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RESUMEN

Objetivo: Determinar el estado psicoldgico del paciente precandidato a Trasplante de
Células Progenitoras Hematopoyéticas, asi como de su cuidador primario, al momento en que se

les notifica la posibilidad del tratamiento; y la importancia de su evaluacion para el mismo.

Método: Se evallo a 20 pacientes con enfermedades hemato-oncoldgicas y sus
cuidadores primarios, en el Instituto Nacional de Cancerologia de México (INCan). La obtencion
de la muestra fue por disposicion, en el periodo comprendido entre Julio y Diciembre de 2014.
Se realizé un estudio de tipo descriptivo en una sola ocasion; las variables se midieron
utilizando: Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC), Escala Hospitalaria de Ansiedad y
Depresion (HADS), termometro de Distrés (TD), Inventario de Calidad de Vida de la
Organizacion para el Tratamiento e Investigacion del Cancer (EORTC QLQ-30), Inventario de
Ansiedad Rasgo-Estado (IDARE), Inventario de Depresion de Beck (BDI) y Escala de

Evaluacién de Desgaste de Zarit para cuidadores primarios (ZS).

Resultados: En los pacientes se encontraron estilos de afrontamiento activos, no hubo
niveles clinicamente significativos de ansiedad, depresion o distrés y percibieron como buena su
calidad de vida. En los cuidadores primarios no hubo presencia de sobrecarga, se observa

ansiedad-rasgo severa, sin muestra de ansiedad-estado.
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ABSTRACT

Obijective: Specify the psychological situation of pre-candidate Hematopoietic Stem Cell
Transplant patient, his primary caregiver, and the importance of being evaluated, at the time he is

notified of the possibility of treatment.

Method: It was evaluated twenty patients with hemato-oncological diseases and their
primary caregivers of the National Cancer Institute of Mexico (INCan). The sample was given
by disposition in the period of July and December 2014. The detailed study was conducted on a
single time. The variables were measured using Scale of Mental Adjustment to Cancer (MAC),
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Distress Thermometer (DT), European
Organization for Reseach and Treatment of Cancer Quality Life Questionnaire Core 30 (EORTC
QLQ-30), State Trait Anxiety Inventory (STAI), Beck Depression Inventory (BDI), and Zarit

Scale for primary caregivers (ZS).

Results: It was found, with active coping styles, that there was no clinically significant
levels of anxiety, depression, or distress. Additional, the patient perceived good quality of life.
In primary caregivers, there were no presence of overload, and it was observed severe levels of

trait-anxiety, but do not sign of anxiety-state.
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INTRODUCCION

Actualmente el cancer es una enfermedad preocupante en todo el mundo, no s6lo porque
los casos siguen (y segun reportes de la OMS, seguiran) aumentando, sino porque, por su misma
naturaleza, aun no se ha determinado qué lo origina; eliminando la posibilidad de medidas
preventivas y la obtencidn de una cura eficaz. Segun la OMS, en 2012, los casos de cancer
sumaron 8.2 millones de defunciones; dentro de estos las enfermedades hemato-oncoldgicas, son
sumamente importantes por el grado de incidencia y mortalidad tan elevadas, sobre todo en las
poblaciones infantil y adulta joven causando un mayor impacto moral, social y econémico al

reducir la esperanza de vida y la productividad.

Como en cualquier otro 6rgano o tejido, en los canceres hematologicos, hay variantes que
se toman en cuenta para poder determinar el tipo de tratamiento que se dara, como: ¢Que tipo de
cancer hematoldgico es?, ¢Cuantos afios tiene el paciente? ;En qué etapa se encuentra o qué
nivel de gravedad tiene al momento del diagndstico? ¢ En qué condiciones fisicas se encuentra?
Y, posteriormente, hay que verificar como esta reaccionando a los tratamientos y segun se vayan
presentando los avances o retrocesos discutir el siguiente paso; por supuesto todo esto, aunque

tiene una base de partida, se debe evaluar de manera individual.

Aunque todos los tipos de cancer tienen sus caracteristicas médicas propias y de ello se
derivan sus tiempos, costos y desgaste, coinciden en que el proceso de tratamiento es largo,
variado y costoso. En el caso de los pacientes con enfermedades hemato-oncoldgicas, ellos son

los que mas periodos de hospitalizacion requieren, llegando a estar internados desde 7 dias (cada
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21 dias) hasta alrededor de 6 meses, lo que no solo implica mayores costos de hospitalizacion,
medicamentos y deterioro fisico, sino también animico, aunandole lo que corresponde a los

familiares que los asisten.

Los pacientes hemato-oncoldgicos que estan respondiendo bien a los tratamientos,
pueden llegar a ser candidatos a un TCPH; este procedimiento puede ayudar a restaurar las
células madre de la sangre cuando la medula dsea ha sido destruida, lo que les ofrece una
oportunidad de recuperacion; aunque por supuesto, al igual que otras opciones médicas también
conlleva riesgos, efectos secundarios y no asegura una curacion; ademas de que desde su etapa
de preparacion es un proceso complejo, costoso y que implica otra serie de problematicas, tales
como encontrar a un donador compatible, cosechar suficientes células madre, el que la
enfermedad se encuentre en total remision, asi como el que el paciente esté en excelentes

condiciones fisicas, vivir en aislamiento y los cuidados post trasplante, por nombrar algunos.

Por desgracia en nuestro pais, en los ambientes hospitalarios, el estado psicologico de los
pacientes pasa a un segundo término; al no contemplar su importancia, se dificulta el estudio en
estas poblaciones, por lo que no se cuenta con informacion confiable y completa que permita
entender tanto el entorno de estas personas, como sus necesidades; y de esta forma como
profesionales de la salud, poder proponer intervenciones y apoyos mas acordes a los casos
oncologicos en general, y para los fines de este trabajo para los precandidatos a TCPH y su

cuidador primario en particular.
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El presente trabajo se realizo con la finalidad de clarificar el estado psicologico con que
Ilegan los pacientes precandidatos a TCPH y sus cuidadores primarios, en el momento que se les
notifica de esta posibilidad de tratamiento en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), con
el fin de obtener una base que permita ofrecer opciones de apoyo psicoldgico méas adecuadas a
sus necesidades y de esta manera brindarles el soporte que su atencion requiere, para que su
atencion se enfoque en la recuperacion fisica de una manera mas eficaz, ademas de prevenir, en
medida de lo posible, que se utilicen psicofarmacos aumentando la ya significativa cantidad de

médicamentos que ingieren.

Considerando todo lo anterior, este trabajo mostrara a través de seis capitulos, la
relevancia de contar con informacion base (valida y confiable) en los pacientes precandidatos a
un TCPH y sus cuidadores primarios, sobre todo en las evaluaciones preparatorias, como una
medida de prevencion ya que esta poblacion tiene (como la mayoria) necesidades muy
particulares. En el primer capitulo se observaran datos sobre el cancer, en qué consiste, sus tipos,
la relevancia a nivel internacional, nacional y especificamente en el Instituto Nacional de
Cancerologia; las diferentes enfermedades hematoldgicas, los tratamientos existentes y
especificamente las estadisticas, proceso, efectos secundarios y costos de un TCPH. En el
segundo capitulo se describiran las principales afectaciones en el estado psicologico de un
paciente precandidato a TCPH, como son los tipos de afrontamiento, los trastornos de ansiedad y
depresion mas frecuentes, la manifestacion de distrés y la percepcion que tienen sobre su Calidad
de Vida. En el tercer capitulo se exponen variables presentes en los cuidadores primarios, como
lo son la ansiedad-rasgo y la ansiedad-estado, la depresion y la percepcion de sobrecarga. Todas

ellas tienen una gran relevancia a la hora de desarrollar su rol, con lo que no solo ellos se veran
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afectados sino también el enfermo. En el cuarto capitulo se expone el método con la cual se
pretende dar respuesta a la interrogante de investigacion para cumplir los objetivos de ésta tesis;
se vera la manera y contexto en que se recabaron, identificaron y analizaron los datos, la
poblacion con la cual se trabajo y los instrumentos utilizados para tal fin. En el quinto capitulo se
detallan los resultados obtenidos, tanto sociodemograficos como de las variables ya
mencionadas; y por ultimo en el capitulo nimero seis, se discutira la relevancia de los resultados

y las conclusiones derivadas de la investigacion.
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CAPITULO 1
CARACTERISTICAS Y DEFINICIONES

Una enfermedad como el cancer, representa un problema a nivel mundial pues los casos
van en aumento y no hay tratamientos que garanticen su curacion, pero mas alla de ello trae
repercusiones, preocupaciones y cambios en la vida dentro de diferentes areas, no solo para
aquellas personas que lo padecen sino de sus familias, amigos y las personas que les rodean. Al
pensar en cancer, lo primero gque viene a la mente es muerte, ademas de algunos mitos, como que
siempre invade todo el cuerpo o que es agresivo y la persona morird muy rapido, lo que repercute
en el estado animico de las personas. Por todo esto es importante contar con informacién
confiable y completa que permita entender tanto el entorno de estas personas, como sus
necesidades y de esta forma como profesionales de la salud, poder proponer intervenciones y
apoyos mas acordes a los casos oncoldgicos en general y para los fines de este trabajo para los
precandidatos a Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyeticas y su cuidador primario en

particular.

1.1 {QUE ES EL CANCER?

El término “cancer”, es utilizado para denominar enfermedades en las que células
anormales se dividen sin control y pueden invadir otros tejidos; comienzan en un lugar
determinado pudiendo diseminarse a otras partes del cuerpo, invadiendo y penetrando
directamente a los tejidos vecinos, por metastasis, a través del sistema sanguineo y/o por el
sistema linfatico. Dada su complejidad se consideran mas de 100 diferentes tipos de cancer,
adquiriendo su nombre de acuerdo a la célula o el 6rgano afectado, creciendo cada uno a

velocidades y de forma diferente, asi como también es distinta su respuesta a los tratamientos.
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El cancer no tiene una causa (o etiologia) definida, asi como tampoco un desarrollo Gnico
que desencadene el proceso del padecimiento, por lo tanto su proceso es multifactorial. Diversos
estudios epidemiologicos, clinicos y de biologia molecular, han contribuido a la identificacion de
virus, genes, sustancias quimicas y agentes fisicos que actian como carcin0genos; tambien se
han establecido condiciones particulares en los individuos, como las diferencias ambientales,
hormonales, de resistencia inmunologica y hereditaria, que aumentan la susceptibilidad de
contraerlo. Por todo lo anterior el determinar una cura que abarque cualquier tipo de cancer es

muy complicado.

