2010).

En la actualidad se han realizado esfuerzos para lograr atencién domiciliaria y ambulatoria al
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paciente que recibe atencion de CP, lo cual permite el monitoreo y manejo de situaciones
medicas por parte del personal de salud de manera ambulatoria es, en este contexto, en el qué, la
educacion a cuidadores es importante dado que el conocimiento de la atencion basica en el hogar
es fundamental; sin embargo, debe estar acompanada de servicios eficientes para el manejo de
sintomas. La educacion también es importante para los pacientes, debe incluir la planificacion por
adelantado para el final de la vida (WHO, 2007).

En este modelo de atencion domiciliaria, el rol desempefiado por el cuidador primario es
relevante, dado que, el cuidado y atencion del paciente estan a su cargo, generando gran cantidad
de demandas en términos de conocimientos, habilidades, junto con sus propias reacciones

psicoldgicas; a continuacion se realizard una descripcion de los principales hallazgos al respecto.

4.1.2 Implicaciones psicosociales para los cuidadores primarios

Es comun que desde la etapa diagnoéstica los familiares apoyen al paciente en situaciones
novedosas, tales como: el seguimiento del tratamiento y el manejo de efectos secundarios, lo cual
constituye un factor de estrés e incertidumbre; adicionalmente, los miembros de la familia deben
manejar sus respuestas psicoldgicas, las cuales estan mediadas por factores sociodemograficos,
experiencias previas de enfrentamiento, caracteristicas de relaciones familiares previas, estado de
salud, factores culturales, etapa de la enfermedad, horas de cuidado dedicadas, roles
desempefiados, entre muchos otros (Given, Sherwood, & Given, 2009).

Ha sido frecuente qué, sean los familiares quienes brinden los cuidados que una persona
enferma requiere; sin embargo, debido al desplazamiento del cuidado paliativo a los hogares se
ha generado interés en el tema y visibilizacién de los fendmenos asociados; de esta manera, en
1999, la OMS defini6 al cuidador primario como aquella “persona del entorno del paciente que
asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo
esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente y cubrir las necesidades basicas del mismo sea
de manera directa e indirecta” (en Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008, p 486). El
reconocimiento de los cuidadores primarios ha motivado el desarrollo de multiples
investigaciones y estudios, dentro de los cuales las reacciones psicoldgicas han tenido un papel
preponderante.

Los primeros estudios acerca de los cuidadores primarios, en los diferentes paises, han
buscado identificar sus caracteristicas encontrando ciertas semejanzas y generando un perfil del

cuidador primario. México no es la excepcion, la informacidon existente coincide con las
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tendencias internacionales, en esa medida el cuidador primario es principalmente de sexo
femenino, con parentesco cercano al paciente, usualmente hija o esposa, con niveles educativos
bajos, apoyo reducido de parte de otras personas de manera qué, dedica buena parte de su tiempo
al cuidado del paciente, lo cual disminuye sus oportunidades laborales y su tiempo libre (Alfaro-
Ramirez del Castillo et al., 2008; De Santillana, 2009; Herndndez, 2011; Rivas, 2009).

Se han identificado algunos aspectos qué, a largo plazo, pueden generar un impacto
negativo en el cuidador, generando evitacién posterior de este tipo de experiencias; un estudio
realizado en Dinamarca resalta los siguientes: a) percepcion del cuidador de qué, el equipo
médico no confia en sus habilidades, b) sensacion de soledad y falta de apoyo, c¢) sentimientos de
impotencia respecto a la situacion del paciente (p. e. manejo de dolor), d) sentimientos de rencor
frente a la enfermedad y al tratamiento, e) falta de confianza en el sistema de salud, f) demoras en
la asignacion de citas, en el diagndstico o en el tratamiento, g) mala comunicacion con el equipo
médico, h) cambios en el tratamiento, en médicos tratantes (Weibull, Olesen, & Neergaard,
2008).

Adicionalmente, la situacion de cuidado a un familiar en una etapa terminal de una

enfermedad oncoldgica se cataloga como una situacion vital estresante, que plantea una serie de

necesidades a la familia en general y al cuidador primario en particular, dichas necesidades son
evaluadas por el cuidador para determinar los recursos con los que cuenta para dar respuesta a las
mismas.

Dentro de los principales requerimientos o demandas se encuentran: cambios en las
rutinas, disminucion de su tiempo libre, mayor responsabilidad, toma de decisiones, percepcion
de la necesidad del paciente de recibir cuidados constantes, menor tiempo para dedicar a su
autocuidado, incremento en gastos econémicos derivados del tratamiento y de las complicaciones
fisicas, ausentismo laboral, manejo de medicamentos y sintomatologia fisica, brindar soporte
emocional, coordinar el cuidado (Gomez, 2008; Rivas, 2009; The Joanna Briggs Institute.
University of Adelaide [JBI-UA], 2012; Weibull et al., 2008), lo cual genera necesidades de
informacion, soporte psicoldgico y practico (Schildmann & Higginson, 2011).

Asumir actividades y responsabilidades que previamente eran realizadas por el propio
paciente o por especialistas, puede generar sentimientos de duda, ansiedad, ambivalencia y temor
(Henriksson, Arestedt, Benzein, Ternestedt, & Andershed, 2013). Ademas de ser situaciones

prolongadas, la existencia de un vinculo afectivo con el receptor de los cuidados, genera
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reacciones psicologicas en los cuidadores y mayor estrés (Alfaro-Ramirez del Castillo et al.,
2008; Hernandez, 2011), a continuacion se presentan las que han sido mas estudiadas debido al

impacto que tienen en el cuidador.

Depresion

La depresion es una de las reacciones que tiene alta prevalencia en el grupo de cuidadores
primarios (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008; Hernadndez, 2011; Henriksson et al., 2013;
Hudson & Payne, 2011; Schildmann & Higginson, 2011), puede relacionarse con situaciones
agudas (p. e. recibir el pronoéstico del familiar) o cronicas (p. e. como resultado del cuidado
prolongado).

Dentro de las situaciones que se asocian con su inicio se encuentran: sobrecarga
mantenida (JBI-UA, 2012), sentimientos constantes de tristeza, sensaciones de soledad y
aislamiento, timidez y falta de habilidades para solicitar apoyo social, percepcioén de bajo apoyo
social, progresion de la enfermedad, déficits en habilidades de enfrentamiento para manejar la
situaciéon (Given et al.,, 2009), sentimientos de irritabilidad y culpa (Munck, Fridlund, &
Martensson, 2008); adicionalmente, tanto los cuidadores como los pacientes al estar enfrentados
a un evento que amenaza la vida presentan mayor cantidad de rumiaciones relacionadas con
aspectos existenciales, reevaluacion de metas y multiples areas de preocupacion por la cercania
de la muerte (Galfin, Watkins, & Harlow, 2010).

Respecto a los cuidadores primarios de pacientes en cuidados paliativos, se evidencid que
presentan mayor sintomatologia depresiva, mayor impacto de las actividades de cuidado en su
estado de animo, en comparacion con aquellos cuidadores de pacientes con enfermedades
cronicas (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008).

Con relacion al curso de la depresion, un estudio longitudinal realizado en México, con
cuidadores de pacientes cronicos que presentaban discapacidad derivada de un evento cerebral
isquémico, evidencio que la depresion en cuidadores primarios presenta niveles superiores a los
encontrados en poblacion normal, se incrementa con relacion al tiempo de cuidado y dependen,
en gran medida, de caracteristicas de personalidad y experiencias de enfrentamiento de
situaciones estresantes; se presenta con mayor frecuencia e intensidad en los cuidadores que
tienen una relacion de pareja con el paciente y se incrementa por la restriccion de actividades en

el tiempo libre (De Santillana, 2009).



103

Repercusiones fisicas y autocuidado

Los cuidadores también presentan efectos en su salud fisica, entre ellos, fatiga cronica y
trastornos del sueno derivados de las horas de cuidado, baja respuesta del sistema inmune,
respuesta alterada a influenza, demoras para la cura de heridas, presion sanguinea alta, perfiles
alterados de lipidos (Given et al., 2009; Hernandez, 2011), dolores de espalda, de cabeza, ulceras,
anemia, tension muscular, ademas de percepcion global de mala salud (Alpuche, Ramos, Rojas, y
Figueroa, 2008; De Santillana, 2009; JBI-UA, 2012).

Estos sintomas estan relacionados con la situacion de estrés y su continuidad, asi como la
creencia de que sus actividades deben estar enfocadas en la salud del familiar, dejando sus
propias necesidades sin atender, lo cual empeora enfermedades previas, genera enfermedades
ocultas qué, en cualquiera de los dos casos, no se atienden (De Santillana, 2009; Henriksson et

al., 2013; Hudson et al., 2012).

Conflictos de roles

Previamente los cuidadores tienen responsabilidades diversas que van desde lo familiar
hasta lo laboral, al involucrarse en una situacion de cuidado que requiere mayor cantidad de
tiempo, aparecen conflictos con otros roles.

En el entorno familiar se pueden presentar conflictos: a) con la familia nuclear del
cuidador por el tiempo dedicado al paciente, b) con otros familiares del paciente por diferencias
en cuanto a lo que consideran cuidado “adecuado”, ¢) en la toma de decisiones, situacion que es
aun mas frecuente si el paciente no ha realizado una planeacioén anticipada de su cuidado y el
final de su vida; los cuidadores perciben que el apoyo de otros familiares no es suficiente o no es
equivalente al esfuerzo que ellos realizan, teniendo sensaciones de soledad y falta de apoyo frente
a decisiones y de salud y econdmicas, los malos entendidos sumados a la situacion de estrés
generan disfuncion familiar (De Santillana, 2009).

Respecto a los roles laborales existen dificultades para equilibrar el cuidado con
actividades laborales, presentando mayor porcentaje de dias perdidos, interrupciones laborales,
ausentismo, productividad reducida, lo cual conlleva ademés a problemas econdmicos y
disminucién de ingresos; sin embargo, en algunos casos trabajar se convierte en un aspecto
positivo para los cuidadores (De Santillana, 2009; Given et al., 2009).

El tiempo libre y las actividades personales disminuyen, afectando la vida social del

cuidador, incrementando sentimientos de soledad, falta de apoyo social y asilamiento, también
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hay menor énfasis en el bienestar, de manera que no solo deja de lado su cuidado y necesidades
(Hudson et al., 2012) sino qué, disminuye las redes sociales que podrian prestarle algin tipo de

soporte (Gomez, 2008).

Sobrecarga

Debido a las creencias que tienen los cuidadores respecto a las necesidades de una
persona con una enfermedad, tienden a sobreestimar el cuidado que ésta requiere, conduciendo a
situaciones constantes de estrés, en las cuales las necesidades del paciente se consideran
superiores a sus recursos, sintiéndose sobrepasados (De Santillana, 2009; Given et al., 2009).

La sobrecarga asociada al fendmeno del cuidado de pacientes en casa, es un concepto
desarrollado bajo el marco tedrico del estrés y enfrentamiento de Lazarus y Folkman; en esa
medida, la sobrecarga se define como: la evaluacion que realiza el cuidador de las demandas que
su rol representa con relacion a los recursos que tiene para satisfacerlas; cuando la sobrecarga se
presenta durante mucho tiempo se afecta la calidad de vida del cuidador, influenciando ademas la
calidad del cuidado brindada al paciente; es en ultimas una forma de medir el estrés caracteristico
en los cuidadores primarios (Alpuche et al., 2008; De Santillana, 2009; Hernandez, 2011; JBI-
UA, 2012).

Para brindar mayor claridad al concepto se realizd la division entre: carga objetiva y
subjetiva; la primera tiene que ver con elementos especificos relacionados con las actividades de
cuidado tales como el tiempo de cuidado, actividades desempefiadas, mientras qué, la segunda
tiene que ver con actitudes y emociones relacionadas con la percepcion de la situacion de
cuidado, se ha identificado que la carga subjetiva estd mas relacionada con enfermedades fisicas,
repercusiones psicoldgicas y sociales en el cuidador (De Santillana, 2009).

La sobrecarga de cuidadores es una reaccion negativa, se evidencian varios factores que
son tanto consecuencias de la carga como desencadenantes de la misma, entre ellos: demandas
del cuidado (niimero de actividades, tiempo dedicado al cuidado, falta de descanso), cambios en
las rutinas del cuidador y roles que se contraponen, estado de salud del cuidador, conocimiento
limitado frente a la situacion de terminalidad y los cuidados que ésta conlleva, responsabilidades
en toma de decisiones, dificultades financieras, falta de soporte y apoyo de personas, las mujeres
y las personas que tienen empleo presentan mayores niveles de carga (Barahona Alvarez, 2013;

De Santillana, 2009; Gomez, 2008; JBI-UA, 2012).
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La sobrecarga influye en el estado de animo del cuidador y del paciente y en la percepcion
de la situacion por parte del paciente (Gomez, 2008). Un estudio del 2008 realizado en México
identifico que los cuidadores de pacientes experimentan una alta carga subjetiva, principalmente
en etapas iniciales del rol de cuidado y cuando llevan un tiempo prolongado, donde hay mayor
desgaste; sin embargo, no se presentaron diferencias entre los cuidadores de pacientes con dolor
cronico y aquellos con pacientes en etapa terminal, la sobrecarga presentd niveles altos
independientemente de la enfermedad y de etapa natural del paciente (Alfaro-Ramirez del

Castillo et al., 2008).

Factores de Proteccion

A pesar de las consecuencias negativas del rol de cuidador, descritas previamente, se ha
observado qué, algunos cuidadores presentan respuestas positivas ante su rol, considerandolo
como una experiencia satisfactoria y llena de significado, incrementando su autoestima, su estado
de 4nimo, generando sentimientos de confianza, principalmente, por haber apoyado al familiar en
sus necesidades y a cumplir sus deseos; dichas percepciones pueden moderar o disminuir el
impacto de las consecuencias negativas permitiendo, incluso, un mejor enfrentamiento de la etapa
posterior a la muerte, es importante considerar que tanto los efectos positivos como los negativos
pueden ser simulatenos (Given et al., 2009; Weibull et al., 2008).

El impacto positivo puede depender tanto de la evaluacion que le brinde el cuidador a la
situacion y de caracteristicas relacionadas con: a) habilidades para la resolucion de problemas y
confianza en éstas, b) habilidades para el enfrentamiento de cambios y crisis, ¢) habilidades para
reestructurarse o replantear la experiencia, d) informacion acerca de la enfermedad y cuidados
requeridos, e) habilidad para tomar decisiones, f) considerar las necesidades del paciente, g) altos
niveles de autoeficacia frente a las tareas de cuidado (Gomez, 2008; Rivas, 2009; JBI-UA, 2012).

Existen ademds situaciones objetivas, tales como: a) involucrarse en apoyo activo
(administrar medicamentos, utilizar agujas o jeringuillas, manejar lesiones, manipular ostomias),
b) contar con apoyo profesional, c) tener la confianza del equipo médico en sus habilidades de
cuidado, d) contar con comunicacion constante que les permita resolver dudas y tomar decisiones
respecto al manejo de complicaciones (Weibull et al., 2008), €) mantener control sobre la
situacion, estando disponibles la mayor parte del tiempo para el cuidado de su familiar y f)

ayudar a mantener la esperanza a sus pacientes (Munck et al., 2008).
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Factores como los anteriores permiten qué, una experiencia de cuidado se considere una
etapa de crecimiento personal, incremente la autoestima y la autoeficacia; en ese sentido, el
apoyo del personal médico es fundamental, a través de educacion que incluya temas de: cuidado
del paciente, comunicacidon, conocimiento de servicios de salud, planificar decisiones, aspectos
legales, espirituales y religiosos (Kwak, Salmon, Acquaviva, Brandt, & Egan, 2007).

Como se observd anteriormente hay aspectos que pueden moderar la percepcion de la
situacion de cuidado como estresor, entre ellos estrategias de enfrentamiento, percepcion de
preparacion, competencia y contar con informacion adecuada (Hudson et al., 2012), en esa
medida, es importante centrarse en esos elementos para elaborar intervenciones dirigidas a

cuidadores.

4.1.3 Intervenciones realizadas con cuidadores primarios

En los apartados anteriores se presentd informacion derivada de estudios nacionales e
internacionales que buscan determinar el perfil del cuidador y los factores de riesgo a los que se
encuentra expuesto; asimismo, se han identificado algunos elementos que pueden considerarse
protectores o moderar la valoracion que realiza el cuidador, llegando a considerar la situacion
como satisfactoria y de crecimiento personal. Usualmente, los resultados de dichos estudios
conllevan recomendaciones de intervencion que pocas veces logran ser realizadas, debido a las
dificultades inherentes a la situacion de cuidado en etapa terminal.

En el 2004, la OMS identifico las principales necesidades de los pacientes en la etapa
terminal las cuales incluyen: manejo de dolor, acceso a los medicamentos, dificultades
econOmicas; se enfatizd, ademas, en que los cuidadores eran familiares, los cuales, presentaban
déficits en conocimientos y falta de destrezas para cumplir con las demandas planteadas por la
situacion (WHO, 2007c), este ultimo hallazgo es corroborado en diferentes paises,
independientemente del nivel de desarrollo y las caracteristicas del sistema de salud, entre ellos
Estados Unidos (Kwak et al.,, 2007), Suecia (Henriksson et al., 2013), Cuba (Expdsito
Concepcion, 2010) y México (De Santillana, 2009; Rivas, 2009), entre otros.

De esta manera, los cuidadores no se encuentran preparados pues tienen muy poca o
ninguna informacidon sobre aspectos asistenciales que son relevantes para el cuidado de su
familiar, falta preparacion en términos de conocimiento y habilidades para asumir el rol de
cuidado, situacion que incrementa sus preocupaciones, el estrés experimentado (De Santillana,

2009; Henriksson et al., 2013), sensaciones de incompetencia o impotencia ante los sintomas del
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paciente o la situacion, asimismo, a mayor deterioro del estado de salud hay una percepcion de
mayor pérdida de control y menor percepcion de sus habilidades para el cuidado (Munck et al.,
2008).

Los anteriores elementos dan cuenta de la necesidad de desarrollar intervenciones de tipo
educativo para el entrenamiento de los cuidadores en actividades requeridas por este rol (Rivas,
2009) y satisfacer asi necesidades de informacion y psicologicas, mas aun considerando que la
unidad de atencién en el drea de cuidados paliativos es el paciente y su familia (Hudson et al.,
2012; Kwak et al., 2007).

Por otro lado, se ha identificado qué, permanecer en casa durante la etapa terminal tiene
mayores beneficios para el paciente y la familia, las muertes ocurridas en casa permiten tener una
mejor adaptacion al estrés agudo posterior a la muerte y no tienen tanto impacto fisico en la salud
del cuidador (Weibull et al., 2008), favoreciendo la calidad de vida para todos y un mejor
enfrentamiento de la situacion (Munck et al., 2008; Weibull et al., 2008), sin embargo, y a pesar
de los deseos de muchos pacientes esto no se logra, el porcentaje de pacientes que muere en casa
y cumple con este deseo podria incrementarse si los cuidadores reciben preparacion y soporte
adecuados (Hudson et al., 2012) .

En esa medida, contar con un equipo médico accesible y competente, comunicarse con
ellos para resolver dudas, tener una organizacion del cuidado y contar con apoyo de otros, estar
informado sobre la enfermedad y desarrollar habilidades de enfermeria (Weibull et al., 2008),
permite que los familiares se sientan tranquilos, informados, preparados, competentes y
recompensados, lo cual contribuye a un cuidado 6ptimo para los pacientes; el apoyo brindado a
los cuidadores incrementa la percepcion de preparacion, competencia y ganancia del rol
(Henriksson et al., 2013), favoreciendo la sensaciones de satisfaccion y mejorando la relacion con
el paciente (Rivas, 2009).

Se han desarrollado instrumentos que buscan determinar las necesidades de los
cuidadores, sin embargo, se enfocan mas en las emocionales que en las practicas; la inexistencia
de instrumentos confiables dificulta el desarrollo de intervenciones basadas en la evidencia que
permitan la adquisicion de habilidades practicas por el cuidador primario (Bee, Barnes, & Luker,
2009; Hudson et al., 2010).

Por ello y a pesar de los beneficios potenciales, no hay un gran numero de intervenciones

para cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidado paliativo; las pocas que existen no
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permiten identificar su eficacia debido a limitaciones metodologicas y tamafios pequeiios de
muestra, faltan muchos datos e investigaciones para identificar efectos en este contexto
(Barahona Alvarez, 2013; Henriksson et al., 2013; Schildmann & Higginson, 2011). En esa
medida, se requieren mas intervenciones y adjudicacion de recursos para realizar investigaciones
basadas en la evidencia, que permitan brindar soporte a los cuidadores (Hudson et al., 2012) y
contar con guias que mejoren el cuidado para el final de la vida (Meyers et al., 2011).

Las intervenciones realizadas incluyen temas de educacion sanitaria, psicopedagogia en
cuanto a destrezas, recursos para solucionar problemas (Barahona Alvarez, 2013). Se destacan las
psicoeducativas individuales, que han mostrado efectos en la disminucion de sobrecarga,
incrementan la calidad de vida del cuidador y su conocimiento de los sintomas, en el caso
especifico del cancer han presentado disminucion en niveles de ansiedad (Hudson et al., 2012).

Se reconoce, entonces, la necesidad de realizar programas para los cuidadores primarios
en los cuales se fortalezcan las habilidades del cuidador, la inclusion de los mismos en
actividades de tipo asistencial con los pacientes durante su estancia y citas médicas para facilitar
la experiencia con este tipo de situaciones y disminuir su temor (Rivas, 2009); es importante
considerar los siguientes factores: principales sintomas de los cuidadores (p. e. sobrecarga y
depresion) y el tiempo de cuidado, incluir aspectos fisicos e instrumentales; es decir,
intervenciones multi-componentes, con el fin de prevenir problemas de salud, claudicacion del
cuidador, evitar dificultades de salud y crisis familiares que se sumen al estrés de la fase terminal
(Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008).

Se ha evidenciado que los cuidadores tienen que enfrentar situaciones y demandas
complejas y estresantes, por lo qué, las intervenciones psicoeducativas, o cognitivo conductuales
pueden ser utiles para favorecer el enfrentamiento y solucion de los problemas que se presentan
(Demiris et al., 2010). En la tabla 4 se presentan algunas intervenciones recientes realizadas en
diferentes paises para cuidadores primarios, las cuales tienen como objetivo mejorar sus
habilidades de cuidado, entrenar en estrategias de enfrentamiento adaptativas, manejar las
reacciones emociones asociadas, entre otros, con el objetivo de determinar caracteristicas y

elementos que permitan implementarlas en nuestro contexto.
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Tabla 4. Caracteristicas de las intervenciones realizadas con cuidadores primarios

Intervencion 1: “Caregiving at Life’s end”. Kwak, Salmon, Acquaviva, Brandt, & Egan. (2007)

Lugar Hospice Institute of the Florida Suncoast. Florida. EEUU.

Objetivo Los cuidadores encuentran significado, propdsito y valor a la experiencia de
cuidado, enfocandose en aspectos emocionales, practicos y espirituales.

Caracteristicas de Basado en el modelo de atencion de hospicios (Egan & Labyak); dirigido a
la intervencion: cuidadores de pacientes en etapas del final de la vida.
142 Profesionales entrenados implementaron el programa en su comunidad,
cada uno a un promedio de 26 cuidadores.
Cinco sesiones de 90 minutos. Consta de 9 modulos. En formato grupal (95%) o
individual (5%).
Evaluacion pre y post mediante:1) Escala de comodidad con el cuidado. 2)
Escala de cierre del cuidador 3) Escala de satisfaccion del cuidador.

Caracteristicas de 2025 participantes totales. De los cuales 926 cumplieron con todos los

los CPI: componentes y actividades. Mujeres (81%), Caucasicas (88%) promedio de
edad 60 afios. Nivel moderado de apoyo para las tareas de cuidado por parte de
otros. Horas de cuidado: 51 en promedio. Tiempo de cuidado 3.5 afios.
Percepcion de salud mala.

Resultados: Asistencia promedio: 4 sesiones. Entrenamiento promedio 7.7 horas.
Los puntajes fueron superiores en la prueba post, indicando una mejora en los
cuidadores. Los cuidadores que tuvieron mas tiempo de entrenamiento (horas)
presentaron mejores resultados en las areas evaluadas.

Limitaciones y La flexibilidad del programa facilita el desarrollo de actividades, pero impide
recomendaciones comparar los resultados debido situaciones de cada comunidad.
El tiempo dedicado al cuidado de los pacientes restringe el tiempo de los
cuidadores para participar en estas intervenciones, se requieren mas opciones
para facilitar la participacion.
No se realiz6 asignacion aleatoria. Realizar intervenciones que incluyan grupos
control.
Realizar seguimiento para identificar impacto de la intervencidén en la etapa
posterior a la muerte.

Intervencion 2: “Intervencion cognitivo conductual en cuidadores primarios de pacientes con
cancer” (Sotelo, 2007)

Lugar Unidad de Oncologia Hospital Juarez de México. México. D.F.

Objetivo Disminuir la sintomatologia ansiosa en cuidadores primarios de pacientes
oncologicos, mediante intervencion cognitivo conductual de solucion de
problemas.

Caracteristicas de Intervencion individual de 8 sesiones. Cada una con duracion de 1:30 minutos.

la intervencion n=1 con replicas.

Sesion I: Encuadre y explicacion de la intervencion. Aplicacion de instrumentos.
Sesion 2: Entrenamiento en habilidades de orientacion hacia problemas,
identificacion de un problema personal y orientacion positiva a problemas.
Sesion 3: Identificacion de ideas irracionales, mediante modelo ABC de Ellis,
ejercicio de identificacion de pensamientos irracionales para el problema a
solucionar. Sesion 4: Debate empirico y cuestionamiento de ideas irracionales.
Sesion 5: Redefinicion del problema y planteamiento de metas mas realistas.
Sesion 6: Generar alternativas de solucion, toma de decisiones y plan de accion.
Sesion 7: Valoracion del plan de accion. Sesion 8: resumen de los temas vistos y
aplicacion de instrumentos post.
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Caracteristicas de
los cuidadores

Tres cuidadores primarios de pacientes con diagndsticos oncologicos. Dos
mujeres un hombre. Relacion con paciente: pareja (2), nuera (1). Escolaridad
secundaria. Respuesta inicial de tipo emocional con ansiedad, enojo, hostilidad,
culpa y depresion.

Resultados Reduccion de sintomatologia ansiosa-depresiva en los tres cuidadores. Mejoras

en la relacion entre cuidador y paciente. Disminucion de activacion fisiologica.
Limitaciones y La solucion de problemas tiene impacto sobre reacciones emocionales y sobre
recomendaciones relaciones interpersonales.

Es necesario desarrollar programas de atenciéon tanto para los pacientes como
para los cuidadores, pues también la enfermedad tiene repercusiones en ellos.
Para intervenciones posteriores se recomienda ampliar las mediciones a aspectos
tales como adaptacion al ambiente, adhesion al tratamiento, satisfaccion del
paciente con la relacion con el cuidador.

Intervencion 3: Intervencion personalizada a cuidadores primarios de mujeres con cancer avanzado de
mama que reciben Cuidados Paliativos. (Expdsito, 2010)

Lugar

Ciudad de la Habana. Cuba.

Objetivo

Disefiar una intervencion individualizada para cuidadores primarios de mujeres
con cancer de mama en etapas avanzadas (No terminal) que reciben cuidados
paliativos en casa.

Caracteristicas de
la intervencion

Intervenciéon con métodos mixtos (cualitativos y cuantitativos). Cuasi-
experimental sin grupo control.

Se aplicaron instrumentos a) cuantitativos para evaluar la calidad de vida (escala
de valoracion de calidad de vida y satisfaccion en familiares de cuidadores) y b)
cualitativos (entrevista semiestructurada, que indagaba por temas generales en
los que se profundiza dependiendo de cada caso).

Caracteristicas de
los cuidadores

37 cuidadores. Mujeres (75.5%), principalmente hijas, rango de edad entre 41 a
50 afios; escolaridad bachillerato (45,9%), universitaria (29.8) y secundaria
(24,3%).

Manifiestan areas afectadas: apariencia fisica, cambios en emociones conductas,
falta de descanso y vida social.

Resultados

El 52% no se encuentra satisfecho con la preparacion recibida para brindar
cuidados a su paciente, pero se encuentran satisfechos con los recursos y
tratamientos recibidos; el 68,1% se encuentran satisfechos con la asistencia
brindada por el equipo médico.

Se propone incluir en las intervenciones individuales: a) comprension de
problemas y conflicto de roles entre el hogar y el trabajo, b) cuidado a la salud,
c¢) educacion para atender a sus pacientes, d) informacion acerca de apoyos
econdémicos. Las necesidades de tipo psicosocial son mayores a medida que
incrementa el tiempo de cuidado

Limitaciones y
recomendaciones

Recomendaciones generales: a) Preparar a los cuidadores para su autocuidado, b)
capacitar para cuidar, preparar en mecanica corporal, ¢) actividades educativas,
d) ofrecer atencion psicoldgica individual a cuidadores que lo requieran, e)
informar acerca de aspectos afectivos y conductuales de los pacientes y de los
demas integrantes de la familia, f) apoyo emocional ante crisis, g) orientar sobre
reacciones emocionales del cuidador y la familia para evitar sentimientos de
culpa.

Intervencion 4:“A Problem Solving Intervention for Hospice Caregivers: A Pilot Study”(Demiris

etal., 2010)

Lugar

EEUU
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Objetivo

Demostrar la viabilidad de una intervencidon cognitivo conductual estructurada
de solucion de problemas dirigida a cuidadores primarios de pacientes en
cuidados paliativos.

Caracteristicas de
la intervencion

Basado en la Intervencién de solucién de problemas, cuatro habilidades: a)
definicion y formulacion del problema, b) generacion de alternativas de solucion
c) toma decisiones, d) implementacion de la solucion. Intervenciones
domiciliarias, con duracién de 45 minutos.

Visita 1: explicar objetivo e identificar tres problemas, adoptar una actitud
orientada a la solucion de problemas y definir el problema en términos de metas
realistas; Visita 2: permitia generar alternativas de solucion y elaborar plan de
accion considerando posibles dificultades. Visita 3: determinar el cumplimiento
del plan de accién y su efecto en el problema. Seguimiento telefonico posterior.
Instrumentos de evaluacion: Calidad de vida (CQLI-R), Inventario de ansiedad
de estado—rasgo (STAI), Inventario de solucion de problemas (PSI), Escala de
evaluacion de la reaccion del cuidador (CRA)

Caracteristicas de
los cuidadores

29 cuidadores que brindan cuidado en casa a pacientes en cuidados paliativos.
Principalmente mujeres, caucasicos, parejas del paciente, residian con el
paciente. 5 participantes no culminaron por muerte del paciente. 1 no fue
ubicado en el seguimiento. 23 participantes cumplieron con todas las etapas.