Todos los tipos de cancer comienzan en las células: una célula normal crece y se divide
de forma controlada para producir mas células segun sea necesario, y con ello mantener sano al
cuerpo, cuando éstas envejecen o se dafian se produce la apoptosis 0 “muerte programada” y son
reemplazadas por células nuevas; sin embargo, algunas veces este proceso ordenado se
descontrola. EI material genético (ADN) de una célula puede dafarse o alterarse, lo cual produce
en ella, mutaciones (cambios) que afectan su crecimiento y division normales. Cuando esto
sucede, las células no mueren en el momento que deberian y células nuevas (con el ADN
alterado) se producen descontroladamente sin que el cuerpo las necesite y si se encuentran en

exceso llegan a formar una masa de tejido que se conoce como tumor.

Los tumores (o neoplasias) pueden ser benignos o malignos; los benignos no se

diseminan a otras partes del cuerpo, pueden extirparse y en la mayoria de los casos no vuelven a
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aparecer; mientras que los malignos (cancer) por el contrario, pueden invadir tejidos cercanos y

diseminarse a otras partes del cuerpo (metastasis).

Pérdida del control del crecimiento normal

Divisién /
de una célula s

normal .

° ‘ Suicidio celular o apoptosis

Dadio celular
sin reparacién

Divisién
de una célula
cancerosa

Primera Segunda Tercera Cuartamutacién
mutacion mutacion mutacion ysiguientes }

Crecimiento sin control I
N

Imagen 1: Divisidn celular. Nacional Cancer Intitute, NCI.

1.1.1 TIPOS DE CANCER

Existen varias clasificaciones, pero en 1958 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
realizd una categorizacion del cancer de una forma internacionalmente aceptable, que considerd
criterios basados en la histologia y el sitio anatémico, publicado como la Clasificacion
Internacional de Enfermedades Oncoldgicas (ICD-O por sus siglas en inglés) actualmente en su
tercera edicion (World Health Organization: ICD-O International Classification of Diseases for
Oncology, 3rd ed. Geneva: WHO, 2000.), describiendo mas de cien tipos de cancer. Segun el
Instituto Nacional de Cancer de Estados Unidos (NCI por sus siglas en inglés), las principales

categorias en que se agrupan son:
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e Carcinoma: cancer que empieza en la piel o en tejidos que revisten o cubren los 6rganos
internos. Hay varios subtipos de carcinoma, entre ellos, el adenocarcinoma, el carcinoma
de células basales, el carcinoma de células escamosas y el carcinoma de células de
transicion.

e Sarcoma: cancer que empieza en hueso, en cartilago, grasa, masculo, vasos sanguineos u
otro tejido conjuntivo o de sostén.

* Leucemia: cancer que empieza en el tejido en el que se forma la sangre, como la médula
0sea, y causa que se produzcan grandes cantidades de células sanguineas anormales las
cuales entran en la sangre.

* Linfomay mieloma: canceres que empiezan en las células del sistema inmunitario.

» Canceres del sistema nervioso central: canceres que empiezan en los tejidos del cerebro

y de la médula espinal.

1.2 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS

En los dltimos 150 afos, los patrones de enfermedad y muerte han cambiado mucho,
sobre todo en los paises mas industrializados y en los que se encuentran en medio de una
transicion epidemiolégica (como México), donde las enfermedades transmisibles comunes en los
paises pobres y subdesarrollados — tuberculosis, difteria, escarlatina, fiebre tifoidea y disenteria —
se han reducido al mejorar la nutricién, la higiene y las condiciones de vida, pero se han
incrementado otros padecimientos como los metabdlicos, cronico degenerativos, cardio o

cerebrovasculares y el cancer (Cortina, 2011).
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En México, menos de 15% de las muertes se deben a infecciones comunes, problemas
reproductivos y padecimientos asociados con la desnutricion, que en conjunto se clasifican bajo
el termino de rezago epidemioldgico; 11% se deben a lesiones accidentales e intencionales, y
73% a padecimientos no transmisibles, como la diabetes, los problemas cardiovasculares y el
cancer (Cortina, 2011). Segun la OMS (2014), en la actualidad el aumento de casos de cancer es
un problema en la mayor parte del mundo, siendo una de las principales causas de muerte; en
2012 causo6 8,2 millones de defunciones, siendo los mas frecuentes los canceres de mama,
prostata, cervico uterino, colon y recto, asi como pulmén. Aproximadamente un 30% de las
muertes por cancer son debidas a cinco factores de riesgo conductuales y dietéticos: indice de
masa corporal elevado, ingesta reducida de frutas y verduras, falta de actividad fisica, consumo

de tabaco y consumo de alcohol.

Segun datos de la OMS, los canceres causados por infecciones viricas, tales como las que
involucran a los virus de las hepatitis B (VHB) y C (VHC) o por papilomavirus humanos (PVH),
son responsables de hasta un 20% de las muertes por cancer en los paises de ingresos bajos y
medios. Mas del 60% de los nuevos casos anuales totales del mundo se producen en Africa,
Asia, América Central y Sudamérica. Se prevé que los casos anuales de cancer aumentaran de 14

millones en 2012 a 22 millones en las proximas dos décadas.
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Grafica 1. Proyeccion mundial de los casos de cancer al 2020.
Tipos de cancer 2000 2020

Numero % Numero %
Pulmén 1000200 12.34% 2000000 13.33%
Mama 1000100 12.34% 2000000 13.33%
Colon 940000 11.60% 1700000 11.33%
Estdmago 870000 10.74% 1400000 9.33%
Higado 560000 6.91% 1000000 6.67%
Cuello Uterino 470000 5.80% 800000 5.33%
Eséfago 410000 5.06% 800000 5.33%
Cabeza y cuello 390000 4.81% 700000 4.67%
Vejiga 330000 4.07% 600000 4.00%
Hodgkin 290000 3.58% 550000 3.67%
Leucemia 250000 3.09% 500000 3.33%
Préstata y de testiculos 250000 3.09% 500000 3.33%
Pancreas 216000 2.67% 400000 2.67%
Ovario 190000 2.35% 380000 2.53%
Rifion 190000 2.35% 390000 2.60%
Endometrio 188000 2.32% 300000 2.00%
Sistema Nervioso 175000 2.16% 250000 1.67%
Melanoma 133000 1.64% 250000 1.67%
Tiroides 123000 1.52% 230000 1.53%
Faringe 65000 0.80% 100000 0.67%
Enfermedad de No Hodgkin 62000 0.77% 150000 1.00%
Total Mundial 8102300 100.00% 15000000 100.00%

Tabla 1. Estimacion de los casos de cancer a nivel mundial para el 2020.
Fuente: informe de cancer. Organizacion Mundial de la Salud
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Aunque las enfermedades hemato-oncoldgicas son menos frecuentes que otros tipos de
cancer, su importancia radica en que algunas de ellas presentan elevada incidencia y mortalidad
en poblacion infantil o adulta joven lo que causa un mayor impacto moral, social y econémico al
reducir la esperanza de vida y productividad (Cortina, 2011). Segun datos de la OMS los
linfomas no Hodgkin, las leucemias y las enfermedades de Hodgkin estan en los lugares 10, 11

y 21 respectivamente a nivel mundial.

En México, la suma de los decesos por los distintos tipos de enfermedades oncoldgicas
convierte al cancer en la segunda causa de muerte en la poblacion general, después de las
enfermedades cardiovasculares. La leucemia se encuentra en el septimo lugar como causa de
mortalidad en edad preescolar y en segundo en la edad escolar. Las estadisticas del Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) arrojaron que durante 2010, 57 de cada 100
menores de 20 afios con tumores malignos, lo padecen en 6rganos hematopoyéticos, asi como
también, que el 36.5% de los nifios y jovenes con leucemia hospitalizados, tienen entre 5y 9

anos.

Segun el Registro Histopatoldgico de Neoplasias Malignas (RHNM) y el INEGI en el
2011, los tumores malignos que padece la poblacion adulta son diferentes segun el sexo. Para los
hombres, la principal causa de morbilidad hospitalaria por cancer se debe a las neoplasias en
organos digestivos (22.4%); le siguen los tumores en 6rganos genitales (18.9%) -siendo el de
prostata el mas frecuente-; y los de drganos hematopoyéticos (11.9 %). En tanto en las mujeres,

la principal causa de egreso hospitalario por tumores malignos se deben al de cancer de mama
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(26.3%); le siguen las neoplasias en 6rganos genitales (14.3%) —cuello del utero y cuerpo del

utero principalmente—; y de los 6rganos digestivos (13.6 %).

Principales tumores Grupo de edad
malignos

Total 20a29 30a39 40a49 50a59 60a64 65a74 75a79 80ymas
Hombres
Organos digestivos 100 3.8 6.6 13.8 24.1 15.5 23.3 8 4.9
Organos genitales 100 27.7 13.5 5.8 10 9.4 20.7 6.4 6.5
masculinos
Organos hematopoyéticos 100 22.2 17.3 14 16.9 8.3 12.5 5.1 3.7
Organos respiratorios e 100 4.1 5.9 13.9 20.3 13.2 25.2 10.2 7.2
intratoracicos
Tejido Linfatico y afines 100 12.5 12 21.7 21.7 9.4 13.6 5.5 3.6
Mujeres
Mama 100 1.1 9.3 26 30.1 12.2 14.9 3.4 3
Organos genitales 100 2.7 12.7 25.3 27.6 11.7 14.2 3.5 2.3
femeninos
Organos digestivos 100 1.8 7 15.7 26.1 13.1 21.1 8.1 7.1
Ovario 100 7.1 12.2 26.2 26.2 10.2 131 2.7 2.3
Organos hematopoyéticos 100 17.8 13.4 19.3 22.2 7.5 11.8 3.5 4.5

Tabla 2. Distribucidn porcentual de morbilidad hospitalaria de la poblacion de 20 afios y mas, por principales tumores malignos,
segln sexo y grupo de edad 2011.

Nota: Se utilizé la Clasificacién Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10),

codigos: C15-C26, C30-C39, C50, C51-C58, C60-C63, C81-C85, C88-C95, C96.

Fuente: SSA (2014). Base de Egresos Hospitalarios 2011. Procesé INEGI.

Datos del Instituto Nacional de Geografia y Estadistica (INEGI) revelan que para el 2012
en la poblacién de 20 afios y mas del Distrito Federal, la principal causa de defunciones por
tumores malignos es por 6rganos digestivos (39.1 muertes por cada 100 mil habitantes en ese
rango de edad), seguida de las neoplasias (tumores) en 6rganos genitales (16.8 por cada 100 mil),
de Grganos respiratorios e intratoracicos (11.1 por cada 100 mil); y de mama (10.8 defunciones
por cada 100 mil). Por sexo el comportamiento es diferente, ya que de las defunciones femeninas
por cancer de mama, son 20.1 de cada 100 mil mujeres de 20 afios y mas, mientras que en los

hombres son los tumores en 6rganos genitales (21.0).
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Principales tumores malignos Total Hombres Mujeres
Organos digestivos 39.1 37.7 40.3
Organos genitales masculinos/femeninos 16.8 21 13.1
Organos respiratorios e intratoracicos 11.1 14.9 7.8
Mama 10.8 0.1 20.1
Organos hematopoyéticos 7.2 7.7 6.7
Vias urinarias 5.3 7.7 3.1
Ovario 3.9 NA 7.3

Tabla 3. Tasa de mortalidad en poblacién de 20 afios y mas, por principales tumores malignos, segun sexo 2012. Por 100 mil
habitantes para cada sexo.
Nota: Se utilizé la clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10), codigos C15-C26,
C30-C39, €50, C51-C58, €60, C61, C63, C64-68, C88-CI5.
Para los hombres, el cancer de mama no es una de la principales causas de muerte, pero se incluye el dato para fines de comparacion.
NA: No aplicable
Fuente: INEGI (2014). Estadisticas de Mortalidad. Base de datos, 2012; CONAPO (2014). Proyecciones de la Poblacién de México 2012-2050.

1.2.1 ESTADISTICAS DEL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA
(INCan).

Segun los datos del Instituto Nacional de Cancerologia (INCan), en el 2014, la primera
causa de atencion en la Consulta Externa fue por Tumor Maligno de la mama con 11, 895
atenciones (11.8%), seguido por Tumor Maligno del cuello del utero donde hubo 6,653 (6.6 %),
Tumor Maligno del Estomago con 4,737 (4.7%), Tumor Maligno del Ovario contabiliz6 4,637

(4.6%) y Linfoma No Hodgkin Difuso con 4,334 (4.3%), de un total de 100 806 consultas.

Causa Cddigo (CIE)  No. De Consultas Tasa
1 Tumor maligno de la mama C50 11895 11.80%
2 Tumor maligno del cuello de Utero C53 6653 6.60%
3 Tumor maligno del estdmago Cile 4737 4.70%
4 Tumor maligno del ovario C56 4637 4.60%
5 Linfoma No Hodgkin difuso Cc83 4334 4.30%
6 Otros tumores malignos de la piel C44 4133 4.10%
7 Tumor maligno del testiculo C62 4032 4.00%
8 Tumor maligno del cuerpo del Gtero C54 3830 3.80%
9 Tumor maligno de la prostate cel 3225 3.20%
10 Tumor maligno de colon Cc18 3124 3.10%

Tabla 4. Causas de Consulta Externa del INCan 2014.
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Tasa

Tumor maligno de colon 3.10%
Tumor maligno de la préstata 3.20%
Tumor maligno del cuerpo del Gtero 3.80%

Tumor maligno del testiculo (4.00%
Otros tumores malignos de la piel 4.10%
Linfoma No Hodgkin difuso  4.30%
Tumor maligno del ovario . 4.60%
Tumor maligno del estémago . 4.70%

Tumor maligno del cuello de Utero 6.60%

Tumor maligno de la mama 11.80%

0.00% 2.00% 4.00% 6.00% 8.00% 10.00% 12.00% 14.00%

Grafica 2. Principales causas de consulta externa.

Por otro lado y en el rubro de las principales causas de mortalidad hospitalaria, las cifras

que arroja el INCan en el pimer semestre del 2014, colocan en primer lugar al Tumor Maligno de

la mama a la par de la Leucemia Linfoide cada uno con 19 casos (8.8%), enseguida Tumor

Maligno del cuello del utero donde hubo 16 (7.4 %), Linfoma No Hodking Difuso con 15

(6.9%), por su parte el Mieloma Mudltiple se encuentra en la sexta posicion a la par del Tumor

maligno de Pulmon con 11 casos (5.1%), y en octavo la Leucemia Mieloide con 9 casos (4.2%).
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Causa Cadigo (CIE) No. de Casos Tasa

Tumor maligno de la mama C50 19 8.80%
Leucemia linfoide Cca1 19 8.80%
Tumor maligno de cuello de utero C53 16 7.40%
Linfoma No Hodgkin difuso c83 15 6.90%
Tumor maligno de pulmén C34 11 5.10%
Mieloma multiple C90 11 5.10%
Tumor de ovario C56 10 4.60%
Leucemia mieloide C92 9 4.20%
Tumor maligno de testiculo C62 8 3.70%
Tumor maligno de estémago Cile 7 3.20%
Otras causas 91 42.20%
216 100%

Tabla 5. Causas de mortalidad hospitalaria del Primer semestre del 2014, INCan.
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Numero de casos

Otras causas . 42.20%
Tumor maligno de estémago | 3.20%
Tumor maligno de testiculo | 3.70%
Leucemia mieloide | 4.20%
Tumor de ovario 4.60%
Mieloma multiple | 5.10%
Tuor maligno de pulmén | 5.10%

Linfoma No Hodgkin difuso 6.90%
Tumor maligno de cuello de Utero 7.40%
Leucemia linfoide 8.80%
Tumor maligno de la mama 8.80%

0.00% 5.00% 10.00% 15.00% 20.00% 25.00% 30.00% 35.00% 40.00% 45.00%

Gréfica 3. Principales causas de mortalidad hospitalaria del Primer semestre del 2014, INCan

Realizando un comparativo, a pesar de que en las Consultas Externas no aparecen las
enfermedades hemato-oncoldgicas en los primeros lugares, en el afio 2014, si aparecen entre las
principales causas de mortalidad hospitalaria. Si sumaramos, solo de estos primeros lugares las
estadisticas de la Leucemia Linfoide, Linfoma No Hodgkin Difuso, Mieléma Multiple y
Leucemia Mieloide obtendriamos un total de 54 casos lo que representa el 25% del total de las

muertes en esa Institucion.

1.3 TIPOS DE ENFERMEDADES HEMATO-ONCOLOGICAS

La sangre es un tejido liquido del organismo que transporta oxigeno y sustancias
nutritivas a las células, recogiendo de ellas productos de desecho, también ayuda a controlar la
temperatura del cuerpo y es un medio de defensa frente a las infecciones. La sangre esta

compuesta por plasmay células; el plasma en gran parte es agua que contiene sustancias como
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grasas, proteinas, azlicares, hormonas, minerales y vitaminas; las células que se encuentran
flotando en el plasma son los globulos rojos también llamados hematies o eritrocitos (transportan
oxigeno al resto del cuerpo), los globulos blancos o leucocitos (defensas inmunolégicas del
cuerpo contra infecciones) y las plaquetas o trombocitos (participan en la coagulacion de la
sangre ante cortadas o heridas), las cuales se forman en la medula 6sea (Unidos... Asociacion Pro
Trasplante de Médula Osea, “Francisco Casares Cortina”, A.C., 2006, Manual Enfermedades

Hematologicas y su tratamiento, 2006).

La médula dsea es un tejido (u 6rgano liquido) que se encuentra en el centro de todos los
huesos en la nifiez, pero en la juventud se limita principalmente a huesos planos, como pueden
ser: esterndn, huesos iliacos, costillas, vértebras, escapulas y craneo, asi como extremos
proximales de huesos largos, como: humeros y fémures (esqueleto axial), donde se encuentran
células inmaduras que se conocen como células madre hematopoyéticas, actualmente
denominadas Celulas Progenitoras Hematopoyeéticas (CPH), a partir de las cuales se producen las
células sanguineas (hematopoyesis). La mayoria de las CPH se encuentran en la médula dsea,
pero algunas de ellas, Ilamadas células madre de sangre periférica (PBSC), se encuentran en el
torrente sanguineo. Las Células Progenitoras Hematopoyéticas tienen tres caracteristicas: su
capacidad de diferenciacion o plasticidad (en las diferentes lineas mieloide o linfoide),
proliferacion (produccién en cantidad) y autorenovacion (capaz de dividirse en una célula
idéntica que mantenga la hematopoyesis), de las cuales, la plasticidad es su caracteristica
distintiva de otras celulas. Cuando la médula dsea se “enferma”, se encuentra alterada la
produccion de células sanguineas ya sean en su cantidad o en su diferenciacion. Dentro de las

enfermedades de la sangre o hematoldgicas, se tienen patologias no oncolégicas, como por
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ejemplo la anemia, donde existe una disminucion de hemoglobina, lo cual puede ser por una
reducciéon de la produccion o por aumento de la destruccion de glébulos rojos, pero cuando
existe una alteracion o mutacion en la diferenciacion, se produce una proliferacion clonal (célula
que se detuvo en un momento de su maduracion, que se produce en grandes cantidades y no son
funcionales) y de acuerdo al tipo de célula afectada pueden ser leucemias, linfomas y mielomas,
las cuales son enfermedades malignas, también llamadas hemato-oncoldgicas (Unidos...
Asociacion Pro Trasplante de Médula Osea, “Francisco Casares Cortina”, A.C., 2006, Manual

Enfermedades Hematologicas y su tratamiento, 2006, ASC 2014).

O

— linfocitica
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Imagen 2. Hematopoyesis. Del Manual “Lo que usted debe saber sobre la Leucemia” de la NCI.

Las anemias se presentan cuando la cantidad de hemoglobina disminuye mas de lo
normal (hombres: de 13.8 a 17.2 gramos por decilitro (g/dL); mujeres: de 12.1 a 15.1 g/dL; en
los nifios varian, pero en general son de 14 a 24 g/dL en un recién nacido y de 9.5 a 13 g/dL para
un bebé). Los sintomas mas comunes en todas las anemias son: cansancio rapido, pérdida de
energia, piel palida, aumento de la frecuencia cardiaca, dificultad para respirar, dolor de cabeza,

mareos, dificultad para concentrarse e insomnio y/o los calambres en las piernas. Dependiendo
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del tipo de anemia se puede prescribir: una dieta, administrar hierro por via oral, via
intramuscular o via intravenosa o bien transfundir concentrados de hematies. Dentro de la
anemia podemos mencionar a las aplasias que son enfermedades de la médula 6sea que se
caracterizan por la presencia de una disminucion del tejido hematopoyetico, en ausencia de
tumor, fibrosis u otros procesos como granulomas en la médula ésea, y que se acompaiia de

disminucion de celulas sanguineas en la sangre periférica (CTO Hematologia, 2012).

Las leucemias son un cancer en el tejido que forma la sangre en la médula 6sea, que
producira principalmente globulos blancos anormales, estas células leucémicas desplazan (y
reemplazan) la médula normal con la consiguiente disminucion de produccion de leucocitos,
eritrocitos y plaquetas normales. Aunque su origen esta en la medula 6sea, también puede afectar
a otros componentes del sistema inmune (ganglios, higado, bazo) u otros 6rganos (medula

espinal, cerebro, testiculos, etc.) (Manual NCI, 2014).

Las leucemias se clasifican considerando la rapidez con que la enfermedad avanza en:

* Leucemia aguda (rapidamente). En este caso las células leucémicas no pueden realizar
ninguna de las funciones de los leucocitos normales. Presenta sintomas desde un inicio y
empeora de forma rapida, necesitando tratamiento urgente.