Resultados

Los cuidadores que participaron presentaron menores niveles de ansiedad, menor
percepcion de falta de apoyo familiar, incremento en la calidad de vida,
incremento en habilidades de solucion de problemas, incremento en la
autoestima, puntajes comparados con relacion a la linea base.

A pesar de no ser una muestra amplia, los resultados muestran efectos positivos
en los cuidadores.

Altos niveles de satisfaccion con la intervencion, los participantes consideraron
que se ajusto a sus necesidades y retos.

Limitaciones y
recomendaciones

La intervencién de solucion de problemas muestra utilidad como intervencion de
tipo psicoeducativo.

Debido al tamafo de la muestra y ser un estudio piloto los resultados no tienen
significancia estadistica.

Determinar si estas intervenciones pueden tener impacto en poblaciones con
otras caracteristicas culturales y étnicas.

Es importante continuar con la intervencion a pesar de que el paciente muera,
pues las habilidades y herramientas pueden ser ttiles para enfrentar el periodo de
estrés agudo posterior a la muerte.

Realizar seguimiento 6 meses después de la finalizacion de la intervencion, pues
las habilidades de solucion de problemas pueden ser utilizadas en otros contextos
amplios de la vida.

Intervencion 5: “Intervencion grupal psicoeducativa para cuidadores de pacientes hospitalizados en
cuidados paliativos”. (Hudson et al., 2012)

Lugar

Unidades de Cuidado Paliativo. Tres Estados de Australia

Objetivo

Preparar a los cuidadores de pacientes en cuidado paliativo para el rol de apoyar
a su familiar en esta etapa, a través de una intervencion grupal psicoeducativa.

Caracteristicas de
la intervencion

Protocolo desarrollado por equipo de investigacion y un panel de expertos de
cuidados paliativos. Basada en el modelo de estrés y enfrentamiento.

Una sesion. Duracion: 1 hora 30 minutos. Temas: Cuidado paliativo, Rol de los
cuidadores, Servicios de apoyo disponibles, preparacion para el futuro,
estrategias de autocuidado.

Se entrego6 una guia para el rol de cuidadores. Cada cuidador tuvo la oportunidad
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de plantear sus necesidades a los integrantes del equipo que considero
pertinentes.

Evaluaciones pre y post: a) Inventario de necesidades de familia, b) Cuestionario
general de salud, c) Escala de preparacion del cuidador, d) Escala de
competencia del cuidador y e) Evaluacion del programa.

Caracteristicas
los cuidadores

de

64 cuidadores fueron invitados a participar, 35 rechazaron la invitacion. 28
aceptaron, pero solo asistieron 15 de los cuales 13 completaron todos los
cuestionarios.

Los cuidadores en su mayoria fueron mujeres, jubiladas o que realizan
actividades en casa, un cuarto de ellas dejaron su empleo para dedicarse a las
actividades de cuidado. El nivel educativo fue principalmente universitarios o de
secundaria. El parentesco con el paciente fue primordialmente pareja o padre.

Resultados

Se realizaron pruebas t para examinar el efecto de la intervencion en: a) bienestar
psicologico, b) preparacion para el cuidado, c) competencia, si bien se
presentaron incrementos en los aspectos evaluados estos no fueron
significativos, excepto en la preparacion del cuidador.

La intervencion fue apropiada, aceptada por todos los cuidadores, quienes
indicaron que la informacion fue Ttil, adecuada a las necesidades y
comprensible, adicionalmente resaltaron la oportunidad de interactuar con otras
personas, no identificaron desventajas.

Limitaciones
recomendaciones

y

Para los cuidadores que tenian conocimientos de los requerimientos de cuidado
algunos temas fueron repetitivos, es necesario considerar las necesidades para
utilizar mas eficientemente el tiempo en temas de mayor interés.

La muestra es limitada, se requiere realizar mas pruebas en muestras mas
amplias. Solo una cuarta parte de los posibles receptores de la intervencion
participaron.

Intervencion 6: “Effects of a support group programme for patients with life-threatening illness during
ongoing palliative care”(Henriksson et al., 2013)

Lugar Suiza

Objetivo Identificar efectos de un programa grupal de soporte para familiares de pacientes
en cuidados paliativos.

Caracteristicas de Disefio cuasi experimental. Grupo de intervencion con grupo de comparacion no

la intervencion

equivalente, los integrantes de este tltimo recibieron informacion escrita.

La intervencion se realizo a partir de revision de literatura y un inventario con
necesidades de los cuidadores, generando dos componentes: a) soporte (media
hora conversacion libre entre los participantes) y b) educativo (presentacion de
un tema por un profesional del equipo de cuidados paliativos).

Temas de psicoeducacion: a) Nutricion (enfermeria), b) Cuidado fisico en etapa
paliativa (medico), ¢) Vivir cerca de alguien enfermo de gravedad (psicologo y
trabajador social), d) Manejo de la vida diaria (fisioterapeuta y terapeuta
ocupacional), €) Cuando la vida esta al final (sacerdote), f) Yo como cuidador
(cuidador lider del grupo)

Incluye 6 sesiones. Frecuencia semanal. El promedio de asistentes a cada grupo
fue de 7.

Se realizo una evaluacion de linea de base y seguimiento una semana después de
finalizada la intervencidon, mediante instrumentos que evaluan: a) Preparacion
(PCS), b) Competencia (CCS), c) Ganancia (RCS), d) Ansiedad y depresion
(HADS), e) Esperanza (HHI) y Salud (HI).

Caracteristicas
los cuidadores

de

86 invitados, 78 aceptaron. 62 finalizaron la intervencion.
Cuidadores de pacientes con diagnosticos oncoldgicos, con expectativa de vida
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de tres meses, atendidos en centros de cuidados paliativos.

Grupo de intervencion: Promedio de edad 54.8. Mujeres (62.8%), Empleados
(56.4) Esposas

Grupo de comparacion 47 aceptaron. 33 finalizaron. Promedio de edad 63 afios.
Mujeres (57.4). Retirados (61.7) Esposos.

29 pacientes fallecieron: G. intervencion (20) y G. comparacion (9).

Resultados Los participantes presentaron cambios en la percepcion de su competencia y
preparacion para brindar cuidado, asi como las ganancias del cuidado. No se
observaron cambios en sintomas de ansiedad, depresion, en esperanza, ni estado
de salud.

Limitaciones y Limitaciones metodoldgicas de un estudio cuasi experimental.

recomendaciones En estudios posteriores se puede estudiar la dosis de la intervencion, los tiempos,

utilidad y accequibilidad.

Es importante determinar si estos cambios en a) Preparacion, b) Competencia y
c¢) Ganancia tienen impacto para enfrentar el periodo posterior al fallecimiento
del paciente.

El estrés experimentado ante este tipo de situaciones puede disminuir si los
cuidadores tienen el conocimiento y preparacion frente a las situaciones que se
presentaran en la etapa de cuidados paliativos.

Intervencion 7: Sobrecarga en el cuidado del enfermo oncologico terminar en domicilio: La
importancia de la prevencion. (Barahona Alvarez, 2013)

Lugar

Madrid. Espafia

Objetivos

Evaluar el impacto de una intervencion especifica para cuidadores primarios en
el indice de sobrecarga.

Caracteristicas
la intervencion

de

Disefio pre-experimental con medidas repetidas pre tratamiento y post-
tratamiento. Sin grupo control.

Componentes de la intervencion: a) Contacto inicial telefénico, b) Entrevista
inicial para explicar intervencion y objetivos de la unidad de cuidados paliativos,
c¢) Aplicacion de instrumentos, d) Descarga emocional, ) Duelo anticipado, f)
Técnicas de relajacion (especifico para cuidadores con puntajes altos en prueba
HAD), g) Escucha activa, h) Refuerzo positivo a las actividades de cuidado.
Evaluaciéon mediante instrumentos: a) Entrevista de sobrecarga de Zarit, b)
Escala HAD Ansiedad y Depresion hospitalaria.

Intervencion se realizo durante las visitas domiciliarias del equipo de cuidados
paliativos.

Un mes después de la intervencion se realizé evaluacion post-tratamiento de la
sobrecarga, los cuidadores no contestaron los items de ansiedad y depresion.

Caracteristicas
los cuidadores

de

121 cuidadores primarios, que debido a muerte de sus familiares o
complicaciones se fueron reduciendo a 50 cuidadores.

Edad de promedio de los cuidadores 58 afios. Cuidadores femeninos (85%)
Conyuges o hijos (88%). Con estudios primario o secundarios (81%), Sin trabajo
(85%). Reciben ayuda de otras personas para el cuidado (50%). 66% presento
sobrecarga, de los cuales 32,8 sobrecarga leve y 67.2% sobrecarga intensa. 37%
ansiedad, y 26% depresion.

Resultados

En la medicion posterior a la intervencion 50 cuidadores fueron evaluados: 52%
presentd sobrecarga, de los cuales 61% presento sobrecarga leve y el 38.5%
sobrecarga intensa.

Aunque se observan algunos cambios, éstos no fueron significativos. El
porcentaje de cuidadores con sobrecarga disminuy6. De los 50 cuidadores, 7
presentaron cambios clinicos significativos y 4 empeoraron. La mayoria (39)
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permanecieron sin cambio significativo.
Se observo que el programa funciona, la falta de puntajes significativos puede
relacionarse con el tamaiio de la muestra.
Limitaciones y Se requiere brindar apoyo a los cuidadores para evitar consecuencias y efectos
recomendaciones negativos derivados del cuidado y de la falta de preparacion para esta situacion.
Iniciar la intervencion de manera precoz, antes de que se presente sobrecarga.
Se recomienda contar con grupo control, estudios longitudinales y tamafio de
muestra significativo, para disminuir las limitaciones metodoldgicas.

De los estudios descritos en la tabla anterior es posible identificar caracteristicas comunes,
entre ellas, contar con un marco tedrico que sustenta las intervenciones y la evaluacion al menos
en dos momentos: de manera previa a la intervencion y al finalizar la misma, con el objetivo de
determinar el efecto en las variables seleccionadas; una situacion que se presentd en todas las
intervenciones fue la desercion de los participantes, disminuyendo el tamafio de la muestra, todos
los estudios utilizaron disefios pre experimentales, cuasi-experimentales o no aleatorizados,
debido a las caracteristicas de la etapa de cuidados paliativos.

Respecto al formato de la intervencion de los estudios revisados se pueden identificar
elementos que presentan ligeros cambios, la mayoria tienen mas de cuatro sesiones de
intervencion, las intervenciones individuales son ligeramente superiores (4) sobre las grupales
(3), solo dos estudios reportaron seguimientos posteriores a la intervencion, cinco de las
intervenciones son multi-componente, la mayoria de estudios son de tipo psicoeducativo o de

solucion de problemas, la tabla 5 describe estos elementos con mayor especificidad.

Tabla 5. Caracteristicas generales de las intervenciones revisadas

Formato Seguimiento Sesiones Multi- Diseiio
componente
Intervencion 1 Grupal o No 5 Si -
Individual
Intervencion 2 Individual No 8 No N=1
Intervencion 3 Individual - Individualizado Si Cuasi-

experimental Sin
grupo control

Intervencion 4 Individual Si— 3 No Piloto
Telefonico
Intervencion 5 Grupal No 1 Si Piloto
Intervencion 6 Grupal Si 6 Si Cuasi-
experimental

Intervencion 7 Individual No Minimo 5 Si Pre-experimental
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Es dificil determinar la efectividad de las intervenciones desarrolladas en esta area debido
a los problemas metodoldgicos para la investigacion en esta etapa de la enfermedad, se han
realizado estudios de tipo meta-analisis que tratan de identificar debilidades de las intervenciones
realizadas con cuidadores en el contexto de cuidados paliativos, las cuales es necesario considerar
para disefiar e implementar intervenciones.

Las principales debilidades son de tipo metodoldgico, entre ellas: a) uso de ensayos
clinicos aleatorizados y de grupos control, debido a aspectos éticos y la influencia que tiene esto
en la motivacién de los participantes; b) el uso de instrumentos que no estan validados en
contextos de cuidado paliativo; ¢) tamafios de muestra pequefios, en la mayoria de estudios es
dificil lograr el reclutamiento, éste se encuentra alrededor del 30%, situacidon que empeora,
debido a la desercion de los cuidadores (por falta de tiempo, deterioro en el estado de salud del
paciente o su fallecimiento), disminuyendo las posibilidades de generalizacion y significancia de
los resultados; d) sesgos derivados de la participacion voluntaria (Schildmann & Higginson,
2011), por ejemplo, se ha observado que los cuidadores con sintomas de ansiedad, depresion o
peor estado de salud no participan en los estudios (Henriksson et al., 2013).

De igual manera, se identifican elementos o recomendaciones para el disefio e
implementacion de intervenciones, siendo los estudios con un grupo pretest — postest, los que
cuentan con caracteristicas y ventajas experimentales en los grupos de cuidadores de pacientes en
cuidados paliativos, son menos costosos y mas factibles en términos economicos y de tiempo; es
importante recordar que los cuasi-experimentales también tienen dificultades metodologicas, pero
en el contexto de cuidados paliativos son los mas adecuados, hasta no mejorar los ensayos
clinicos aleatorizados (Schildmann & Higginson, 2011).

Se recomienda ademas: a) considerar el tipo de intervenciones médicas estandar a las que
estan sujetos los participantes, para determinar si influyen en las variables; b) manejar la
desercion a través de la disminucion en el periodo de intervencion y seguimiento, facilitar la
participacion de los cuidadores; c) realizar un seguimiento pequefio durante la intervencion, antes
de retirar el agente de cambio (Schildmann & Higginson, 2011).

Considerando los elementos descritos previamente respecto a los cuidadores primarios y
las demandas a las que se encuentran expuestos, asi como algunas intervenciones que se han
desarrollado para dar respuesta a sus necesidades a continuacién se describe la intervencion

propuesta.
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4.2 Planteamiento del Problema

4.2.1 Justificacion de la intervencion

Actualmente se busca que los cuidados paliativos sean brindados en el hogar,
posibilitando al paciente estar en su contexto; el objetivo principal es mejorar la calidad de vida
en esta etapa, en la cual las complicaciones y molestias son diversas, constantes y progresivas,
ademas se busca evitar internamientos prolongados e innecesarios que generan dificultades
familiares para el cuidado tales como: incremento en gastos, tiempo utilizado en
desplazamientos, falta de tiempo para permanecer en el hospital, desgaste fisico y emocional,
reacciones de sobrecarga, depresion.

Brindar cuidados paliativos en casa tiene beneficios para el sistema hospitalario, entre los
que se destacan: la disminucién de sobrecostos relacionados con dias de internamiento y
realizacion de procedimientos por complicaciones derivadas del avance esperado de la
enfermedad, haciendo que el tiempo y recursos hospitalarios tengan un uso mas eficiente.

A pesar de los beneficios que tiene la atencion de cuidados paliativos en casa, tanto para
el paciente como para el sistema de salud, y del amplio uso de esta medida, es una situacién
genera un cambio en la atencion, pues los cuidados y manejo de complicaciones son realizadas
principalmente por los familiares, quienes usualmente no tienen conocimientos especificos para
manejar la situacion.

En algunas ocasiones no hay explicacién de los cuidados a considerar en casa por el
personal de salud o, al ser una situacion de crisis no permite al cuidador primario comprender las
recomendaciones, aspectos que generan un déficit de informacidén que se acentia en el hogar sin
la asistencia médica, factor que contribuye a una percepcion de falta de control de la situacion;
asimismo, la necesidad de realizar el cuidado durante varios meses, con el progresivo avance de
la enfermedad y pérdida de funcionalidad son situaciones que contribuyen a la sobrecarga del
cuidador primario.