* Leucemia croénica (lentamente). En esta enfermedad, las células leucémicas pueden
todavia realizar algunas de las funciones de los leucocitos normales. Normalmente se
descubre por casualidad en examenes de rutina pues al inicio no presenta sintomas, al ir
avanzando, es decir, al aumentar la cantidad de células leucémicas podran observarse

ganglios linfaticos inflamados o infecciones, pudiendo evolucionar a una leucemia aguda.
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Otra forma de agruparlas es segun las células (o leucocito) que se ven afectadas (0s). Las
leucemias pueden comenzar en las células linfoides o en las mieloides; en el primer caso se
Ilaman linfoide, linfocitica o linfoblastica y en el segundo mieloide, mielégena o mieloblastica.

Se consideran cuatro tipos comunes de leucemia:

* Leucemia Linfocitica (linfoblastica) Aguda (LLA). Afecta a las células linfoides y es de
crecimiento rapido. Es el tipo de leucemia mas comun en nifios pequefios, y a mayor edad
tiene peor pronostico.

* Leucemia Mieloide Aguda (LMA). Afecta a las células mieloides y es de crecimiento
rapido y se presenta tanto en adultos como en nifios.

* Leucemia Linfocitica Crénica (LLC). Afecta a las células linfoides, es de crecimiento
lento y se presenta mas frecuentemente en personas mayores de 55 afos, rara vez afecta a
nifos.

* Leucemia Mieloide Cronica (LMC). Afecta a las células mieloides, generalmente de

inicio es de crecimiento lento, se presenta principalmente en adultos.

El tratamiento principal es la quimioterapia (QT), que comprenden varios medicamentos
Citostaticos, citotoxicos (paran el crecimiento de las células malignas y las destruye) e
inmunomoduladores que se combinan obteniéndose diferentes esquemas o protocolos que por lo
general se administran por fases, como: Induccion a la remision, Consolidacion y
Mantenimiento, y cada fase puede tener varios ciclos, segun el esquema, el dia que inicia la

administracion de quimioterapia se toma como el dia +1 del ciclo, el fin es destruir las células
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neoplasicas, pero secundariamente puede afectar érganos sanos (efectos adversos)
principalmente los que tienen un crecimiento rapido como es el cabello, la piel, las mucosas, asi
como induce disminucion de eritrocitos, pero principalmente de neutrofilos (defensas) y de
plaquetas los que llegan a su nivel méas bajo aproximadamente a los siete dias de iniciada la
quimioterapia, denominandose ésta etapa “Nadir” que es la etapa de mayor riesgo de
complicaciones severas para el paciente, principalmente infecciones o hemorragias que pueden
Ilegar a ser fatales, una vez que pasa esta etapa empiezan a elevarse los recuentos hematologicos,
donde se puede evaluar la respuesta al tratamiento segun el ciclo tomando un Aspirado y/o
Biopsia de médula 6sea, por lo general de los huesos de la cadera, donde si ya no se observan
células neoplésicas o blastos se considera en Remision Completa (no hay enfermedad), si

persisten los blastos quiere decir que sigue la enfermedad y se evalua intensificar el tratamiento.

Los enfermos tienen un pequefio descanso entre cada ciclo, a veces, cuando dichos ciclos se
prolongan o bien la médula tarda mucho en recuperarse, los pacientes pueden requerir cuidados
hospitalarios prolongados, en algunas ocasiones incluso en condiciones de aislamiento. Cuando
la enfermedad se localiza ya sea en un solo lugar, en los santuarios que son del Sistema Nervioso
Central (SNC) o bien en los testiculos, la quimioterapia sistémica no llega directamente a estos
lugares por lo que el tratamiento se apoya en la radioterapia o la quimioterapia intratecal (la
quimioterapia se administra directamente en el liquido cefalorraquideo), un porcentaje de
pacientes pueden curarse de esta forma, pero a veces la enfermedad vuelve a aparecer (recaida)
significando que la enfermedad es agresiva, en estos casos aunque se erradique la enfermedad
otra vez, hay mas riesgo de volver a recaer, por lo que disminuye su sobrevida, para estos

pacientes la alternativa terapéutica que se propone es el Trasplante de Médula Osea o Trasplante
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de Células Progenitoras Hematopoyéticas (Manual NCI 2014, Manual CTO Hematologia 2012,

Protocolo Hosp Federico Gomez, 2011, Hosp Universitario Virgen de las Nieves 2007).

Los linfomas son canceres que afectan el sistema linfatico, la red de vasos y nodos que
Ilevan las células blancas que combaten las infecciones, llamadas linfocitos, a lo largo del
cuerpo, afectando los ganglios u otros o6rganos. Clinicamente se manifiesta por pérdida de peso,
mas del 10% en los Gltimos seis meses sin causa aparente, fiebre, sudoracion nocturnay la
aparicion de nddulos que puede ser en cuello, axilas, ingles o a veces son ganglios profundos
como dentro del térax, en abdomen que requieren estudios de imagen, la unica forma de hacer el
diagnostico es por biopsia. Existen muchos tipos de linfoma, la clasificacion depende del origen,

caracteristicas y localizacién, en general se distinguen dos:

* Ellinfoma de Hodgkin afecta principalmente a personas jovenes, sobre todo menores de
35 afos, empieza en el sistema linfatico, cuando un linfocito (casi siempre una célula B)
se hace anormal, dividiéndose y replicandose sin control, las copias a su vez continuaran
multiplicandose y acumulandose, la caracteristica de este linfoma es que las células
neoplasicas se encuentran mezcladas con células de inflamacion, las células anormales
pueden diseminarse por los vasos linfaticos o por los vasos sanguineos a otras partes del
cuerpo. Al contrario de las células normales, las dafiadas no pueden ayudar al cuerpo a
combatir infecciones. El tipo mas frecuente es Esclerosis Nodular, se trata tipicamente

con quimioterapia y/o Radioterapia (RT).
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* Ellinfoma de No Hodgkin predomina en varones de edad media, es mas comdn que el
linfoma de Hodgkin, comienza en el sistema inmunitario, cuando un linfocito yasea B, T
o0 NK (Natural Killer) se hace anormal (en la infancia es mas comdn el tipo T), al igual
que en el proceso del linfoma de Hodgkin se multiplica, pero se acumulara de tal manera
que formaré una masa de tejido tumoral. Estos linfomas pueden empezar en diferentes
lugares del cuerpo, ya que el tejido linfatico esta presente en muchos organos diferentes.
El subtipo histologico mas frecuente es el difuso de células B grandes, seguido del
folicular. Este linfoma es altamente curable pero el tratamiento dependera del estadio
clinico o la magnitud de afectacion de la enfermedad, para lo cual se incluye radiacion,
quimioterapia estandar y cuando la enfermedad es agresiva se puede dar dosis altas de
quimioterapia seguido de un Trasplante de la Médula Osea (Manual NCI 2014, Manual
CTO Hematologia 2012, Protocolo Hosp. Federico Gomez, 2011, Hosp. Universitario

Virgen de las Nieves 2007).

El Mieloma Multiple es un cancer del sistema linfatico, donde las células plasmaticas
(células que forman anticuerpos) se malignizan. Cuando las células plasmaticas se tornan
cancerosas y crecen sin control, pueden producir un tumor Ilamado plasmacitoma. Estos tumores
generalmente se originan en un hueso, aunque en raras ocasiones también se encuentran en otros
tejidos, donde por ejemplo, si se tiene un solo tumor de células plasmaticas localizado, a la
enfermedad se le llama plasmacitoma aislado (o solitario) donde no tiene repercusion
sistematica, pero si se tiene mas de un plasmacitoma y produce proteinas de anticuerpos no
funcionales, entonces padece mieloma multiple. EI mieloma multiple se catacteriza por: la

produccion de la proteina M 0 gammapatia monoclonal (muchas copias del mismo anticuerpo),
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destruccion de los huesos, alteraciones en el calcio, bajos recuentos sanguineos, infecciones
recurrentes, problemas renales llegando incluso a la dialisis (cuando el rifion falla y su funcion es
remplazada por una maquina para eliminar los desechos de la sangre), amiloidosis de cadenas
ligeras (pueden causar que se agrande un 6rgano). Los signos y sintomas mas frecuentes son:
problemas con los huesos (dolor, debilidad o fracturas), la columna vertebral pueden colapsar y
comprimir nervios espinales lo que produce mucho dolor e incluso limitacion para caminar,
datos de anémia, infecciones frecuentes, sangrados, altos niveles de calcio, hiperviscosidad y

pérdida de peso. Se clasifican en:

* Gammapatia monoclonal de significado indeterminado (GMSI)
* Mieloma multiple Smoldering o asintoméatico (SMM)

e Mieloma multiple (MM) sintomatico

* Mieloma no secretor

* GMSI de cadenas ligeras

* Plasmocitoma solitario del hueso

* Plasmocitoma extramedular

* Plasmocitoma multiple o recurrente

El Mieloma Multiple Sintomatico es el mas comun, produce sintomas; su curacion es
dificil, pero se puede controlar con tratamiento quimioterapico e inmunomodulador, con lo que
se puede parar la produccion de células plasmaticas neoplésicas. Existen varios regimenes y
asociaciones combinando tabletas con farmacos intravenosos por ciclos que pueden durar 21 o

28 dias. En ocasiones se combina con radioterapia de forma localizada. En estos pacientes las

34



désis altas de quimioterapia seguida de un Trasplante de Médula Osea o Trasplante de Células
Progenitoras Hematopoyéticas Autologo (del mismo paciente), puede ayudar a controlar mejor la
enfermedad por mucho tiempo (Manual NCI 2014, Manual CTO Hematologia 2012, Protocolo

Hosp Federico Gomez, 2011).

1.4 TRATAMIENTOS DE LAS ENFERMEDADES HEMATOLOGICAS

Para que un tratamiento sea exitoso, se deben considerar los factores individuales, los
propios del tumor y los institucionales. Entre los individuales destaca la importancia de reducir el
tiempo que tarda una persona en buscar atencién médica, sintomas, edad, sexo, estado
inmunitario, estado psicoldgico, econdmico y su estado de salud general (Diaz-Rubio y Garcia-
Conde, 2000); en los del tumor, la localizacion, estadio (o nivel de diseminacion), grado de
diferenciacion histoldgica, su agresividad, alteraciones citogenéticas y la presencia de metastasis;
y entre los institucionales, la accesibilidad, capacitacion del personal para otorgar un diagndstico,
tratamiento y seguimiento adecuados, asi como de los estudios de gabinete, ademas de los

recursos propios del hospital (humanos, capacidad y recursos fisicos).

El cancer es tratado basicamente por tres métodos, la cirugia, la radioterapia y la
quimioterapia; claro que actualmente se puede mencionar otro tipo de terapias como: la
inmunoterapia, la hipertermia, fotodinamica, cirugia con laser, hormonal, terapia dirigida y el
Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyéticas. Estos tratamientos pueden incluso
combinarse, pero eso dependera de las circunstancias particulares de cada enfermedad asi como

de cada paciente.
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La cirugia (Cx) puede ser utilizada: para diagnosticar, cortando una pequefia muestra de
tejido (biopsia); para eliminar tejido que probablemente se convierta en cancer (preventiva o
profilactica); para averiguar la cantidad de células cancerigenas o hasta donde se han propagado
(estadificacion); si se encuentra en una parte del cuerpo y puede ser totalmente extirpado puede
Ilegar a ser curativa, si se puede quitar una parte del tumor se llama reductiva o bien puede
realizarse para disminuir molestias o dolor en cancer avanzado (paliativa); para facilitar otro tipo
de tratamientos (de apoyo) asi como también para restaurar la funcionalidad de un 6rgano o parte
del cuerpo o bien para mejorar la forma estética del paciente después de una cirugia mayor de

cancer (reconstructiva).

La radioterapia (RT) utiliza particulas de alta energia u ondas para destruir o dafar las
células cancerosas, se considera para tratamientos locales porque la radiacion se dirige a un area
especifica del cuerpo; se recurre a ella para curar, reducir el tamafio de tumor, asi como para
evitar que regrese (recurra) o bien para tratar los sintomas causados por el cancer avanzado;
normalmente se utilizan fotones (rayos X y rayos gamma) pero también puede ser radiacion con
otras particulas (electrones, protones, neutrones, iones de carbono, particulas alfa o particulas
beta). Puede ser aplicada de manera interna por ejemplo braquiterapia (directamente o cerca del
tumor o por una cavidad, es de mayor intensidad y menos tiempo) o externa (se coloca fuera del

cuerpo y abarca areas mas grandes, es de intensidad menor y mayor tiempo o sesiones).

Si bien la palabra quimioterapia (QT) se refiere al uso de cualquier medicamento (como

aspirina o penicilina) para tratar una enfermedad, es comun utilizarla cuando se habla de

medicamentos para tratar el cancer. La quimioterapia es el tratamiento de primera opcion para
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muchos tipos de cancer y casi siempre se usa como tratamiento sistémico, esto significa que a
diferencia de la cirugia o la radioterapia que se enfocan a un area especifica, en este caso los
medicamentos viajan a través de todo el cuerpo para llegar hasta las células del cancer. En la
actualidad hay mas de 100 medicamentos de quimioterapia, los cuales se usan ya sea solos o en
combinacion con otros medicamentos o tratamientos. Es utilizada para curar o controlar el cancer
disminuyendo los sintomas de etapas avanzadas (quimioterapia paliativa). Cuando la
quimioterapia se administra después de la cirugia o radiacién se le denomina adyuvante y cuando

es aplicada antes se conoce como neoadyuvante.

Existen otros tipos de terapias menos utilizados por sus resultados mixtos 0 minimos,
como son: la inmunoterapia, la hipertermia, fotodinamica y cirugia con laser. En la
inmunoterapia, se busca utilizar ciertas partes del sistema inmunolégico de una persona para
luchar contra el cancer; esto se hace ya sea estimulando al sistema inmune para trabajar mas
(como vacunas) o bien darle al individuo los componentes del sistema inmune, tales como las
proteinas; a algunos tipos de inmunoterapia también se les conoce como terapia biologica o
bioterapia. En la hipertermia se busca subir de manera controlada la temperatura del sujeto para
que sus células cancerigenas sean mas vulnerables a la quimioterapia y radioterapia. En la terapia
fotodinamica se utilizan medicamentos especiales Ilamados agentes fotosensibles junto con la luz
para eliminar las células cancerosas, llamada también fotorradiacion, fototerapia o
fotoquimioterapia. En la cirugia con laser, lo que se busca son cortes mas precisos a la vez que se
cauteriza (o coagula), asi como llegar a partes internas sin invadir demasiado al cuerpo. La
terapia hormonal se utiliza para ciertos tipos de células cancerigenas que utilizan las hormonas

para crecer, lo que se trata es de inhibir dichas hormonas para contrarrestar el proceso. La terapia
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dirigida utiliza medicamentos u otras sustancias para identificar con mayor precision y atacar las
células cancerosas, por lo general hace poco dafio a las células normales, se utilizan anticuerpos
monoclonales el mas representativo es Rituximab (Anti CD20), existen nuevos agentes que estan

en estudio.

En el caso de las enfermedades hematoldgicas las mas utilizadas son, la radioterapia, la
quimioterapia y el Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyéticas, que en un modo sencillo
de explicarlo es una transfusion de células madre sanas con lo que se busca reemplazar aquellas
que fueron destruidas, eventualmente estas se asentaran en la médula 6sea y comenzaran a crecer
y a producir células sanguineas sanas con el fin de curar una enfermedad (a este proceso se le

conoce como injerto).

El Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyéticas (TCPH), no es usado como
un tratamiento de primera linea, es decir no es de inicio, pero si como auxiliar en la
consolidacion de respuesta a tratamientos previos como quimioterapia y/o radiacion (National
Cancer Institute, 2014) ya que, de acuerdo con la Escuela Europea de Hematologia en 2012
(ESH, por sus siglas en inglés), las dosis altas de quimioterapia y radiacion, como las utilizadas
en este procedimiento, han demostrado mayor eficacia para eliminar las células de cancer en
comparacion con las dosis estandar de los esquemas de tratamiento de primera linea de cada
padecimiento y permiten que se reinicie el proceso de hematopoyesis normal (NCI 2014, Manual
CTO Hematologia 2012, Protocolo Hospital Federico Gomez, 2011, Guia de pacientes

hematoldgicos Uni2 2011).
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1.5 TRASPLANTE DE CELULAS PROGENITORAS HEMATOPOYETICAS (O
CELULAS MADRE)

1.5.1 ASPECTOS MEDICOS

La Sociedad Americana para el Cancer (ACS, por sus siglas en inglés) en el 2014,
establece que los Trasplantes de Células Progenitoras Hematopoyéticas (TCPH) son un
procedimiento médico utilizado cuando se dan casos donde las células madre enfermas o
dafadas pueden producir muy pocas células sanguineas, muy pocas células inmunoldgicas o
demasiadas células anormales, es decir, ayudan a restaurar las células madre de la sangre cuando

la medula 6sea ha sido destruida ya sea por la enfermedad, la quimioterapia o la radioterapia.

Segun la relacién que tiene el donador con el receptor, los trasplantes hematopoyéticos

pueden dividirse para su estudio en:

* Autotrasplante (trasplante autélogo): las células provienen del propio paciente durante
la fase de remision de la enfermedad. EI fundamento es dar dosis altas de quimioterapia
para tratar de erradicar la enfermedad que quedo pero como consecuencia es
profundamente mielotdxica, por lo que se restaura la hematopoyesis normal mediante la
infusion de Células Progenitoras Hematopoyéticas ya que de otra forma seria fatal para el
paciente. Ventajas: es menos frecuente que haya algun rechazo o infecciones.
Desventajas: hay la posibilidad de haber recolectado células cancerosas junto con las
sanas, ademas de que el sistema inmunoldgico permanecera igual a como era antes del

injerto, pudiendo volver a desarrollar cancer. Este tipo se usa principalmente en linfomay
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mieloma multiple, pero en ocasiones se recomienda en: cancer de testiculo,
neuroblastoma y algunos tipos de cancer infantil.

* Alotrasplante (trasplante alogenico): las células son extraidas de un donador compatible,
ya sea relacionado (emparentado) con el paciente o no relacionado, aunque en el segundo
caso Se corren mas riesgos. En este caso se requiere reemplazar la célula madre enferma
por una nueva sana de un donante. Ventajas: las células del donante no contienen células
cancerosas y se puede llegar a solicitar una segunda donacion. Desventajas: las células
nuevas podrian no injertarse o morir, o bien que el sistema inmunolégico donado no solo
ataque a las células cancerigenas sino también a las sanas del receptor (enfermedad
injerto contra huésped). Se usa mas comunmente para el tratamiento de leucemias,
linfomas o mieloma mdaltiple muy agresivos, sindromes mielodisplasicos y otros tipos de
trastornos de la médula 6sea como la anemia aplasica.

* Isotrasplante (trasplante singénico): las células proceden de un hermano(a) gemelo(a) o
trillizo (a) idéntico. Ventajas: no se presenta la enfermedad de injerto contra huésped y no
hay células cancerigenas. Desventajas: al ser tan parecido el sistema inmunologico del
donador no se presenta el efecto injerto contra cancer, es decir el nuevo sistema no va a
encontrar y eliminar de mejor manera células cancerosas que se pudieran presentar mas

adelante (American Cancer Society, 2014).

Segun la fuente de las células madre, este proceso puede llamarse “Trasplante de Médula
Osea”, “Trasplante de Células Progenitoras de Sangre Periférica”, o “Trasplante de Sangre de
Corddn Umbilical”, pero en conjunto se denominaran como “Trasplantes de Células Progenitoras

Hematopoyéticas”.
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Medula 6sea: Fue la primera fuente de células madre. Son extraidas directamente del
centro (de la médula) de los huesos de las pelvis (cadera) bajo anestesia general, en un
quiréfano. Actualmente este procedimiento es menos frecuente.

Sangre periférica: Las células son tomadas del torrente sanguineo, para ello se
administra un medicamento conocido como Factor Estimulante de Colonias de
Granulocitos (FEC-G) que provoca que las células madre se produzcan con mayor
rapidez y salgan al torrente sanguineo, donde son recolectadas mediante una maquina de
aféresis (recoleccion de plaquetas), que recolectara selectivamente éstas células en una
bolsa, regresando el resto de la sangre al donante; para conectarse a la maquina pueden
ser por accesos venosos periféricos, pero si son dificiles de acceder se realiza por un
catéter venoso central. Este proceso se logra por lo general en una o dos sesiones, pero se
puede repetir hasta obtener el numero de células necesarias para un TCPH, que es de 2.0
X 10° CD34+/Kg-p en autélogo 6 4.0 X 10° CD34+/Kg-p en alogénico. Este proceso se
puede repetir hasta cinco veces para obtener el nimero de células necesarias para un
TCPH.

Sangre de cordon umbilical: Indicado para nifios o personas con menos de treinta kilos
que no tienen donador debido a que en la sangre de los recién nacidos se encuentra una
gran cantidad de células madre; después del nacimiento de un bebé, se recolecta la sangre
que queda en la placenta y el cordon umbilical. EI nimero de cordones necesarios
depende del peso del paciente que recibira las células, pero es mas recomendado en nifios

que en adultos (ACS, 2012).
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1.5.2. PROCESO

El proceso para que el TCHP se realice, es similar independientemente del tipo que sea

(autdlogo, alogenico o singénico). Para llevarlo a cabo, de manera general, se conforma de siete

etapas, cuatro de ellas se realizan de manera ambulatoria (evaluacion, preparacion, cosechay

seguimiento), y para las otras tres se requiere de hospitalizacion en estricto aislamiento

(acondicionamiento, infusion de células madre y recuperacion hematoldgica), por lo que en estas

ultimas, solo el personal de salud tiene acceso a la habitacion y el contacto con los familiares

sera a través de la ventana sellada de la habitacion y un intercomunicador o teléfono que

comunica el interior con el exterior de la misma.