Como se observo en secciones anteriores se han realizado varias investigaciones en
cuidadores primarios, en las cuales se evidencia la existencia de fendémenos de sobrecarga y
descuido en su salud fisica (enfermedades médicas, dejar de asistir a citas, no cumplir con
tratamientos) asi como el impacto en el ambito psicologico (sobrecarga, depresion) y social

(disfuncion familiar, aislamiento).
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Teniendo en cuenta estos antecedentes y algunas intervenciones que se han realizado
hasta el momento (tabla 4), se evidencia la necesidad de brindar a los cuidadores de pacientes en
cuidados paliativos una intervencion de caracter grupal, bajo enfoque cognitivo conductual, con
énfasis psicoeducativo (cuidados fisicos y psicoldgicos), de solucion de problemas y manejo de
estrés, con el objetivo de qué, los cuidadores tengan una mayor percepcion de control sobre la
situacion y disminuir la sobrecarga. Impactando de forma indirecta al paciente, mediante mejores
condiciones de cuidado por parte del cuidador primario, disminuir la frecuencia de consultas
innecesarias por complicaciones derivadas de la etapa de la enfermedad que pueden ser
prevenibles o manejadas (p. e. Glceras, deshidratacion).

Considerando que los pacientes asisten al Hospital Juarez de México en etapas avanzadas
de la enfermedad oncologica y la inexistencia de una Unidad de Cuidados Paliativos, se plantea
la realizaciéon de una intervencion grupal cognitivo conductual dirigida a cuidadores primarios de
pacientes oncologicos en cuidados paliativos asistentes a la Unidad Clinica del Dolor.

La intervencion de cinco sesiones estd compuesta por técnicas cognitivo conductuales
tales como psicoeducacion, manejo de estrés y solucion de problemas, el objetivo es determinar
el impacto de esta intervencion en la sobrecarga del cuidador. Las mediciones de impacto se
realizaran a través de la aplicacion de instrumentos de auto reporte durante la primera y la tltima

sesion, se realizara un seguimiento tres semanas después de finalizada la intervencion.

4.2.2 Planteamiento del Problema

(La participacion en una intervencion grupal cognitivo conductual, con temadticas de a)
cuidados fisicos y psicologicos del paciente terminal, b) manejo de estrés y c) solucién de
problemas, genera cambios en puntaje de auto-reporte de sobrecarga en cuidadores primarios de

pacientes oncoldgicos en etapa terminal?

4.2.3 Objetivos

Objetivo General

Implementar una intervencion grupal cognitivo conductual (psicoeducacion de cuidados
fisicos y psicologicos, manejo de estrés y solucion de problemas) para reducir la sobrecarga en

cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en etapa terminal.
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Obijetivos Especificos

Brindar informacion y estrategias a los cuidadores primarios para manejar el evento vital
estresante de caracter mayor.

Comparar los puntajes de sobrecarga antes y después de la intervencion grupal cognitivo

conductual.

4.2.4 Definicion de Variables
» Variable independiente: Intervencion grupal cognitivo conductual de cinco sesiones, incluye
componentes de psicoeducacion (cuidados fisicos y psicologicos del paciente); entrenamiento
en solucion de problemas y manejo de estrés.
= Variable dependiente: Nivel de sobrecarga del cuidador, evaluada mediante la escala de carga

de Zarit.
4.3 Método

Tipo de estudio Exploratorio.
Disefio: Pre- experimental, pre-test y post-test con un solo grupo.
Participantes 16 cuidadores primarios de pacientes con diagndsticos oncologicos en etapa

terminal que reciben consulta en la Unidad Clinica del Dolor del Hospital Juarez de México.

» Criterios de Inclusion: Cuidadores primarios de pacientes en etapa terminal, atendidos en la
Unidad Clinica del dolor.
= Criterios de Exclusion: Ninguno

= C(Criterios de Eliminacién: Inasistencia a mas de tres sesiones de intervencion grupal.

Para la convocatoria de los participantes se realizd una revision de los expedientes
clinicos de los pacientes con diagnosticos oncologicos atendidos en la Unidad Clinica del Dolor,
se tomaron datos para contactar a los cuidadores primarios via telefonica y realizar la invitacion.

De igual forma los cuidadores de pacientes atendidos en hospitalizacion y por consulta
externa que cumplen los criterios de inclusion fueron abordados para realizar toma de datos de

contacto y establecer contacto inicial, realizando la invitacion a la intervencion.
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4.3.5 Instrumentos
Para evaluar el impacto de la intervencién se utilizaron instrumentos desarrollados o
validados en el contexto mexicano, se solicito la autorizacion a la Doctora Bertha Ramos,

quien dirigio las investigaciones respectivas.

= Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal (ES-CPI) (Anexo 1)

Disefiada en México; a través de 73 items organizados en a) Caracteristicas
sociodemograficas, b) Cuidado del paciente, ¢) Apoyo social percibido, d) Practicas preventivas
de salud y e) Percepcion de salud, permite contar con informacidn psicosocial para caracterizar a
los cuidadores primarios. Elaborada por Ramos-del-Rio, Barcelata-Ergiarte, Alpuche-Rémirez,

Islas-Salas y Salgado-Guzmaén en el afio 2006 (en Alpuche, 2007).

= Cuestionario General de Salud (GQH) (Anexo 2)

Version validada para poblacion mexicana no clinica, compuesta por 28 items, agrupados
en cuatro sub-escalas a) Ideacion suicida, b) Depresion leve, c¢) Sintomas somaticos y d)
Ansiedad, adaptada para respuesta bimodal, de forma que permita diferenciar casos de trastornos
psiquidtricos potenciales. Se tomd la forma de calificacion elaborada por Goldberg en 1978,
mediante calificacion de presencia ausencia de sintomas y tomado como punto de corte 5/6.
Alpha de Cronbach 0.864. Elaborada por Romero-Mendoza y Medina Mora (1987) (Romero-
Mendoza y Medina-Mora, 1987).

= Escala de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) (Anexo 3)

Version en espafiol validada para poblacion mexicana, presenta confiabilidad para evaluar
la carga en cuidadores de pacientes con enfermedades cronico degenerativas, estd compuesta por
22 items, con posibilidad de respuesta en escala Likert de 0 a 4 (nunca-siempre). Permite
determinar la existencia de sobrecarga y el nivel de la misma. Alpha de Cronbach: 0.90.

(Alpuche, 2007).

= Evaluacion de actividades realizadas en la intervencion (Anexo 4)

Encuesta de 14 preguntas con opcion multiple disefiada especificamente para la
intervencion, con el objetivo de conocer la opinion de los participantes respecto a las
caracteristicas de la intervencion. Diez de las preguntas son de opcion multiple, en una escala

Likert que va de Excelente a Deficiente, se indaga por aspectos como la organizacion de las
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sesiones, temas, el tiempo utilizado, la claridad en los temas vistos. Una pregunta indaga por el
motivo de asistencia a la intervencion, tres preguntas abiertas relacionadas con el interés por los

temas, temas para incluir en posteriores intervenciones, observaciones y sugerencias.

4.3.6 Descripcidén de Componentes de Intervencion

Intervenciones grupales cognitivo conductuales

La terapia grupal cognitivo conductual se define como un intento para modificar
conductas en por lo menos dos personas que se reinen en grupo, mediante la aplicacion
sistematica de los principios y técnicas de la terapia cognitivo conductual, el marco de aplicacion
debe permitir la recoleccion de datos para determinar el impacto de los procedimientos sobre el
grupo como un todo y en cada uno de sus individuos (Wessler, 2009).

A pesar de que la mayoria de intervenciones consultadas (tabla 4) utilizaron un formato
individual, se seleccion6 para esta intervencion un formato de tipo grupal, por caracteristicas del
contexto tales como el nimero de participantes, los tiempos para realizar la intervencion,
adicionalmente las intervenciones de tipo grupal son mas costo efectivas y tienen algunas
ventajas en comparacion con las individuales, permiten la comparacion de la situacion personal y

reconocer que existen otras personas en situaciones similares (Hudson et al., 2012).

Psicoeducacion

Uno de los formatos mas frecuentes de las intervenciones grupales cognitivo conductuales
es el enfoque psicoeducativo, el cual se caracteriza porque la enseflanza y entrega de informacion
a los integrantes del grupo es uno de las principales objetivos del terapeuta, de forma que los
asistentes puedan utilizar y administrar la informacion proporcionada para su desarrollo personal
(Wessler, 2009).

Se definen como programas estructurados, que brindan informacioén sobre la enfermedad
del receptor de cuidado, ademds de los recursos y servicios, posibilita el entrenamiento de los
cuidadores en habilidades que les permiten responder a los problemas relacionados con la
enfermedad, en este tipo de intervenciones el contenido educativo es el més relevante, se puede
realizar en formato individual o grupal (Schildmann & Higginson, 2011).

Dentro de los sintomas mads frecuentes en la etapa terminal se encuentran el dolor, vomito,
nauseas, agitacion motora, delirios, ansiedad, depresion, insomnio, fatiga (WHO, 2007c), por lo

cual se consideraron estos temas para ser incluidos dentro de este componente.
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Solucion de Problemas

El entrenamiento en habilidades de solucion de problemas es un proceso meta-
cognoscitivo, que permite a los individuos comprender los problemas cotidianos y enfocar sus
esfuerzos para modificar la situacion considerada problema o las reacciones que esta situacion
problematica genera. Para la solucion de problemas efectiva se han determinado 5 procesos: a)
orientacion hacia el problema, b) definicion y formulacion del problema, c) generacion de
alternativas de solucion, d) toma de decisiones y e) Poner en practica la solucién e implementarla
(Nezu, A. & Nezu, C.; 2009).

De las intervenciones consultadas dos utilizaron un componente compuesto por
entrenamiento en solucion de problemas, una sugiere como necesidades de intervencion brindar a

los cuidadores elementos para solucion efectiva de problemas (tabla 4).

Manejo de estrés

El manejo de estrés es un tema frecuente, uno de los procedimientos mas utilizados es
denominado “entrenamiento en inoculacion del estrés” qué, desde los afios setenta, se ha
considerado como una intervencidon viable para diferentes problemas, es una intervencion
genérica que se caracteriza por la posibilidad de adaptarse a las caracteristicas del individuo, se
caracteriza principalmente por tres momentos: a) Reconceptualizacion b) Adquisicion y ensayo
de habilidades y c¢) Aplicacion y consolidacién, con el objetivo de que el receptor de la
intervencion logre relajarse y enfrentar situaciones estresantes, para lograrlo se utilizan técnicas

de juego de rol, practicas que permitan aplicar las técnicas vistas (Deffenbacher, 2009).

4.3.7 Descripcion de las sesiones
Se realizaron seis sesiones, cada una con una frecuencia semanal, el tiempo total de cada

sesion fue de 2 horas 30 minutos.

Tabla 6. Temas de las sesiones realizadas

Temas Tiempo

Sesion 1

1. Presentacion Clinica del Dolor. 10 minutos
2. Céancer avanzado necesidades del paciente e impacto en el cuidador 15 minutos
primario.

3. Presentacion de la intervencion y los objetivos. 20 minutos
4. Inscripcion de participantes. 15 minutos
5. Firma de consentimientos con informacion 20 minutos
6. Aplicacion de instrumentos. 60 minutos

7. Cierre de sesion. 10 minutos
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Sesion 2

1. Bienvenida 5 minutos
2. Cuidados Paliativos 20 minutos
3.Psicoeducacion cuidados fisicos: sintomas frecuentes durante la etapa 30 minutos
avanzada y manejo I (falta de apetito, fatiga, diarrea — estrefiimiento)

4. Psicoeducacion cuidados psicologicos: Depresion del paciente 30 minutos
5. Solucién de problemas: Identificacion de problemas, Definicion de 30 minutos
problemas, Listado de posibles soluciones

6. Manejo de estrés: Conceptualizacion del estrés 30 minutos
7. Resumen 5 minutos
Sesion 3

1. Bienvenida — Temas vistos en sesion anterior 15 minutos
2. Psicoeducacion Cuidados fisicos: Cancer, sintomas frecuentes durante la | 30 minutos
etapa avanzada y manejo II (Disnea, problemas bucales, sangrados)

3. Psicoeducacion Cuidados psicologicos: Ansiedad del paciente 30 minutos
4. Solucion de problemas: Evaluar opciones de solucion, implementacion de | 30 minutos
la solucion

5. Manejo de estrés: Técnicas de respiracion 30 minutos
6. Resumen 15 minutos
Sesion 4

1. Bienvenida - Temas vistos en sesion anterior 15 minutos
2. Psicoeducacion Cuidados fisicos: Manejo del paciente en cama, | 30 minutos
movilizacion, aseo y plan de ejercicios.

3. Psicoeducacion Cuidados psicologicos: Miedo y preocupaciones 30 minutos
4. Solucioén de problemas: Analisis de la implementacion de soluciones 30 minutos
5. Manejo de estrés: Técnicas de relajacion 30 minutos
6. Resumen 15 minutos
Sesion 5

1. Bienvenida - Temas vistos en sesion anterior 15 minutos
2. Psicoeducacion Cuidados fisicos: Insomnio Higiene de suefio y manejo de | 30 minutos
medicamentos.

3. Psicoeducacion Cuidados psicoldgicos: Instrucciones por adelantado 25 minutos
4. Solucién de problemas: Analisis de la implementacion de soluciones 20 minutos
5. Mangjo de estrés: Cuidado del cuidador 20 minutos
6.Evaluacion post intervencion: aplicacion de instrumentos 40 minutos
Seguimiento

Evaluaciéon de seguimiento mediante entrevista semiestructurada, para | 20 minutos
determinar la situacion actual y el uso de las técnicas vistas en la
intervencion.

Aplicacion de instrumentos 40 minutos

4.3.8 Procedimiento

Se realiz6 un listado con los cuidadores que cumplian con los criterios de inclusion (n:21),

posteriormente se realizd contacto por via telefonica o personal, explicando brevemente las

caracteristicas de la intervencion y se invitd a los potenciales participantes a la primera sesion, a
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la cual asistieron 16 cuidadores, de los cuales dos manifestaron no poder participar por no tener
con quien dejar a su paciente, a estos dos cuidadores se les entregd un manual breve con
informacion para el manejo de sintomas y complicaciones posibles en la etapa terminal (Anexo
5).

Los cuidadores que manifestaron interés y facilidades para participar llenaron el
consentimiento con informacién (Anexo 6) se les entregd una invitacion que contenia los temas
de cada sesion, los horarios y las fechas (Anexo 7). Previamente se habia explicado al equipo de
seguridad del hospital de la intervencion y las invitaciones, para facilitar el acceso a las
instalaciones del hospital.

Las sesiones se llevaron a cabo en un aula de la unidad de ensefanza asignada para tal fin,
con mayor disponibilidad de tiempo para ajustar los elementos requeridos (p.e. instalacion de
equipos, mobiliario, etc.).

Inicio de sesion: En cada una se esperd a contar con un numero minimo de cuatro
asistentes para empezar o0 maximo 10 minutos, al iniciar se entregaba un modulo del manual para
cuidadores que contenia los temas del dia, junto con espacios para realizar apuntes o escribir
preguntas (Anexo 8), éste se fue acumulando durante todas las sesiones.

Sesion: Posteriormente se trataban los temas correspondientes a la sesion con el apoyo de
una presentacion de powerpoint y videos; los asistentes manifestaban dudas las cuales se trataban
de aclarar; hacia la mitad de la sesion se entregaba un refrigerio, debido a las distancias de las que
se desplazaban los asistentes y por el tiempo prolongado de la sesion; se continuaban con los
temas y al finalizar se realizaba un resumen de los temas vistos, de las actividades para practicar
en casa y se firmaba la lista de asistencia. Los componentes de solucion de problemas y manejo
de estrés contaban con actividades de practica en casa para realizar durante la semana, las cuales
estan incluidas en el cuadernillo de apuntes para cuidadores (Anexo 8).