ETAPA

Evaluacion

Preparacién

Cosecha

Acondicionamiento

Infusidon de células
madre
hematopoyéticas

Recuperacién

Seguimiento

ACTIVIDADES

*El paciente y donador (en caso de que exista) son evaluados por diversos
especialistas  (hematdlogo, cardidlogo, nutridlogo, odontdlogo,
infectélogo, psiquiatra y psicélogo) con el fin de determinar su elegibilidad
para un trasplante.

eTanto al paciente como al donador se le realizaran estudios de
laboratorio e imagen para valorar su estado general de salud.

eSe realizan los procedimientos indicados por cada especialista para
optimizar las condiciones del paciente.

*Se toma la decisidon sobre el trasplante en conjunto con el paciente.

Se aplican FEC-G y de acuerdo al caso quimioterapia ciclofosfamida para
estimular la produccidn y salida de células madre hematopoyéticas.

*Se coloca el catéter para la cosecha.

*Se realiza el proceso de recoleccién de células madre

Se hospitaliza al paciente en aislamiento estricto.

eSe aplican altas dosis de quimioterpia y/o radioterapia de acuerdo con el
protocolo indicado para la patologia del paciente

Es el procedimiento propio de trasplante.

eSe realiza la infusiéon de células madre hematopoyéticas mediante una
transfusion.

Comienza al dia siguiente de la infusidn.

ePeriodo en el que las células madre infundidas llegan a la médula ésea y
comienzan a multiplicarse. Suele tardar de dos a seis semanas,
dependiendo de la fuente de CPH.

eTras el alta, el paciente debe acudir con estudios de seguimiento
semanalmente y progresivamente se ird ampliando el intervalo de tiempo
entre cada cita de revisién hasta llegar a un afio y de ahi cada afo.

Tabla 6. Etapas en el proceso de TCHP
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Es importante mencionar que para que un paciente sea considerado candidato apto para
TCPH, éste debe de encontrarse en dptimas condiciones fisicas, es decir, con la enfermedad
completamente controlada, asi como también, ser aprobado en todas sus evaluaciones por un
grupo multidisciplinario y estudios de laboratorio (entre ellas, analisis de su funcion pulmonar,

renal, hepatica y cardiaca). Por otro lado una limitante cuando son candidatos de TCPH

alogénico es que solo una cuarta parte de las personas tienen un donante relacionado idéntico, lo

que disminuye esta opcion de tratamiento, en este mismo tipo de trasplante también se debe
estudiar al donante, con analisis de virologia para descartar cualquier transmision activa como

hepatitis 0 VIH.

1.5.3. EFECTOS SECUNDARIOS.

ElI TCPH es un tratamiento médico eficaz para el manejo de varias patologias, ofreciendo en

algunos casos la posibilidad de cura, sin embargo en las diferentes etapas del procedimiento se

pueden producir efectos secundarios, algunos de ellos graves (ESH, 2008).

* En laetapa de acondicionamiento antes del trasplante se pueden presentar: nauseas,
vomitos, mucositis (inflamacion o llagas en la boca), diarrea, ocasionalmente
insuficiencia cardiaca congestiva, cataratas (nubosidad en el cristalino del ojo lo cual
causa pérdida de vision), perdida de formacion de células sanguineas, retraso del
crecimiento, oclusion (blogueo) de las venas del higado, caida del cabello, neumonitis

(neumonia), infertilidad o menopausia prematura (LLS, 2013).
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* A corto plazo después del trasplante: mucositis (inflamacién o llagas en la mucosa de la
boca o a lo largo de los intestinos), nduseas y vomitos, infecciones, hemorragias,
neumonitis intersticial y otros problemas pulmonares, enfermedad injerto contra huésped,
enfermedad veno-oclusiva hepatica, fracaso del injerto y pueden tener transfusiones
sanguineas frecuentes. (ACS, 2014).

* Alargo plazo después del trasplante: dafio de 6rganos (higado, rifiones, pulmones,
corazén, huesos y articulaciones), recaida (el cancer regresa), canceres secundarios
(nuevos), crecimiento anormal de los tejidos linfaticos (posible linfoma), infertilidad,
cambios hormonales (como en la glandula tiroides y en la pituitaria), cataratas (nubosidad
en el cristalino del ojo lo cual causa pérdida de vision) asi como retraso del crecimiento

en los nifios (ACS, 2014).

La enfermedad injerto contra huésped (EICH), puede ocurrir en el trasplante aldgenico,
cuando las células del sistema inmunologico (linfocitos) del injerto (tejido del donante) ven al
cuerpo del receptor como un cuerpo extrafio (recuerde: el sistema inmunolégico del receptor ha
sido en su mayor parte destruido por el tratamiento de acondicionamiento y no puede
contratacar, las nuevas células madre forman la mayor parte del sistema inmunolégico después
del trasplante). Las células inmunoldgicas del donante pueden atacar ciertos 6rganos, con mas
frecuencia a la piel, el tracto gastrointestinal y el higado. Esto puede cambiar la forma en que
funcionan los 6rganos y aumentar el riesgo de infeccion. Las reacciones por esta enfermedad son
muy comunes Yy pueden variar, desde ser leves hasta presentar un peligro de muerte. EI EICH se
clasifica en agudo o cronico, segun el tiempo de en que se presenta, antes de los 100 dias después

del trasplante sera agudo y posterior a este periédo cronico (ACS, 2014).
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La enfermedad veno-oclusiva hepatica, actualmente conocida como Sindrome de
Obstruccion Sinusoidal (SOS), es una complicacion grave en la que las venas y los vasos
sanguineos diminutos dentro del higado se obstruyen. Esta enfermedad puede ocurrir en personas
que recibieron trasplante alogénico y particularmente quienes recibieron los medicamentos

busulfan o melfalan como parte del acondicionamiento (ACS, 2014).

El fracaso del injerto ocurre cuando el cuerpo no acepta las nuevas células madre, no se
asientan en la medula 6sea ni se multiplican como deberian hacerlo. El fracaso del injerto es mas
comun cuando el paciente y el donante no son del todo compatibles y cuando los pacientes
reciben células madre a las que se les han extraido las células-T. Esto también puede ocurrir en
pacientes que tienen un nimero bajo de células madre por kilo de peso del receptor. Este fracaso
conlleva que no haya hematopoyesis, al no haber células sanguineas, se presentan infecciones
graves 0 hemorragias. Se sospecha en pacientes cuyos recuentos no aumentan en las tres o cuatro
semanas después de un trasplante de médula désea (o de sangre periférica), o bien dentro de siete

semanas de un trasplante de sangre del cordon umbilical (ACS, 2014).

1.5.4. COSTOS

El TCPH aunque no es una cirugia, como lo son los trasplantes de 6rganos solidos, por la
mayor complejidad y riesgo que conlleva en cuanto a complicaciones, el costo es mayor si los
comparasemos, podria ser incluso el doble que el de un trasplante renal y similar al trasplante

cardiaco. De igual forma puede parecer mayor que el de una quimioterapia sola, pero no, si
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considerasemos que el riesgo de recaida es cinco veces mayor con quimioterapia que con el

TCPH alogénico.

A pesar de que el TCPH es una opcion de tratamiento necesario en enfermedades
hematoldgicas agresivas, en los paises en desarrollo como el nuestro, la accesibilidad al mismo
se encuentra con frecuencia limitado por factores socioecondmicos, es decir, no solo por el costo
del procedimiento en si, sino también por la disponibilidad de equipo o Instituciones donde se

pueda realizar y contar con personal capacitado en el area.

Es complicado poder hacer un analisis de costos exacto en un TCPH, pues lo que hay que
considerar no son solo gastos del procedimiento en si, sino todos los gastos previos
(histocompatibilidad, laboratorios, valoraciones por especialistas, tratamientos, catéter, cosechas,
criopreservacion, evaluaciones del donante), durante la hospitalizacion (infusion de CPH,
acondicionamiento, profilaxis de EICH, infeccidn, probables complicaciones pudiendo necesitar
incluso una Unidad de Cuidados Intensivos) y posteriores a la hospitalizacion (medicamentos
inmunosupresores, antibioticos y laboratorios frecuentes, medidas de aislamiento del paciente,
transporte, cuidados alimenticios, procedimientos como AMO con quimerismo, en caso de
complicaciones nuevamente hospitalizacion), ademas de que durante todo este proceso los
pacientes o sus cuidadores pueden perder su fuente de ingreso econémico. Tampoco esta bien
definido cuanto tiempo después del procedimiento del trasplante los costos deben ser atribuidos
al TCPH mas que a un seguimiento; o bien como hacer la comparacion con los pacientes no
trasplantados con los cuales generalmente no se toma en cuenta el alto costo que puede significar

solo el tratamiento paliativo, las hospitalizaciones frecuentes y transfusiones.
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Algunos de los incentivos para proponer el trasplante son:

Es una opcidn de poder curar la enfermedad o mejor control de la enfermedad de acuerdo
a la patologia base.

Ausencia de otras opciones terapéuticas que muestren una mejor respuesta ya sea en la
sobrevida global, supervivencia libre de enfermedad o supervivencia libre de progresion,
e incluso que otorguen una mejor calidad de vida.

Ausencia de opciones mas economicas para tratar el cancer refractario o resistente, en
especial en leucemias mieloides cronicas, donde no se puede acceder a inhibidores de
tirosin kinasa de segunda generacion.

Aspectos éticos que obligan al médico a hacer todo lo que esté en su poder para ayudar a

su paciente.

Pero por otro lado el TCPH se enfrenta a varios problemas:

Escepticismo en cuanto a los beneficios de una nueva técnica y las potenciales
complicaciones, incluso fatales que se pueden presentar.

Alto costo, contar con un centro de trasplante de CPH, que por lo general estard en un
hospital de tercer nivel de salud. En Ameérica latina se tienen pocos centros por pais e
incluso algunos paises no cuentan con el mismo, por lo que los pacientes se ven
obligados a migrar tomando en cuenta todo lo que inplica econdmica y personalmente.
En México, los hospitales especializados se concentran principalmente en el Distrito

Federal, Monterrey y Puebla; dentro de los que se encuentran: Centro Médico del Norte
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(Monterrey), Centro Médico “La Raza” IMSS (D.F.), Hospital Angeles-Lomas (D.F.),
Hospital San José (Monterrey), Instituto Nacional de Cancerologia (D.F.), Hospital
Universitario de Monterrey (Monterrey), Centro de Hematologia y Medicina Interna
(Puebla), Centro Médico Nacional “Siglo XXI” IMSS (D.F.), Centro Médico “M. Avila
Camacho” (Puebla), Centro Médico de Occidente (Guadalajara), Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y Nutricion “Dr. Salvador Zubiran (D.F.), Hospital 20 de Noviembre
del ISSSTE (D.F.), Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (D.F.), Instituto
Nacional de Pediatria (D.F.) y en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton
(Queretaro), Hospital de PEMEX (D.F.), Instituto de Servicios de Salud de
Aguascalientes (Aguascalientes), Hospital General Naval de Alta Especialidad (D.F.),
Hospital para el nifio Poblano (Puebla) y el Hospital Médico Militar (D.F.)

En el caso de TCPH alogenico, el 75% de los pacientes podrian no encontrar un donante
HLA relacionado, ni tampoco podran acceder a una busqueda intercnacional, pues tiene
un costo muy elevado.

Prioridades de salud, existe un problema, los cuidados de primer nivel y los de tercer
nivel de atencion compiten por el mismo presupuesto y el costo de un solo trasplante

excede los gastos anuales de una clinica de primer nivel de atencion.

El costo aproximado de un TCPH en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) es de

400 000 pesos en un TCPH Autologo y de 700 000 a 1 000 000 de pesos en un TCPH Alogénico,

eso si no se complica; los pacientes de escasos recursos (que por desgracia son la mayoria) hacen

uso del apoyo del Seguro Popular para poder tener acceso al procedimiento, de otra forma no

accederian a él. En un estudio realizado por el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
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Nutricion Salvador Zubiran (INCMNSZ), muestran que en el 2012 el costo promedio de un
TCPH alogeénico era de $405,410 M.N. (31,000 USD), mientras que en un aut6logo fue $155,115
M.N. (12,000 USD), para realizar los calculos, consideraron rubros como quimioterapia de
acondicionamiento-movilizacién (para alogénico), acondicionamiento movilizacion-FEC
postrasplante (para autélogo), hospitalizacion, estudios de laboratorio e imagenologia, asi como
medicamentos, insumos y banco de sangre (Hospital Federico Gomez 2011, ACS 2014, Rev.

Hemat. 2013).

1.5.5. ESTADISTICAS DEL TCHP

Debido a que el TCPH ha demostrado su eficacia en diversas enfermedades, sobre todo
hemato-oncoldgicas, en los ultimos afios ha aumentado la frecuencia de su uso, de acuerdo al
Grupo Europeo de Trasplante de Médula Osea (EBTM por sus siglas en inglés) se han duplicado
en los ultimos 10 afios, tan solo en el 2012 en Europa se realizaron un total de 33,678 trasplantes
en pacientes por primera vez, siendo 14.165 alogenicos (42%) y 19,513 autdlogos (58%) (ESH,
2014). Dentro de los alogénicos, los méas frecuentes se realizaron en leucemias, seguido por no
malignos y en los aut6logos fueron tumores sélidos, Linfoma No Hodgkin, Linfoma Hodgkin y

trastornos de células plasmaticas (Mieloma mdltiple).

Por otro lado, en Estados Unidos, el Centro Internacional para el Estudio de la Sangre y
Trasplante de Médula (CIBMTR, por sus siglas en inglés) menciona que en ese pais desde el afio
2000 el incremento ha sido gradual aproximadamente de un 30% por afio, ya en el 2010 se

Ilevaron a cabo méas de 17,000 TCPH (CIBMTR, 2014).
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En el caso de México no se cuenta con un Registro Nacional del nimero de trasplantes
realizados, pues en el Centro Nacional de Trasplantes (2013), solo se tienen datos de aquellos
que se refieren a drganos solidos ya que el protocolo y registro de los trasplantes es diferente. Por
su parte dicho Centro es el enlace entre los pacientes que requieren un érgano y aquellas
personas que seran donadores voluntarios, pues en el caso de los trasplantes de 6rganos solidos la
mayoria seran de cadaveres; lo que no sucede con los trasplantes de tejidos, pues en estos (que es
el caso de TCPH y piel), por el contrario, se requiere que el donador este vivo e incluso el mismo
paciente se puede convertir en autodonador. Por otro lado al no haber un Registro Nacional,
tampoco se refleja una cifra a nivel Internacional, pues de los hospitales que realizan el

procedimiento en México, solo unos cuantos estan registrados y envian datos al CIBMTR.

Segun los registros del Departamento de Archivo Clinico y Bioestadistica del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCan), entre los afios 2008 y 2014 se llevaron a cabo 277
trasplantes; durante los dos ultimos afios se tiene un promedio de 44 trasplantes anuales, siendo
mas comunes los autologos. Segun la Secretaria de Hacienda Publica Federal del 2013, el INCan
realizd en el 2013, 49 trasplantes (31 Autdlogos y 18 Alogénicos) y en los registros de la Unidad
de Trasplante de Médula Osea del INCan reportan que en el 2014 se realizaron un total de 41
trasplantes (27 Autologos y 14 Alogeénicos), decreciendo sus labores en el segundo semestre del
afio, pues con las remodelaciones que se realizaron en el Instituto, las condiciones no fueron las
adecuadas para que se continuara con el mismo ritmo de procedimientos, dados los
requerimientos especiales de este tipo de pacientes. Se espera que para el afio 2015, con la

habilitacion del nuevo espacio, en breve se duplique la cantidad de TCPH.
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Afo

2014
2013
2012
2011
2010
2009

Trasplante
Autdlogo
27
31
23
20
37
38

Trasplante
Alogénico
14
17
8
10
14
10

Total

41
48
31
30
51
48

Tabla 7. TCPH realizados en el INCan.

Grafico 4. Tipos de TCPH realizados en el INCan.
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CAPITULO 2
ASPECTOS PSICOLOGICOS Y CALIDAD DE VIDA DEL
PACIENTE HEMATO-ONCOLOGICO.

El cancer y sus tratamientos representan para los pacientes eventos estresantes, los cuales
pueden generar repercusiones psicologicas (Nezu, 2001). Los autores Lazarus y Folkman (1991)
mencionan que frente a situaciones como estas las personas plantean diferentes estilos de
afrontamiento, definidos como aquéllos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que

son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo (Galindo, 2014).

Moorey, Frampton y Greer (2003) y Watson et al. (1988) plantearon un modelo de
adaptacion que esta centrado en el significado personal que tiene el cancer para cada individuo y
las estrategias de afrontamiento que se ponen en marcha para lograr dicha adaptacion, para lo
que consideran tres aspectos: (a) la percepcion del diagnostico, (b) la sensacion de control sobre
la situacion y (c) la vision acerca del prondstico. Los tipos de ajuste y la respuesta emocional que
tiene el individuo frente a su estado de salud dependen de la evaluacion que el sujeto hace de la
enfermedad. Los pacientes oncoldgicos presentan de una manera constante en las distintas etapas
que viven sintomatologia ansiosa y depresiva, la cual varia en intensidad pero trae consigo una

afectacion en su salud mental (Galindo, 2014).

Dado que el saberse con cancer conlleva grados variables de impacto y sufrimiento

emocional, practicamente todos los pacientes experimentan algun grado de distrés psicosocial
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asociado con el diagnostico y tratamiento de la enfermedad en cualquiera de sus estadios. Por
desgracia al ser limitado su reconocimiento por los médicos y enfermeras, ya sea por la carencia
de habilidades de comunicacion, la falta de motivacion para explorar sintomas emocionales o
bien el poco tiempo disponible para la atencion de los pacientes, solo el 10% de estos Gltimos

reciben apoyo psicolégico (Almanza-Mufioz, Juarez y Pérez, 2008).

En el caso de los pacientes con enfermedades hemato-oncoldgicas, los avances que se han
dado en nuestros dias, ofrecen una mayor esperanza de vida, claro, considerando el tipo de
enfermedad y sus criterios prondsticos, pero estos padecimientos contintan caracterizandose por
la imprevisibilidad de su evolucién y la incertidumbre del desenlace. Esta situacion tiene una
fuerte implicacion psicoldgica, tanto en el paciente como en la familia, allegados y profesionales
de la salud; apareciendo una percepcion de amenaza, miedo intenso, sentimientos de
desesperanza e indefension en distintas intensidades, con lo que se desencadenan una serie de
procesos de adaptacion. Para entender como se afrontaran todos estos cambios hay que tomar en
cuenta no solo los factores psicoldgicos sino también los médicos, sociales, culturales y
espirituales. EI mayor o menor impacto psicoldgico se producira en funcién del resultado del

balance entre amenazas y recursos percibidos (Die, T. 2003).

Por su parte, en los pacientes que se someteran a un Trasplante de Células Progenitoras
Hematopoyéticas, hay una esperanza real ante el tratamiento ya que ofrece posibilidades de
curacion asi como capacidad de disminuir el riesgo de recaida y prolongar la supervivencia; sin
embargo esta técnica aun esta asociada a un riesgo sustancial de morbilidad y mortalidad, una

lenta convalecencia, efectos secundarios (como: dermatitis, complicaciones gastrointestinales,
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problemas respiratorios y cardiacos, infertilidad, etc.) y aislamiento social, lo que conduce a una
morbilidad psicosocial significativamente elevada (particularmente trastornos adaptativos) (Die,

T. 2003; Fritzsche, Struss, Stein, & Spahn, 2003; ESH 2014).

Algunos de los factores estresantes dependeran del tipo de trasplante de que se trate; por
ejemplo en el caso de los trasplantes alogénicos, la busqueda de donador compatible (valorado
por los pacientes como un proceso dificil, largo y costoso) es caracterizado por el miedo y la
incertidumbre ante el posible resultado, ya sea positivo o negativo; por otro lado en el trasplante
autologo, la obtencion de células madre puede convertirse en un proceso complejo debido a
efectos secundarios de tratamientos previos en la medula 6sea, como puede ser una produccién
lenta o deficiente de células madre, lo que en algunos casos obliga a realizar varios

procedimientos de cosecha (ESH, 2008).

Por todo lo anterior, antes de someterse a un TCPH es importante que se realice una
evaluacion concienzuda tanto médica, como social, familiar, econémica y por supuesto
psicoldgica, para identificar el estado fisico, cognitivo y emocional del paciente, buscando que al
momento de la toma de su decision sea lo mas objetiva posible, de tal forma que considere de
igual manera los riesgos y los beneficios. (Ascencio, 2011; ESH, 2014). En nuestro pais, dentro
de lo concerniente a la necesidad de la evaluacion psicologica ante un TCPH, la Norma Oficial
Mexicana de Emergencia NOM-EM-003-SSA-1994 para la disposicion de érganos y tejidos de
seres humanos con fines terapéuticos, sefiala que los establecimientos de salud deberan tener

entre el equipo médico encargado de trasplantes a un psicologo o psiquiatra.
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En la Tabla siguiente se muestran los instrumentos psicolégicos que han sido utilizados

en diversos estudios para la valoracion de los pacientes candidatos a TCPH; cada uno ellos con

objetivos especificos, sin embargo, la mayoria no han sido adaptados y/o validados en poblacién

oncologica mexicana.