Los cuidadores podian manifestar sus dudas y dificultades, en las ocasiones se brindo
intervencion individual ante crisis o atencidén de parte del equipo médico ante complicaciones
fisicas del "paciente.

Al finalizar cada sesion se realizaban llamadas a los participantes que no habian asistido
para identificar los motivos, esto favorecid que los cuidadores se mantuvieran en la intervencion.
Cuando el motivo de inasistencia se debia al fallecimiento del familiar, se brindaba la posibilidad

de asistir a terapia individual, a pesar de que algunos cuidadores manifestaron su interés ninguno
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asistio debido a la distancia entre el hospital y su hogar o por situaciones que en ese momento
eran prioritarias como regresar a su trabajo, organizar pendientes posteriores al fallecimiento del
familiar, entre otras.

Durante la ultima sesion se realizo la aplicacion de la prueba post, con los participantes
que asistieron, se recordd el seguimiento a las tres semanas. Un dia antes de la intervencion se
contactaron los cuidadores por via telefonica para recordar el seguimiento y asignar un horario,

dado que este se realiz6 individualmente.

4.4 Resultados

Los resultados se presentan en dos apartados, en el primero se describen los datos
sociodemograficos y el perfil psicosocial de los cuidadores primarios que asistieron a la primera
sesion; en el segundo, se presentan los resultados de la intervencion propuesta, con el fin de
identificar su impacto sobre los niveles de sobrecarga.

Tal como se reporta en otros estudios (tabla 4), las intervenciones en el contexto de los
cuidados paliativos tienen una alta desercion, debido a las dificultades inherentes al deterioro
progresivo en el estado de salud del paciente y a las demandas que genera en el cuidador primario

en términos de tiempo y actividades; la figura 37 presenta los datos de desercion para esta

intervencion.
N
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Figura 37. Desercion de participantes durante la intervencion.

4.4.1 Caracteristicas de los cuidadores primarios.
De los 21 cuidadores que cumplian con los criterios de inclusion, fue posible contactar a

19, de los cuales 16 asistieron a la primera sesion, en la que se explico el objetivo de la
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intervencion y se realizd el pre test; a continuacion se presentan los datos resultados para este
grupo, los datos fueron obtenidos a partir de la Encuesta de Salud del Cuidador Primario Informal

(ES-CPI).

Caracteristicas sociodemograficas

La tabla 7 contiene los principales datos sociodemograficos del grupo de cuidadores
primarios; se observa correspondencia con el perfil caracteristico: principalmente de sexo
femenino (81.3%), mediana edad (media de 48 afios) con un rango y desviacion estandar amplios,
con pareja (50% casados y 18% union libre), bajos niveles de escolaridad (primaria y secundaria)
y ocupacion principal en actividades del hogar (50%), dentro de las actividades de los Ultimos
seis meses se resaltan las laborales y el cuidado de un enfermo.

Tabla7. Caracteristicas sociodemogrdficas cuidadores primarios

Rango de Edad media Desviacion estandar
20172 48 12.8
n Porcentaje
Sexo
Masculino 3 18.8%
Femenino 13 81.3%
Escolaridad
No ha estudiado pero sabe leer y escribir 4 25.0%
Grado escolar concluido 12 75.0%
Grado escolar
Secundaria 5 31.25%
Primaria 3 18.75%
Carrera Comercial 2 12.5%
Profesionista 1 6.25%
Preparatoria 1 6.25%
Ninguno 4 259
Estado civil
Casado(a) 8 50.0%
Soltero (a) 3 18.8%
Union Libre 3 18.8%
Viudo(a) 2 12.5%
Ocupacion
Ama de Casa 8 50.0%
Empleado 3 18.8%
Profesionista 1 6.3%
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Comerciante 1 6.3%
Estudiante 1 6.3%
Desempleado 1 6.3%
Religiosa 1 6.3%
Ocupacion Principal ultimos seis meses
Trabajar 7 43.8%
Cuidar un enfermo 5 31.3%
Labores del hogar 4 25.0%

Caracteristicas del receptor de cuidado

Dentro de los aspectos a considerar en relacion con la sobrecarga se encuentran las

caracteristicas del receptor de cuidados (tabla 8).

Tabla 8. Caracteristicas del receptor de cuidado

Rango de Edad Media Desviacion Estandar
28-83 afos 61.13 16.6
N %
Sexo
Masculino 7 43.8%
Femenino 9 56.3%
Diagndstico médico
Cancer de prostata 3 18.8%
Cancer renal 3 18.8%
Cancer de mama 2 12.5%
Cancer de testiculo 2 12.5%
Cancer de utero 1 6.3%
Cancer en las vértebras 1 6.3%
Cancer de pulmon 1 6.3%
Cancer de colon 1 6.3%
Sarcoma 1 6.3%
Tumor retroperitoneal 1 6.3%
Parentesco del cuidador con el paciente
Hija (o) 7 43.75%
Esposa (o) 4 25%
Madre 1 6.25%
Hermana 1 6.25%
3 18.75%

Otros (suegra, sobrina, prima)

Para este grupo se observan pacientes de mayor edad, (media de 61 afios), parentesco

cercano, donde las cuidadoras son primordialmente hijas o esposas; a diferencia de otros estudios
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el receptor de cuidado fue de sexo femenino; los pacientes tienen como diagnostico médico algin

tipo de cancer en etapa avanzada o terminal, siendo mas frecuentes el de prostata, renal y mama.

Caracteristicas de las actividades de cuidado
Las actividades realizadas por el cuidador como parte de su rol, son relevantes al
momento de considerar la sobrecarga cuantitativa y los efectos psicosociales, en la tabla 9 se

presentan las principales actividades y responsabilidades de este grupo de cuidadores.

Tabla 9. Caracteristicas de las actividades de cuidado

n Porcentaje

. Una sola persona 15 93.8%
Receptores de cuidado a cargo
Dos personas 1 6.3%
. . No 2 12.5%
Cohabita con paciente } )
Si 14 87.5%
Recibe pago economico por el No 14 87.5%
cuidado Si 2 12.5%
De 6 a 12 meses 11 68.8%

De 1 a 3 anos
De 7 a 10 anos

18.8%
6.3%
De 11 afios o mas 6.3%

Tiempo total de cuidado :13
1
De 1 a 5 horas 3 20.0%
3
2
7

De 6 a 8 horas 20.0%

Horas diarias de cuidado
De 9 a 12 horas 13.3%

De 12-24 horas 46.7%
Todas 10 62.5%
Baiiar, alimentar, vestir 4 25%
Compatiia 3 18.75%
Actividades como cuidador Cargarlo, transportarlo, dar
medicamentos 1 6.25%
Llevar al médico, ir por los
medicamentos 1 6.25%
Tramites administrativos y legales 1 6.25%
Apoyo Familiar 9 56.25%
Apoyo Econémico 9 56.25%
Tipos de apoyo recibido Apoyo Emocional 7 43.75%
No recibe apoyo 3 18.75%
Apoyo Institucional 2 12.5%

La mayoria de cuidadores tiene a su cargo una persona, conviven con el paciente y no
reciben remuneracion por sus actividades; tienen poco tiempo en este rol, pues el 68% inicid

estas actividades entre seis meses y un afio, dedicando mas de 12 horas diarias al cuidado del
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paciente, en las cuales realizan diversas actividades, desde las mas personales e intimas hasta
tramites legales; tanto las horas diarias de cuidado como el tipo de actividades en las que brindan
apoyo a sus pacientes, pueden estar relacionadas con el estado de salud del paciente y su
deterioro progresivo. Aunque la mayoria de las personas no recibe con una remuneracion por las
actividades de cuidado, alrededor del 50% refiere contar con apoyo econdémico, el cual se
relaciona con elementos del hogar o para la enfermedad médica del paciente; se evidencia la
existencia simultanea de varios de tipos de apoyo, dentro de los cuales el menor es de parte de la

institucion de salud.

Efectos del rol en los cuidadores

Al indagar sobre las areas afectadas los cuidadores indicaron que son varias; dentro de las
principales se resaltan las actividades del hogar, lo cual es esperable considerando que son
principalmente mujeres amas de casa, también refieren impacto en areas social y familiar debido
a los cambios en hébitos y rutinas que la situacion plantea. La figura 38 permite identificar las

areas afectadas y el porcentaje para cada una.
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Figura 38. Principales dareas afectadas en los cuidadores debido a su rol.

Se evidencia que los cuidadores presentan un alto nimero de sintomas fisicos, los cuales
se presentan en la figura 39, dentro de los principales se encuentran: tension muscular,
manifestacion de emociones (sentimientos de preocupacion miedo o ansiedad, sensaciones de
tristeza, llanto, enojo) y aspectos relacionados con el agotamiento como resultado del tiempo
dedicado al cuidado (agotamiento, cansancio, dificultades para dormir), todos los participantes

refirieron minimo tres sintomas de manera simultanea.
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Aislamiento

Consumo excesivo de cafeina, alcohol o tabaco
Manos frias 18,8
Intolerancia 18,8

Comer en exceso 25

Decremento en deseo sexual 25

Falta de apetito 25

Boca seca 25

18,8
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Figura 39. Sintomas referidos por los cuidadores

A pesar de referir varios sintomas el 56.3% manifesté que no tenia ninguna preocupacion
por su salud personal; respecto a los motivos para no cuidar de su salud refirieron: no tener dinero
(31.2%), no tener con quien dejar al paciente (25%) o no tener tiempo (18.7%). El estrés
percibido se indagd mediante una escala visual andloga, el 46.7% los cuidadores valoraron la

situacion de cuidado como moderadamente estresante (ver figura 40).

= Nada estresante
= Un poco estresante
= Moderadamente estresante

= Totalmente estresante

Figura 40. Estrés percibido por los cuidadores.
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Respecto a la actividad fisica semanal la mayoria (56.2%) refiri6 no realizar ninguna, un
37.5% indico que realiza caminatas; las principales actividades para relajarse son: ver television
9 9

tejer y leer, llama la atencién que un 25% no refiere ninguna actividad o pasatiempo, ver figura
41.

Hacer manualidades [N 13
Iriglesia —Rezar S 19
Ningun pasatiempo I 25
Leer I 31

Actividad relajante

Tejer —Bordar I 38
VerTV """ so

0 10 20 30 40 50 60

Porcentaje
Figura 41. Actividades relajantes o pasatiempos

Apoyo para desarrollo del rol de cuidador

La escala (ES-CPI) tiene preguntas que permiten conocer si los cuidadores han recibido
algiin tipo de informaciéon o capacitacion por parte del equipo de salud relacionada con: a)
cuidado del paciente, b) las caracteristicas y efectos del rol de cuidador, c) cuidado de si mismo,

la mayoria de este grupo reporta no haberla recibido (ver figura 42).
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Figura 42. Informacion recibida por los cuidadores de parte del equipo de salud.
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Estado de salud mental

El Cuestionario General de Salud (GQH, por sus siglas en inglés) permite conocer el
estado de la salud mental, pues describe situaciones o sintomas que son indicadores de trastornos
psicologicos, sus puntajes permiten diferenciar no casos de casos potenciales; los resultados
encontrados para este grupo indican que la mayoria (87.5%) presentan mas de 6 sintomas (ver
tabla 10), es decir, se catalogan dentro de los casos potenciales. La prueba tiene cuatro
dimensiones, dentro de las cuales, la ideacion suicida presenta el menor puntaje y la depresion
leve presenta el mas alto, lo cual coincide con los sintomas referidos por los cuidadores (ver
figura 39), donde los aspectos emocionales (tristeza y depresion) son algunos de los mas

experimentados.

Tabla 10. Puntajes del Cuestionario general de salud.

% casos Media
GQH 87.5% 10.5
Dimensiones Media
Ideacion suicida 0
Depresion leve 5
Sintomas somaticos 3
Ansiedad 2

Niveles de sobrecarga

Uno de los aspectos de mayor interés en la presente intervencidn tiene que ver con los
niveles de sobrecarga del grupo de cuidadores primarios, en esta etapa sélo dos no la presentan,
son los mismos cuidadores que catalogaron la situacion de cuidado como ‘“Nada estresante”
(figura 40); dos cuidadores omitieron un gran niimero de items de la escala de Zarit, por lo cual
no fue posible determinar su nivel de sobrecarga. Los demas, es decir el 85.7%, presentan algin

nivel de carga, en la tabla 11 se presentan los porcentajes correspondientes.

Tabla 11. Niveles de sobrecarga en el grupo de cuidadores.

Carga del cuidador n Porcentaje
Sin carga 2 14.3%
Carga leve 4 28.6%
Carga regular 5 35.7%
Carga alta 3 21.4%
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A partir de los resultados obtenidos se observa que las caracteristicas del grupo de
cuidadores asistentes a la intervencion coinciden con lo encontrado en otros estudios en México,
respecto a: perfil sociodemografico, tiempo diario de cuidado, sintomas, areas afectadas,
presencia de reacciones psicologicas, altos indices de sobrecarga y falta de preparacion para el
rol. Para dar respuesta a este tipo de necesidades, descritas en la literatura y corroboradas por
estos datos en este grupo de cuidadores, se implemento la intervencion cognitivo conductual para

cuidadores primarios, el siguiente apartado describe los resultados de la misma.

4.4.2 Impacto de la Intervencion sobre los niveles de sobrecarga

La intervencion realizada inicid con 13 cuidadores, quienes manifestaron su interés en
participar, con el avance de las sesiones la asistencia fue disminuyendo debido a fallecimiento del
familiar (3 cuidadores), incompatibilidades de las sesiones con: actividades de cuidado como no
tener con quien dejar al paciente (3) y con actividades laborales (1). En la figura 43 se presentan
los datos de asistencia a las diferentes sesiones, el promedio de asistentes por sesion desde la

segunda a la quinta fue de siete personas.

14 13
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Sesion
Figura 43. Datos de asistencia para cada sesion.

La figura 44 permite identificar el nimero de sesiones a las que asistio cada cuidador, en
promedio cada persona asistid a cuatro, teniendo en cuenta los datos de las personas que

cumplieron con el minimo de tres sesiones.
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Figura 44. Asistencia de los cuidadores a las sesiones.
No se presentan datos de asistencia de los cuidadores 02, 03 y 09. Fueron quienes no participaron en la intervencion.

El objetivo principal de la intervencion era determinar su impacto en los niveles de
sobrecarga de los participantes, a partir de este punto se analizan los resultados para los seis
cuidadores primarios que asistieron a mas de cuatro sesiones y completaron el pre-test y el post-
test. Al iniciar la intervencion cinco cuidadores presentaban algiin nivel de sobrecarga (2 leve, 2
carga regular y 1 alta). Con el fin de comparar los puntajes entre las pruebas pre y post, se realizo
una prueba t de Student para diferencia de medias en muestras relacionadas con el fin de

identificar el impacto de la intervencion en el nivel de sobrecarga (ver tabla 12).

Tabla 12. Prueba t de diferencias de medias para muestras relacionadas.

N Media Pre Media Post  Sd pre Sd post t Gl Sig.
(bilateral)

Carga cuidador 6 2933 23.17 17.5 10.0 1.042 5 .345
Dimensiones

Impacto cuidado 6 16.50 15.17 12.6 6.8 452 5 .670

Relacion Interpersonal 6 3.17 1.33 4.5 1.6 1.065 5 335

Expectativas Autoeficacia 6 6.67 6.67 2.4 4.1 .000 5 1.000

P>0.05

Tanto en el puntaje global de la sobrecarga, como en dos de las dimensiones (Impacto del
cuidado y relacion inter personal) se observa una disminucion entre el pre-test y el pos-test; los
resultados de la prueba de diferencia de medias indican que é€stas no tienen significancia a nivel
estadistico.

Con el fin de complementar el andlisis desde un enfoque de significancia clinica, se
calculé del Indice de Cohen, el cual al margen del tamafio de la muestra, permite determinar si
una intervencion tiene efecto y el tamafio del mismo. El indice obtenido fue de - 0.43 es decir que

existe un efecto de la intervencion, el cual puede catalogarse de tamafio medio (Castillo, 2009),
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aunque no cuenta con significancia estadistica es posible decir que la intervencion tiene un efecto
sobre el grupo con el cual se realizé la intervencion (Valera Espin y Sanchez Meca, 1997); es
necesario aclarar que el signo negativo tiene que ver con la forma de calificacion de la ECCZ
pues una mejora en la sobrecarga se evidencia en la reduccion de puntajes.

Al comparar los puntajes de sobrecarga pre test y post test para cada uno de los 6
cuidadores se evidencia qué: uno presentd puntajes iguales, uno disminuy6 un punto entre las dos
pruebas, dos presentaron incrementos (ver figura 45), con el fin de identificar elementos que
permitan analizar estos resultados se revisaron bitacoras de la intervencion y se observéd que los
pacientes de estos cuidadores presentaron deterioros progresivos en el estado de salud o

complicaciones agudas durante la intervencion.
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Pre Post Seguimiento

Figura 45. Puntajes pre test post test de sobrecarga para cuatro cuidadores.

Los dos cuidadores restantes presentaron cambios entre el pre-test y el post-test de 16 y
31 puntos (Ver figura 46), al revisar las bitacoras de la intervencion se identific6 como elemento

en comun que su familiar presentd un estado de salud estable en el intervalo de las mediciones.



Figura 46. Puntajes pre test post test de sobrecarga para dos cuidadores.
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Con el fin de conocer la significancia clinica de estos cambios se tuvieron en cuenta dos

criterios establecidos por Jacobson y Truax (1991): a) Retorno a un nivel funcional y b) el indice

de confiabilidad; el primero depende de los datos de la distribucion de la poblacion en tanto

criterios de funcionalidad para las variables evaluadas (Castillo, 2010), en este caso la ausencia

de sobrecarga o la disminucion en los niveles de la misma.

Los resultados indican que las cuidadoras 04 y 15 presentaron puntajes en la prueba que

indican cambios en los niveles de sobrecarga, en el primer caso cumple con qué, a pesar de que

aun presenta sobrecarga los puntajes muestran un cambio en direccién a la disminucion de la

misma (Ver tabla 13). En el caso de la cuidadora 15 se observa ese mismo indicador pero

llegando incluso a no presentar sobrecarga. Esta diferencia tiene que ver con los puntajes iniciales

de carga los cuales son mucho altos para la cuidadora 04, en la cual ademds se presenta un

incremento en el seguimiento, que no regresa hasta el puntaje inicial (Ver figura 46).

Tabla 13. Resumen de puntajes niveles de sobrecarga de los cuidadores.

ECCZ

ECCZ

Cuidador pre Carga Pre ost Carga Post  Indice Cambio Fiable
04 62 Alta 31 Regular 2.4 Mejora
05 17 Leve 16 Leve -0.1 No cambio
06 28 Regular 34 Regular 0.5 No cambio
11 12 Sin carga 17 Leve 04 No cambio
13 31 Regular 31 Regular 0.0 No cambio
15 26 Leve 10 Sin carga -1.3 No cambio




136

Por otro lado, el Indice de cambio fiable (ICF) permite valorar el funcionamiento de la
intervencion a nivel individual, en términos de mejora, no cambio o empeoramiento, tratando de
identificar si se presentd disminucion en la severidad de sintomas, en ultimas para determinar si
el cambio es relevante a nivel clinico; el criterio es un ICF superior a 1.96. Se calcul6 este indice
para cada cuidador, los resultados se presentan en la tabla 13. A partir del indice calculado se
evidencia que si bien no se presentaron deterioros en la sobrecarga, lo cual es importante en la
situacién de cuidado paliativo; solo una de las participantes (cuidadora 04) presentd un cambio
con significancia clinica hacia la mejoria, de acuerdo con éste indice.

Los resultados de intervencion con respecto a la sobrecarga indican qué, las diferencias no
fueron significativas en términos estadisticos, pero la intervencion si tiene un efecto a nivel
clinico, para algunos participantes, principalmente, para aquellos quienes sus pacientes no
presentan deterioros. Un aspecto relevante es qué, a pesar de lo dificil de la situacién tampoco se
presentan deterioros en la sobrecarga de los cuidadores. La intervencion tiene un tamafio de
efecto medio. En el siguiente apartado se presentan las opiniones de los participantes respecto a
la intervencion con el fin de conocer su punto de vista y poder establecer mejoras para futuras

implementaciones.

Opiniones de los participantes respecto a la intervencion

De forma complementaria a los datos de las pruebas se realizé una encuesta de opinioén
con los cuidadores asistentes a la ultima sesion (Anexo 4) con el fin de conocer sus percepciones
acerca de la misma y poder establecer acciones para mejorarla. Esta se realizo con los seis
cuidadores que participaron y finalizaron la intervencion.

En primera medida se indago acerca de la opinion frente a temas como la organizacion de
las sesiones, calidad de los temas y las estrategias de aprendizaje utilizadas, (ver figura 47); ante
éstos la mayoria de cuidadores las consider6 como buenas o excelentes, el aspecto principal a
mejorar esta relacionado con la calidad de los materiales utilizados para brindar la informacion

(manuales, fotocopias).
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Figura 47. Opinion de los asistentes respecto a aspectos logisticos de la intervencion.
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El 83% manifestd que los tiempos utilizados fueron suficientes, la totalidad de los

participantes considera que los temas fueron claros, corresponden a las dudas o preguntas que

tienen respecto al cuidado del familiar y que les permitieron adquirir habilidades para el cuidado,

todos consideran que los objetivos se cumplieron. Se pregunté a los participantes sobre el motivo

que tuvieron para asistir a la intervencion, dentro de esta pregunta podian seleccionar varias

opciones: el 83% participantes indicé que fue por interés, el 50% por ser una actividad

programada por la clinica, y el 17% por necesidad.

Tabla 14. Opiniones de los participantes respecto a los temas de la intervencion.

Temas de mayor interés Porcentaje
Cuidado del paciente 67
Mecdnica corporal bafio en cama, movilizacion. 17
Todos 17

Temas sugeridos

Manejo posterior a la muerte del familiar 50
Cuidado del cuidador 17
Informacién sobre el cdncer 17
Ningun otro tema 17
Observaciones y sugerencias
Dar continuidad a los temas porque son de utilidad y se requieren 50
El manejo de temas y la forma de explicarlos fue adecuado 33
Son temas importantes para la salud del familiar 17
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La tabla 14 resume las opiniones frente a las preguntas abiertas. De esta manera, para el
67% los temas de mayor interés fueron los de cuidado del paciente (fisicos, psicologicos), el 17%
refirié el tema de mecanica corporal como el de mayor interés. Los temas sugeridos tienen que
ver con el manejo de la etapa posterior a la muerte del familiar, informacion sobre el cancer y
autocuidado del cuidador. Se observa que una de las principales sugerencias es el de continuar
brindando los temas, debido a la importancia y necesidad que existe entre los pacientes y
cuidadores del HIM.

Los temas abordados fueron adecuados, dentro de los cuales, los mas importantes fueron
los relacionados con el cuidado del paciente, el tema que sugieren para proximas ocasiones tiene
que ver con el manejo de la muerte del familiar. Es importante recalcar que la mitad de los

participantes consideraron importante dar continuidad a estas actividades.

4.5 Discusion

La intervencion realizada permitié identificar para este grupo de cuidadores el perfil
sociodemografico y psicosocial, los cuales corresponden con hallazgos de varios estudios
realizados en México; es decir, los cuidadores son principalmente mujeres, amas de casa, con
bajos niveles de escolaridad, no reciben remuneracion por las actividades de cuidado a las que
dedican buena parte del tiempo. La principal diferencia con otros estudios tiene que ver con el
sexo del receptor de cuidados, que en este caso fue mayoritariamente femenino.

Tanto el auto-reporte de sintomas, como las preguntas relacionadas con asistencia a
servicios de salud, permiten identificar que el estado de salud de los cuidadores presenta algiin
grado de deterioro; adicionalmente, no se realizan acciones para tratarlo debido a la
subestimacion que realizan los cuidadores de su salud con relacion a la de su paciente y a la falta
de tiempo para asistir al médico debido al rol de cuidado.

Dentro de las reacciones psicologicas priman las relacionadas con tristeza y sintomas
depresivos; en general, se observa un estado de salud mental deteriorado pues la mayoria de
cuidadores presentaron criterios para ser considerados casos potenciales de trastornos
psicoldgicos, lo cual puede estar relacionado con la situacion vital estresante a la que se
enfrentan, las demandas que implica y la falta de recursos personales, materiales y de soporte

social.
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La mayoria de participantes presenta algin nivel de carga del cuidador, la cual en este
grupo puede estar relacionada con las horas diarias de cuidado, el tipo de actividades en las
cuales brindan apoyo, el nivel de dependencia del paciente, la ausencia de otros cuidadores
sustitutos y de la percepcion del cuidador respecto a sus habilidades y recursos para enfrentar la
situacion. Adicionalmente, se evidencio la falta de conocimientos y de informacion de los
cuidadores frente a las actividades que realizan, lo cual también puede estar contribuyendo a la
carga.

Respecto a la intervencion propuesta se presentaron niveles altos de desercion, los cuales
son esperables teniendo en cuenta las caracteristicas de la situacion de cuidado paliativo tales
como: la falta de apoyo para delegar el cuidado, el deterioro en la salud del paciente quien
requiere apoyo constante y las complicaciones médicas que se hacen cada vez mas frecuentes;
adicionalmente en este grupo se presentan dificultades econdomicas, ademas de la distancia entre
el hospital y los hogares de los cuidadores. De manera qué, aunque exista interés por participar
todas estas situaciones afectan la asistencia.

Este fendmeno de desercion se ha reportado en casi todas las intervenciones realizadas en
este contexto, aun cuando se brindan condiciones materiales para facilitarla como, bonos de
apoyo, cuidado en casa, subsidios de transporte o intervenciones domiciliaras. Adicionalmente
existen muchos elementos que influyen y no son controlables como el estado de salud y la
expectativa de vida del paciente, en esa medida un aspecto que podria mejorar la asistencia a las
intervenciones seria realizarlas de manera temprana, captando a los cuidadores en el escenario
hospitalario mientras su paciente se encuentra internado.

La asistencia promedio de cada cuidador fue de cuatro sesiones mientras que la asistencia
promedio a cada sesion fue de siete cuidadores, un factor que evito la pérdida de mayor cantidad
de participantes tuvo que ver con el seguimiento telefonico, cuando uno de ellos se ausentaban se
indagaba acerca del motivo de inasistencia, buscando motivar a los participantes a seguir
asistiendo y utilizar estrategias de solucion de problemas para poder asistir.

Es necesario resaltar en este punto qué, los cuidadores de los pacientes que habian
fallecido no quisieron asistir al hospital para realizar intervencion individual, los motivos
referidos, de nuevo, tienen que ver con falta de tiempo, distancia entre el hogar y el hospital o
actividades que se contraponen, mas no con falta de interés. Tal como lo sugieren algunos

estudios consultados seria importante brindar algin tipo de intervencién individual a los
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familiares de manera posterior a la muerte del paciente, mas aun si se considera que las
intervenciones en el area de cuidados paliativos se deben continuar en esta etapa.

El objetivo principal de esta investigacion fue determinar el efecto de una intervencion
grupal cognitivo conductual sobre los niveles de carga de los participantes; para ello se realizaron
pruebas de comparacion de medias que no mostraron diferencias a nivel estadistico. Con el fin de
complementar el analisis se realizaron pruebas para determinar la relevancia o significancia
clinica, la cual, no solo es complementaria de las pruebas estadisticas en investigaciones que
buscan ser aplicadas a un contexto particular, adicionalmente permite hacer analisis al margen del
tamafio muestral.

A partir de los datos obtenidos mediante el indice de Cohen, que compara los puntajes de
carga antes y después de la intervencion a nivel grupal, se evidencidé que la intervencion
propuesta tiene un efecto de tamafno medio; por otro lado, los andlisis de significancia clinica,
propuestos por Jacobson y Truax (1991), realizados para cada caso permitieron identificar que la
mayoria de participantes no empeoraron su nivel de carga, a pesar de las situaciones agudas y las
complicaciones de salud del paciente.

Respecto a las dos participantes que presentaron cambios significativos a nivel clinicos se
identificé como elemento comun qué, su paciente no presentd deterioros en el estado de salud
durante la intervencion, lo cual indica qué, el estado de salud del paciente es una variable
relevante, reforzando asi el planteamiento de que estas intervenciones han de realizarse de
manera temprana, antes que el paciente esté en peores condiciones de salud y que el cuidador se
encuentre sobrecargado.

Es importante aclarar qué, como refiere Castillo (2009), un hallazgo clinicamente
significativo que no tiene significancia estadistica no es concluyente, debido a qué, no conocemos
si los cambios se deben a la intervencion o al azar; en esa medida es necesario continuar
realizando mas intervenciones con tamafios de muestra mayores, que permitan una mejor
comprension del efecto de estas intervenciones en un contexto clinico.

Para el analisis de los datos se seleccionaron herramientas estadisticas y de significancia
clinica, con el fin de lograr una interpretacion mas completa de los resultados, debido a la
complejidad del fenomeno de sobrecarga en el contexto de los cuidados paliativos y a que no se
pretende la generalizacion de resultados, sino determinar qué intervenciones tienen significancia

clinica para el contexto particular de la Unidad Clinica del Dolor en el Hospital Juarez de
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México. Este tipo de analisis son necesarios, mas aun en las actividades de la residencia donde
los tamafios de las muestras son pequefios y mas que la generalizacién importa el cambio clinico
en términos de mejora de estado de salud, disminucion de sintomas y cambios en direccion hacia
la funcionalidad.

Los indicadores de significancia clinica son herramientas de analisis generalmente
desconocidas, es necesario empezar a utilizarlos sin dejar de lado las medidas de estadistica
clasicas; estos analisis de significancia clinica permiten establecer indices comunes para
comparar intervenciones en el contexto aplicado buscando determinar la mejor intervencion para
cada persona (Valera-Espin y Sanchez-Meca;1997).

Las limitaciones del estudio son diversas, inicialmente es importante considerar aquellas
relacionadas con aspectos metodoldgicos, en primera medida el tipo de estudio, el cual es de
caracter exploratorio con un disefio pre-experimental de un grupo que no permite un adecuado
control de variables, ni una seleccion aleatoria de participantes, lo cual genera un sesgo de la
muestra que se incrementa por la asistencia voluntaria, adicionalmente el contar con un tamafio
de muestra pequefio.

Los instrumentos utilizados para la medicion de las caracteristicas sociodemograficas del
cuidador, el perfil psicosocial y el estado de salud mental fueron adecuados; es importante
considerar que la Escala de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) no tiene mucha sensibilidad al
cambio (Barahona; 2013), por lo qué, es importante contar con otros instrumentos que permitan
evaluar en periodos cortos de tiempo los posibles cambios en la carga del cuidador, ajustdndose a
los tiempos de la intervencion.

Adicionalmente, se buscd determinar el impacto de una intervencion de tipo
psicoeducativo, con un instrumento para evaluar carga asumiendo de alguna manera una posicion
moderadora entre el conocimiento/preparacion del cuidador y el nivel de sobrecarga; por ello es
importante valorar la intervencion mediante instrumentos que evaluen conocimientos especificos
sobre cuidado, autoeficacia percibida o habilidades de cuidado, como el utilizado por Rivas
(2009); existen varios instrumentos en otros paises que podrian ser validados y adecuados
culturalmente o se pueden desarrollar algunos especificos para el contexto.

Por otro lado, los instrumentos presentaron algunas dificultades para los cuidadores de
mayor edad o aquellos con menor escolaridad, principalmente en cuanto a comprension de

instrucciones, tipos de respuesta, contenido de las preguntas; en esa medida seria importante
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aplicar las evaluaciones de manera individual durante el primer contacto, evitando las
aplicaciones grupales en las cuales estas dificultades de comprension y lectoescritura pueden
pasar desapercibidos; realizar la aplicacion individual permitiria explicar las preguntas y aclarar
dudas, sin embargo, implica establecer guiones o protocolos, de forma que no se incremente el
sesgo o variaciones intra sujetos debido a las instrucciones brindadas.

Respecto a las caracteristicas especificas de la intervencion se observo que es importante
disminuir los temas brindados en cada sesion, pues en ocasiones las dudas o preguntas superaban
el tiempo establecido, asimismo en esta intervencion no fue posible dar el énfasis suficiente al
tema del cuidado del cuidador y el de manejo de estrés, por lo que seria importante establecer
otras estrategias para que los cuidadores pongan en practica estas habilidades (p.e. ejercicios para
casa, manuales, folletos, intervenciones individuales, entre otros).

El apoyo de parte de los integrantes del servicio donde se realizé la intervencion es
fundamental, pues al ser percibida como una intervencion de parte del equipo los asistentes lo
toman con mayor compromiso, no es casual que la mitad de los asistentes refiri6 como motivo de
asistencia el haber sido una actividad programada por la Unidad Clinica del Dolor. Ademas
permite llevar un mayor seguimiento al estado de salud del paciente para comprender los
resultados, brindar al paciente apoyo médico en los casos que lo requieren, apoyando en la
solucion de problemas y aclarando dudas que si fueran resueltas pueden incrementan el estrés de

la situacion.

4.6 Conclusiones y recomendaciones

Los resultados a nivel estadistico de la intervencion no fueron concluyentes, por ende es
importante continuar realizando este tipo de intervenciones, las cuales fueron calificadas como
necesarias por parte de los participantes, ademas de la falta de informacion brindada por parte del
equipo médico a los cuidadores sobre estos temas.

Los resultados de significancia clinica indican la existencia de un efecto de la
intervencion sobre la sobrecarga, bien sea evitando un incremento o disminuyéndola, es una
intervencion prometedora que puede continuar siendo mejorada por otras personas interesadas en
este tema.

El hecho de que las cuidadoras que presentaron mejoras clinicamente significativas

tengan como elemento comin un estado de salud estable del paciente, indica la necesidad de
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contar con intervenciones mas tempranas, antes que se presente el deterioro del paciente
permitiéndole al familiar anticiparse a estos aspectos antes de experimentar altos niveles de
sobrecarga, adicionalmente, esto podria disminuir los niveles de desercion.

La evaluacion de la sobrecarga es importante, pero no debe ser el unico indicador, pues
debido al tema y énfasis se deberian tener en cuenta evaluacion de aspectos como autoeficacia,
conocimientos o preparacion para el cuidado, adicionalmente se pueden incluir mediciones de
indicadores bioldgicos como los niveles de cortisol salival que nos permitirian conocer los
niveles de estrés de los familiares de forma complementaria a las pruebas, las cudles, si bien son
nuestro principal elemento son susceptibles a fenomenos como el aprendizaje, la falta de
comprension de instrucciones o reactivos y/o deseabilidad social.

Asimismo se pueden considerar otros indicadores del impacto de la intervencion tales
como la asistencia de los pacientes a los servicios de oncologia y clinica del dolor, para
determinar si éstos disminuyen en lo relacionado con complicaciones que pueden evitarse o
manejarse en casa o que no tienen manejo especifico por ser parte del cuadro de deterioro del
paciente.

Es necesario brindar seguimiento y estimulos de asistencia para los cuidadores, lo cual
podria disminuir la desercion.

La busqueda continua de estrategias que den respuesta a las necesidades de los cuidadores
primarios es una labor prioritaria para los profesionales dedicados a esta area, como se evidencia
en diferentes estudios y en éste, en particular, son un grupo con gran cantidad de estresores,
efectos del cuidado en su salud y muy poco apoyo de parte de las instituciones, en esa medida el
area de intervencion con cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos es un campo que requiere
el desarrollo de intervenciones y permite realizarlas, no sin las dificultades inherentes, pero es
mas el beneficio potencial para este grupo en el cual ya se logré el paso inicial de caracterizacion

ahora es necesario dar el siguiente paso: las intervenciones.
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ANEXOS

Anexo 1.Encuesta de salud del cuidador ﬁrimario informal (ES-CPI)

DATOS GENERALES DEL CUIDADOR: 4. Estado Civil:

Nombre del Cuidador: Soltero/a

Casado/a
Viudo/a
Divorciado/a
Unién libre

1. Edad: Anotar: _|_|

5. Ocupacion:

0.Desempleado
2. Sexo: 1. Masculino 2. Femenino 1.Estudiante

Anotar: J ZEmpIe.:adg
3.Profesionista

4.Comerciante
5.Ama de casa
0. No sabe leer ni escribir 6.Empresario

7.Jubilado o pensionado
1. No ha estudiado pero sabe leer y escribir 8.0tro.

aoropn=

Apellido paterno Apellido materno Nombre(s)

3. Escolaridad:

Especifique:

2. Grado escolar concluido:

Anotar: | | Anotar: _h

PARTE1 8. ¢ A cuanto asciende su ingreso econdémico mensual?

6. Ocupacion: En los Ultimos 6 meses ¢cual de las siguientes 1. Menos de mil pesos
actividades ha ocupado la mayor parte de su tiempo? 2. Entre uno y tres mil pesos
3. Entre cuatro y seis mil pesos
1. Estudiar 4. Entre siete y diez mil pesos
2. Trabajar 5. Mas de diez mil pesos
3. Labores del hogar .
4. Cuidar de un enfermo Anotar: J
5. Otra. Especificar: . . . )
9. En los ultimos seis meses ¢ Ud. ha vivido en la misma
casa de su paciente?
Anotar: _|_| 0. No
1. Si
7. De las siguientes instituciones de salud sefiale a cual de Anotar: J
ellas acude la mayoria de las veces cuando Ud. necesita - - . '
atencién médica u hospitalaria: 10. La casa donde Ud. ha vivido los ultimos seis meses
es:
1. Clinica u Hospital de SSA 1 Propi
2. Clinica u Hospital del IMSS ) R“";'a s/ alovilad
3. Clinica u Hospital del ISSSTE - hentada falquilaca
3. Prestada
4. Centros DIF e
- . . 4. Otra. Especifique:
5. Clinica u Hospital Privado
6. Otras Instituciones de Seguridad Social Anotar: Anotar: J

Anotar: J
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PARTE II 17. ¢(Recibe Usted algun pago econdémico por cuidar de su

paciente?

11. ;Cuantas personas enfermas que requieren de

asistencia y cuidados especiales estan a su cargo? 0. No

1. Si

1. Una sola persona.
2. Dos personas. Anotar-

3. Tres o mas.
Anotar: J _|_|_|

18 ¢ Cual es el parentesco que Ud. tiene con el paciente que
Si usted cuida a mas de una persona, conteste las recibe sus cuidados?
siguientes preguntas basandose solo en la informacion
del paciente que mas tiempo lleva a su cuidado y

' . 0.  Ninguno
requiere de mayor atencion. 1. Esposa
12. Mencione cuadl es el diagnéstico médico o enfermedad g I\E/IZ%?ZO

por el cual su paciente recibe sus cuidados: '
4. Padre
. 5. Hijo
¢ 6. Hia
7. Hermano
2 ; ; . ; 8. Hermana
13. ¢ edad tiene el paciente que recibe sus cuidados?
Qu i paci qu i us cui 9. Abuelo
10. Abuela
Anotar: _|_|_| 11. Tia
12. Tio
14. Sefiale el sexo de su paciente: 13. Nuera
14. Yerno
1. Masculino 15. Nieta
2. Femenino 16. Nieto
17. Sobrina
Anotar: _|_|_| 18. Sobrino

Anotar: _|_|_|

19. ¢ Cuantas horas al dia dedica al cuidado de su paciente?

15. ¢A qué institucion de salud se encuentra afiliado el
paciente que recibe sus cuidados?.

0. No esta afiliado a ninguna institucion de salud
1. Clinica u Hospital del la SSA 1. Detashrs.
2. Clinica u Hospital del IMSS 2. De6asghrs.
3. Clinica u Hospital del ISSSTE 3. De9atzhrs.
4. Centros DIF 4, De 12 a 24 hrs.
5.  Clinica u Hospital Privado Anotar-
6. Otras instituciones de Seguridad Social. | | |
Anotar: J—|—| 20. Sefale aquellas actividades que realiza dentro de sus
funciones como cuidador de su paciente. (puede marcar mas
16 ¢ Cuanto tiempo ha estado Ud. al cuidado de su paciente? de una opcién).
0. Desde su nacimiento 1. Compaiiia.
1. De 6a12meses 2. Banar, alimentar, vestir.
2. De 1 a 3 afios 3. Cargarlo, transportarlo, dar medicamento.
3. De 4 a 6 afios 4. Llevarlo al médico, ir por los medicamentos.
4. De7a10 afios 5. Realizar tramites administrativos y legales (programar
5. De 11 afios 0 mas citas al medico, realizar tramites bancarios, etc).

6. Todas las anteriores.
Anotar: J_|_|
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Anotar: _I_l_l

21. ¢,Ha recibido Ud. capacitacion o entrenamiento por
parte del equipo de salud (médico, enfermera, trabajador
social, psicélogo, etc.) acerca de la enfermedad, tipo de
cuidado y procedimientos que debera llevar a cabo con el
paciente que recibe sus cuidados?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

22. ¢Ha recibido informacion por parte del equipo de
salud (médico, enfermera, trabajador social, psicologo, etc.)
sobre qué es un “cuidador” y lo que implica serlo?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

23. ¢ Ha recibido informacién sobre cémo un cuidador
debe cuidar de su “propia salud’?

0. No
1. Si

Anotar: _|_|_|

24. Sefiale cual o cuales de las siguientes areas de su
vida personal se han visto afectadas desde que Ud. es
cuidador de su paciente:

Ninguna.

Trabajo

Escuela

Tareas del hogar
Vida social

Vida familiar

Vida sexual
Pasatiempos
Vacaciones u ocio

Convivencia con la pareja

N I e

S © e Nk wwN=O

0. Ofros. Especifique:

25. Sefale en las siguientes caritas aquella que mejor
exprese ¢ qué tan estresante es actualmente para Ud. cuidar
de una persona enferma que requiere de sus cuidados?

0 1 2 3
Nada Un poco Moderadamente Totalmente
estresante  estresante estresante. estresante.

PARTE I1I

26. ¢ Qué tipo(s) de apoyo(s) recibe de otras personas
para cuidar de su paciente? Puede marcar mas de una
opcion.

0. No recibe ninguin apoyo.

1. Recibe apoyo econdémico (pago por su cuidado,
compra de medicamentos, alimentacion,

consultas, etc.)

2. Recibe apoyo emocional (hay alguien que le
escucha, aconseja, comprende, etc.)

3. Recibe apoyo institucional (recibe informacion y
asesoria por parte del equipo de salud u otros
profesionales)

4. Recibe apoyo familiar (existe un familiar(es) en quien
puede confiar y delegar ciertas actividades vy
organizar horarios para el cuidado del paciente).

5. Otro, especifique:

Anotar: | | | | |

27. ¢Hay alguna persona cerca de Ud. que le ayude a
tomar decisiones acerca de su paciente?

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar. J

28. Cuando Ud. esta enfermo y no puede cuidar de su
paciente, jhay alguien que pueda sustituirle en sus funciones
como cuidador?

0. No
1. Si, especifique quién:

Anotar. J
PARTE IV

29. Cuando usted se siente enfermo/a ¢va al médico o
centro de salud para recibir atencién?

0. No voy
1. Si, voy inmediatamente.
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2. Si, voy aunque espero un poco para ver si mejoro.
3. Si, voy solo si me siento “muy mal”.
Anotar. J

30. En los ultimos seis meses ;Se ha realizado algun
“chequeo” médico?

0. No.
1. Si

Anotar. J

31. Sefiale si en los ultimos seis meses, por lo menos
una o dos veces, se ha practicado alguna de las siguientes
mediciones. Puede marcar mas de una opcion.

Ninguna.
Presion arterial
Glucosa en sangre
Colesterol

Peso corporal.
Examen de la vista.
Otra, especifique:

ok wdh=2O

Anotar: J J J J J

32. En los ultimos seis meses, ¢con qué frecuencia Ud.
consulté al médico, dentista o nutridlogo como una forma de
cuidar su salud y prevenir enfermedades?

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wh =0

Anotar: J

33. En los ultimos seis meses, con qué frecuencia Ud.
consulté al psicologo, psiquiatra y/o terapeuta como una forma
de cuidar su bienestar emocional?.

Nunca lo consulté

Lo consulté sélo una vez
Lo consulté de 2 a 3 veces
Lo consulté de 4 a 5 veces

wh =0

Anotar: J

34. ;Ha llegado a percibir usted mismo, sintomas similares a
los del paciente que recibe sus cuidados?

0. No
1. Si.

Anotar: _I:J

35. ¢ Qué actividad fisica realiza, por lo menos tres veces
por semana, durante 30 minutos como minimo? Puede
marcar mas de una opcion.

Ninguna
Caminar
Nadar
Gimnasia
Yoga o meditacion
Otra, especifique:

kw0 =2O

Anotar: J J J J J

36. ;Qué pasatiempo o actividad relajante realiza, al
menos tres veces por semana, durante 30 minutos como
minimo?

Puede marcar mas de una opcion.

Ninguna.
Leer
Ver TV
Hacer manualidades
Tejer / bordar

Ir a laiglesia / rezar
Otra(s),especifique:

ok ~O

Anotar: J J J J J

37. Actualmente ¢;usted fuma?

0. No.
1. Si

Anotar: J

38. Actualmente ;usted consume bebidas alcohdlicas?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

39. Senale los motivos que pueden impedirle cuidar de
su salud. Puede marcar mas de una opcion.

0. No aplica en mi caso.

1. No tengo tiempo

2. No tengo donde atenderme

3. No tengo con quien dejar a mi paciente 4. Estd muy
lejos la clinica u hospital

5. Por falta de dinero (Es caro).

6. Otro, especifique:

aroter | | |||
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PARTE V

40. ¢Actualmente existe alguna preocupacién acerca de su
salud?

0.No.
1.Si

Anotar: J

Sefiale en la lista que a continuacion se presenta “SI” o “NO”
se han presentado en Ud. los siguientes sintomas, en los
Ultimos seis meses:

Sintomas S| | NO

41. Irritabilidad, enojo

42. Tristeza, depresion

43. Intolerancia.

44. Preocupacion, miedo, ansiedad

45. Boca seca

46. Manos frias o sudorosas

47. Tensién muscular (en cabeza, espalda,
hombros)

48. Dificultad para concentrarse

49. Dificultad para tomar decisiones

50. Olvidos o problemas de memoria

N

51. Dificultad para dormir y descansar

52. Llorar

53. Falta de apetito

54. Decremento en el deseo sexual

55. Cansancio continuo.

56. Comer en exceso

57. Aislamiento.

58. Consumo excesivo de cafeina, alcohol o
tabaco.

59. Palpitaciones.

60. Temblor de manos.

61. Otro(s). Especifique

62. Sefale en la lista siguiente, aquellos problemas de salud
por los cuales en los ultimos seis meses Ud. haya recibido
tratamiento médico. Puede marcar mas de una opcién.

Ninguno.
Diabetes
Hipertension
Colitis

Dolor
Insomnio
Depresion
Ansiedad

Noomrwdhd=O

8. Otros. Especifique:

Anotar: J

63. La presencia de estos problemas de salud le han
hecho cambiar o dejar su actividad como “Cuidador”?

0. No
1. Si

Anotar: J

64. ;Se le obligd a guardar reposo o cama por este

motivo?
0. No
1. Si

Anotar: J

65. ¢ Tuvo que ser hospitalizado?

0. No
1. Si

Anotar: J

66. En el ultimo afo, por indicacion médica, Ud. ;Ha tomado
medicamentos por mas de seis meses?

0. No.
1. Si.

Anotar: J

67. Sefale aquellas actividades en su vida que se han visto
afectadas por estos problemas de salud, en los ultimos 12
meses.

. Ninguno

. Trabajo

. Tareas del hogar

. Vida social

. Vida familiar

. Vida sexual

. Pasatiempos

. Estudiar

. Otros. Especifique:

PARTE VI1

68. ¢ Cree que en el futuro podria llegar a padecer la misma
enfermedad de su paciente?
0. No.

N e

0 N o s~ WO DN -~ O
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1. Si.

69. ¢ Durante los ultimos 30 dias ha podido concentrarse bien
en lo que hacia?

0. Nunca

1. Algunas veces.

2. Muchas veces.

3. Siempre.

Anotar: J

70. ¢Sus preocupaciones le han hecho perder el suefio o
tener dificultades para dormir?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

71. ¢Ha llegado a pensar que las cosas estarian mejor si
usted no existiera?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

72. ¢Ha sido capaz de enfrentar o manejar adecuadamente,
sus problemas?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J

73. ¢Ha pensado que es una persona que no sirve para nada?

0. Nunca

1. Algunas veces.
2. Muchas veces.
3. Siempre.

Anotar: J
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preguntas o afirmaciones que tienen que ver con los padecimientos mas comunes.

Anexo 2.Cuestionario General de Salud (GHQ)

157

Este cuestionario pretende evaluar su estado general de salud. Para ello se han formulado una serie de

INSTRUCCIONES: Lea con cuidado y conteste lo que se le pide. Tache la opcién que mas lo describa. Las

preguntas se refieren exclusivamente a aquellas molestias que usted haya experimentado en las ultimas dos o tres

semanas.
1. No, para nada.
2. No mas de lo habitual.
3. Bastante mas que lo habitual.
4. Mucho mas que lo habitual.
1. ;Se ha sentido cansado y sin fuerzas para nada?

. (Ha tenido la sensacion de estar enfermo?

. (Ha tenido dolores de cabeza?

. (Ha sentido pesadez en la cabeza o la sensacion de que ésta le va estallar?

. ¢ Siente que puede concentrarse en todo lo que hace?

. (Ha tenido miedo de desmayarse en lugares publicos?

. (Al despertarse siente que no descanso lo suficiente?

. ¢ Se ha sentido cansado y fatigado atun para comer?

O ([0 | Q[N | k|

. ({Ha dormido menos por tener preocupaciones?

—
=

. ¢ Se ha sentido lleno de vida y energia?

—_—
—_—

. ({Ha pensado que usted no vale nada?

—_
[\

. {,Se tarda mas tiempo en hacer sus cosas que antes?

—_
W

. {Generalmente siente que hace bien las cosas?

,_
o

. ¢, Se ha sentido satisfecho con su manera de hacer las cosas?

—_
|9,

. (. Se ha sentido capaz de tomar decisiones?

—
=)}

. (Ha sentido miedo ante todo lo que tiene que hacer?

—_
\]

. (,Se ha sentido constantemente agobiado y en tension?

—_
o]

. {Se ha sentido capaz de enfrentar sus problemas?

—
Ne)

. (Ha tenido la sensacion de que la gente se le queda viendo?

[\
=)

. {Ha perdido confianza y fe en si mismo?

[\
—

. (Ha pasado noches inquietas o intranquilas?

N
[\

. {Siente que no puede esperar nada de la vida?

[\
W

. {Constantemente se ha sentido nervioso o a “punto de estallar™?

)
=

. (Ha sentido que no vale la pena vivir?

[\
|9,

. ({Ha pensado en la posibilidad de “quitarse de en medio”?

[\
)

. (Ha notado que a veces no puede hacer nada a causa de sus nervios?

\S)
3

. (Ha deseado estar muerto y lejos de todo?

1\
o]

. {Ha pasado por su mente la idea de quitarse la vida?

| | [ [ | | [ [ e | [ [ | | [ | | e | [ [ | | [ | | [ |

[N I I \O I N (O I NS 2 N ST Y \O 2 (O I NS 2 i (O T i (S 2 i (ST I NS 2 I (ST I \O 2 I CO T I O i I (O I NS I (ST [\ 2 I (O T [ O 2 NS T [ \O 2 I O I [\ I I \O 2 I \O)

WO [ [ | | [ [ [ [ W W | || (W W [W|W|W W W [W[W|[W|W|WwW|Ww| | Ww

R R R R R R R R R R R R E R R R E R R R R N L E R R R R L R R
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Anexo 3.Escala de Carga del cuidador de Zarit. (ECCZ)

INSTRUCCIONES: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan de una persona enferma. Lea cada pregunta y marque con una “X” con qué frecuencia
se ha sentido Ud. asi en los tlltimos seis meses. No existen respuestas correctas o incorrectas, sino s6lo su experiencia
como cuidador. Utilice la siguiente escala.

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Frecuentemente
Siempre

Pwbh-~—~o

1. ;{Cree que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita? 0|1 ]2 1|3 |4

2. (Cree que por el tiempo que dedica a su paciente no tiene suficiente tiempo para Ud.? 0 > 4

3. ;/Se siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades
con su familia o trabajo?

4. ;Se siente avergonzado por la conducta de su paciente? 0|1 1213 |4

5. {Se siente enfadado cuando esta cerca de su paciente? 0|1 1213 |4

6. (Piensa que su paciente afecta negativamente a su relacion con otros miembros de su
familia? (pareja, hijos).

7. (Tiene miedo de lo que el futuro depare a su paciente? 0|1 1213 |4
8. {Cree que su paciente depende de Ud.? 0|1 1213 |4
9. {Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente? 0|1 1213 |4
10. ;Cree que la salud de Ud. se ha deteriorado por cuidar a su paciente? 0|1 1213 |4
11. ;Cree que su intimidad se ha visto afectada por cuidar de su paciente? 0|1 1]2 (3 |4
12. ;Cree que su vida social se ha deteriorado por cuidar a su familiar? 011213 |4
13. ;Se siente incomodo por desatender a sus amistades por cuidar de su paciente? ol11213 |4

14. (Cree que su paciente esperar que Ud. sea la tnica persona que le cuide, como si nadie
mas pudiera hacerlo?

15. ;Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su paciente y ademas cubrir otros
gastos?

16. ;Cree que no sera capaz de cuidar de su paciente por mucho mas tiempo? 011213 |4

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

18. ;Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona?

19. ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su paciente?

20. ;Cree que deberia hacer mas por su paciente?

(=l Rl el Rel
T = TS IS
[\CI [ NI S I \O)
W W | W | W
LS

21. ;Cree que podria cuidar mejor de su paciente?

22. En resumen, ;Se ha sentido sobrecargado por el hecho de cuidar a su paciente?
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Platicas para Cuidadores Primarios
“CUIDANDO A MI FAMILIAR"”

VNIVERADAD NACJONAL
AVFNMA DE
MExico

Maestria en Psicologia

Residencia en Medicina

Anexo 4. Formato de evaluacion de las actividades realizadas

Evaluacion de las actividades realizadas

Excelente

Bueno

Regular

Deficiente

1. La organizacion de las platicas fue

2. La calidad de los temas vistos fue

3.La calidad del material utilizado fue

4. Las estrategias utilizadas para el
aprendizaje de habilidades fue

5. El dominio del tema por parte de la
psicologa

SI

NO

1. El tiempo utilizado fue suficiente

2. Los temas fueron claros

tiene al momento de cuidar a su familiar

3. Los temas vistos corresponden con preguntas y dudas que

4. Los objetivos de las platicas se cumplieron

cuidar a su familiar en casa

5. Las platicas le permitieron desarrollar habilidades para

por

Programado

Clinica

la

Interés

Necesidad

1. El motivo por el que asistio a las platicas fue

2. De los temas tratados durante la capacitacion cudl fue de mayor interés

3. Que otros temas le interesaria que se abordaran posteriormente

4. Observaciones y sugerencias

iGracias por su Participacion!
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Anexo. 5. Portada Diario de cuidados paliativos para cuidadores No participantes

UNIDAD CLINICA DEL DOLOR
Psicologia — Medicina Conductual

Diario de cuidados
paliativos

Mombre del paciente

Edad: Expediente:

Mombre del Familiar

- UNIDAD CLINICA DEL DOLOR
lE = Paicologis — Medicing Conduciua!

Cuidar a un familiar que esta enfermo no
es tarea facil, mas aln si es la primera
vez,

Puedes tener dudas, preguntas y miedos.

En este diario encontraras algunas
recomendaciones e informacién que
puede aclarar tus dudas.

LY,

También puedes:

]

Ee]

Escribir los medicamentos que va a
tomar tu familiar para sentirse mejor.
Escribir las preguntas que vayan
surgiendo.

Y situaciones que debemos observar
para contarle a la doctora.



Platicas para Cuidadores Primarios
“CUIDANDO A MI FAMILIAR"”

Hospitalr Jpérez de WL y ’ Maestria en Psicologia
México @/g@ 'l Residencia en Medicina

/ / ))\

U~

Anexo 6. Consentimiento con informacion

La Unidad Clinica del Dolor, realizara 5 platicas para cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos que requieren atencidon en casa.

Estas platicas tienen dos objetivos

1) Que los cuidadores aprendan acerca del manejo fisico y psicolégico de su
familiar, en esta etapa de la enfermedad en la que requiere un apoyo
constante.

2) Que los cuidadores adquieran habilidades para manejar el estrés y los
problemas relacionados con la enfermedad de su familiar.

Es importante saber que:

» Las platicas se realizaran semanalmente entre el 30 de Mayo y el 25 de
Junio, con un seguimiento el 15 de Julio del afio 2013.

» La asistencia a las platicas no tiene ningun costo monetario.

» La participacion es voluntaria y puede retirarse, sin que esto tenga
repercusiones en la atencion que se brinda al paciente del cual es cuidador.

» La participacion en las platicas genera riesgos minimos, dado que se
abordan temas relacionados con la salud y el cuidado del paciente.

» En caso de aceptar participar, sus respuestas y opiniones serdn manejadas
de forma confidencial.

» Puede plantear dudas o preguntas y tiene derecho a recibir aclaraciones y
respuestas.

» Las actividades estan a cargo de la Lic en Psicologia Amanda Quintero
Pulgar, y hacen parte de su formacién académica como estudiante de la
maestria en Psicologia de la UNAM.

> Al firmar este documento, usted indica que ha leido y comprendido la
informacién anterior, acepta participar en las platicas y las actividades que
en ella se realicen.

México, D.F. a de 2013

Nombre y Firma del participante Nombre y Firma del testigo

Firma y nombre Responsable de actividades
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Anexo 7. Invitacion para participantes

Platicas para Cuidadores Primarios

“Cuidando a mi Familiar”

Junio de 2013

e
.
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Hospital Juérez de México - Unidad de Clinica del Dolor
Universidad Nacional Autbnoma de México

Maestria en Psicologia - Residencia en Medicina Conductual M ot
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AVENMA DL
Unidad de Clinica del Dolor
Horario de atencion:
Lunes a viernes 7:00 - 15:00 horas
Teléfono: 57477560 Ext. 7320
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® 00008008000 0000000000000000000060000000000006000060000006006000000scssssssssssnc®”®
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Platica 1 Fecha: Mayo 30

1. Presentacion de la Clinica del Dolor

2. El cancer avanzado
* . 2 * 2 5 3
Necesidades del paciente Impacto cuidador primario

3. Presentacion de las platicas y objetivos

4. Inscripcion de participantes

Platica 2 Fecha Junio 04

1. Qué son los cuidados paliativos

2.Cuidados fisicos: Sintomas frecuentes: jcomo manejarlos?
(Falta de apetito, Fatiga, Diarrea — Estrefiimiento)

3. Cuidados psicolégicos: Depresion del paciente

4. Solucion de problemas: * Qué es un problema
* ngs .y
Identificacion de problemas frecuentes

5. Manejo de estrés: CoOmo saber si estoy estresado (a)

Platica Fecha: Junio 11 de 2013

1. Cuidados fisicos: Sintomas frecuentes: ;jcomo manejarlos?
(Disnea: Dificultad para Respirar, Problemas Bucales, Sangrados)

2. Cuidados psicolégicos: Ansiedad del paciente

. * . : .
3. Solucion de problemas: Listado de posibles soluciones
* .
Evaluando soluciones

4. Manejo de estrés: Ejercicios de respiracion

Platica 4: Junio 18 de 2013

1. Cuidados fisicos: Manejo del paciente en cama, movilizacién, aseo y plan
de ejercicios.

2. Cuidados psicolégicos: Miedo y preocupaciones

. * . Lous iz
3. Solucién de problemas: ~ Poniendo en practica la solucion

4. Manejo de estrés: Ejercicios de relajacion

Platica 5: Junio 25 de 2013

. . = * . * . .
1. Cuidados fisicos: ~ Insomnio. ~“Manejo de medicamentos.

2. Cuidados psicolégicos: Instrucciones por adelantado

3. Solucién de problemas: ;Han funcionado las soluciones?

4. Manejo de estrés: Cuidado del cuidador

Platica 6 Julio 15 de 2013

1. Revision de temas

2. Preguntas— situaciones dificiles en casa

3. Seguimiento
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Anexo 8.Portada Cuaderno de apuntes y resumen para cuidadores participantes

a )
Platicas para Cuidadores
_ Primarios )

-

“"CUIDANDO A MI FAMILIAR"

Cuaderno de Apuntes y Resumen

Nombre del paciente

Edad: Expediente:
Nombre del Familiar
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Referencias del cuadernillo de apuntes y resumen para los participantes

REFERENCIAS

Los temas descritos en este documento fueron tomados de las
siguientes fuentes:

> Guia para el Control del Cancer. Mdédulo 5 Cuidados
Paliativos. Organizacién Mundial de la Salud. 2007.

> INFOCANCER. Sistema de informacion sobre Cancer.
Instituto Nacional de C=~~~~l~qja. (2013) pagina web.
http://www.infocancer.«

» Manual de Cuidados S para pacientes con
Cancer. Allende, S; i, E; Herrrera, A; &
Meneses, A. ; 2012. Instituto Nacional de Cancerologia.
Asociacién Mexicana de Lucha contra el Cancer.

Impresiones Editoriales. México. D.F.
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