Variable

Calidad de vida

Funcionalidad

Ansiedad

Depresion
Distrés
Estrés postraumatico

Estado de animo
Sintomatologia psicoléogica

Adhesion
Calidad del sueiio

Alteraciones de suefio
Evaluacion especializada

Instrumento
European Organization for Research
and Treatment of Cancer — Quality
of Life Questionnaire (EORTC QLQ-
C30)
Short Form Health Survey (SF-12)

Functional Assessment of Cancer
Therapy (FACT-Anemia)

Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)

Beck Depression Inventory (BDI)
Distress Thermometer (DT)

Patient Health Questionnaire — Post
Traumatic Stress Disorder (PHQ-
PTSD).

Profile of Mood States (POMS)

The Efficient Brief Symptom
Inventory (BSI)

Carnet de adherencia

Autorreportes

Diario de suefio
Transplant Evaluation Rating Scale

Estudio utilizado por
Jarden, Baadsgaard, Hovgaard,
Boesen, & Adamsen, (2009)
Jarden, Hovgard, Boesen, Quist, &
Adamsen, (2007)

Sherman et al., (2004)
Jarden et al. (2009)
Jarden et a. (2007)

Lee et al. (2005)
Diez-Campelo et al. (2004)
Jarden et al. (2009)

Trask et al. (2002)

Jarden et al. (2007)

Lee et al. (2005)

Grulke, Bailer, Kachele, & Bunjes
(2005)

Sherman et al. (2004)

Lee et al. (2005)

Trask et al. (2002)

Lee et al. (2005)

Lee et al. (2005)

Grulke et al. (2005)
Sherman et al. (2004)

Jarden et al. (2009)

Jarden et al. (2009)

Rischer, Scherwath, Zander, Koch, &
Schulz-Kindermann (2009)

Rischer et al. (2009)

Hoodin & Kalbfleisch (2003)

Tabla 8. Instrumentos de evaluacidn utilizados en pacientes candidatos a trasplante de médula dsea.

Como ya se menciond, el paciente que se someterd a un TCPH atraviesa por un proceso

médico, durante el cual tanto €l como sus familiares irdn manifestando de manera paralela

diversos estados psicologicos, esperados en cada etapa del mismo. Las evaluaciones
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psicosociales pretrasplante deberian incluir areas como: la comprension del enfermo sobre su
condicion médica y del proceso del TCPH, expectativas del tratamiento, fantasias acerca de la
donacion de la médula, historia psiquiatrica, calidad de los sistemas de apoyo, historia de
afrontamiento durante el curso de la enfermedad, examen del estado mental, propension a
desarrollar ansiedad anticipatoria y los cambios que sufrira su vida para someterse al trasplante,
todo esto para conocer el grado de ajuste emocional y prever en cierta medida sus necesidades
psicosociales, de tal forma que con esta informacion, se pueda implementar una intervencion que
pueda preparar al paciente para que sobrelleve de una manera mas eficaz su TCPH (Die, T.

2003).

Una vez iniciado el proceso de trasplante, se ha observado que la sintomatologia
psicoldgica, principalmente de ansiedad, distrés y depresion se presenta con mayor intensidad el
dia de la hospitalizacion y previo a la infusion de las células madre. Una semana después puede
observarse una disminucion tanto en ansiedad como depresion (Fife et al., 2000). Sin embargo,
en algunos casos se mantiene y los pacientes llegan a integrar criterios diagnostico para

trastornos mentales, siendo el mas frecuente el trastorno adaptativo (Fritzsche et al., 2003).

En el caso de los pacientes considerados como precandidatos a TCPH, también hay que
tomar en cuenta que ya vienen de un largo proceso de constantes ingresos hospitalarios y
tratamientos invasivos, por ejemplo, cuando un paciente es ingresado por primera vez, llega a
tener una estancia hospitalaria hasta de tres meses, contemplando el periodo de evaluaciones
médicas que llevaran al diagnostico, la primera quimioterapia y el periodo de observacion (por

los efectos secundarios y las posibles complicaciones que los tratamientos pueden tener), con lo
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que se llegan a presentar trastornos adaptativos que repercutiran tanto en su estado fisico como

emocional.

En estos casos debido a los efectos secundarios, demandas médicas, conductuales,
emocionales y sociales tanto en los pacientes como en sus familiares, frecuentemente se
encuentra sintomatologia de distrés, ansiedad y depresion (Fritzsche et al., 2003; ESH, 2014). De
acuerdo con Trask et al. (2002), al momento de la evaluacion pre-trasplante, el 51% de los

candidatos reporto distrés, 50% ansiedad y un 20% depresion.

2.1 AFRONTAMIENTO

Ante una situacion de enfermedad como el cancer, las personas se enfrentan a cambios en
diversas areas, como por ejemplo, en la organizacion en sus actividades, ya que ahora deberan
asistir al médico para su atencion y tratamiento constantes, muchas veces por su condicion de
salud no podran realizarlas o dejaran de trabajar; en las relaciones interpersonales, sobre todo
con gente cercana y significativa; en su nivel de independencia, ya que a veces se veran en la
necesidad de pedir ayuda; en su situacion econdémica, que se vera alterada con todos los gastos
que se generen; entre muchas otras. Con todos estos cambios y exigencias del medio el
afrontamiento toma un papel importante como mediador de adaptacion entre el paciente y los
eventos estresantes y desbordantes que esta viviendo, para lograr cierta estabilidad emocional y
animica; en este caso la adaptacion entendida como un proceso, refiriéndose a la regulacion
psicoldgica de los recursos que tienen las personas para adecuarse a la enfermedad y como se

van desarrollando a lo largo del tiempo. Un afrontamiento eficaz sera aquel que permita al
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individuo tolerar, minimizar, aceptar una situacion adversa o incluso ignorar aquello que no

puede dominar.

Cada situacion traumatica a que un individuo se enfrenta, va reduciendo sus reservas de
afrontamiento, lo que lo hace mas vulnerable; este fendmeno se puede observar en los pacientes
con cancer, pues su proceso de tratamiento es largo y en el transcurso del mismo se enfrentan a
varios altibajos (mejoras, recaidas, espera de resultados en estudios, etc.). Segin Frumin y
Greenberg (2005) los pacientes pueden inicialmente rechazar la enfermedad, no creer en el

diagnostico o minimizar su gravedad (Galindo, 2011).

Wade y Travis (2003), mencionan que en el afrontamiento, algunas personas actan de
manera tal que les ayuda a sobrevivir el estrés por el que estan atravesando, pero otras afrontan
sus problemas de forma que no solo resisten la problematica sino que aprendiendo de sus
experiencias pasadas progresan. Cada persona cuenta con herramientas de afrontamiento
diferentes, las cuales dependeran de sus recursos personales, es decir que a mayores recursos,
menores sintomas. Para Zeidner y Hammer (1992), estos recursos comprenden tanto las variables
personales como sociales, los cuales permiten que las personas manejen las situaciones
estresantes de manera mas eficiente, incluyendo las areas: cognitiva, emocional, espiritual, fisica

y social.

Las estrategias de afrontamiento, podrian verse como comportamientos esperados ante

situaciones adversas que van mas de la mano de un estereotipo cultural. En 1966 Lazarus hace

referencia al afrontamiento, como “el conjunto de estrategias para tratar con una amenaza, las
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cuales seran resultado de una serie de valoraciones sobre el suceso que se haya presentado”; para
1991 Lazarus junto con Folkman lo definen como *“aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas, externas
y/o internas, que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”,
es decir que el individuo en determinados momentos debe contar principalmente con estrategias
defensivas y en otros con estrategias que sirvan para solucionar el problema, todo ello a medida

que va cambiando su relacién con el entorno.

Para tratar de explicar las diferencias en que responden las personas, Lazarus y Folkman
(1986) en su teoria del afrontamiento, hablan de dos términos: estilos de afrontamiento (serie de
predisposiciones personales para hacer frente a las situaciones) y estrategias de afrontamiento
(procesos concretos que se utilizan en cada contexto, seran cambiantes de acuerdo a las

condiciones desencadenantes), teniendo estas Gltimas, dos funciones principales:

a) El afrontamiento pasivo o centrado en la regulacion de las emociones, es la
modificacion del modo en que la persona valora o interpreta una situacion, se utiliza para
regular la respuesta emocional, incluyen estrategias de tipo cognitivo tendientes a
aminorar el malestar emocional y son utilizados cuando la persona considera que no
puede hacer nada para modificar las condiciones amenazantes. En este tipo estan por
ejemplo, distanciamiento, minimizacion, autocontrol, aceptacion de responsabilidad,
escape-evitacion, evitacion cognitiva, atencion selectiva, reevaluacion cognitiva,

negacion, distorsion de la realidad y busqueda de apoyo social.
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b) El afrontamiento activo o centrado en la resolucion de problemas, comprende
actividades dirigidas a modificar, evitar o minimizar el impacto estresante o bien para
alterar el problema, busca estrategias de solucion de problemas (define el problema,
genera alternativas, las evalua en términos de costo-beneficio y las pone en practica), lo
que puede dar un mayor sentido de autoeficacia y control personal. En este tipo podemos

encontrar la confrontacion y la planificacion.

En relacién a los pacientes con cancer, en 1989 Morey y Greer, proponen un modelo de
funcionamiento de este tipo de enfermos llamado “estrategias de supervivencia”, considerado
como “la capacidad de adaptacion, la respuesta emocional y los estilos de afrontamiento que
ponen en marcha los pacientes oncologicos a la hora de conocer su diagndstico o el estado de su
enfermedad”; en dicho esquema se contempla, la vision de la enfermedad, el control que ejerce

sobre ella y la vision del pronostico.

Ya en 1998, Watson y Greer dicen que el afrontamiento se refiere a las respuestas cognitivas
y conductuales de los pacientes ante el cancer, comprendiendo la valoracion (significado que el
sujeto da al cancer) y las reacciones subsecuentes (lo que el individuo piensa y hace para reducir
la amenaza que supone la enfermedad). Mencionan que con el tipo de respuesta, “pasivas” se
obtendra un peor ajuste (fatalismo-aceptacion estoica, preocupacion ansiosa y desamparo-
desesperanza) que con las “activas” (espiritu de lucha y evitacion-negacion) y las caracteriza
como indica la tabla 9. El afrontamiento se entiende como un proceso mas que como un rasgo,

por el continuo cambio ante demandas, contextos y adversidades (Galindo, 2011).
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. Fatalismo, ‘s L. s es
Tipo de Aceptacic'){\ Preocupacion Desamparo / Espiritu de Evitacién /
afrontamiento . ansiosa Desesperanza Lucha Negacion
Estoica
-na Gran amenaza
Vision de . L No hay
. s Ligera amenaza Gran amenaza o pérdida Reto
diagnéstico . amenaza
afectiva
.. Incertidumbre sobre L
Percepcion de . . Ausente por Cuestién no
Ausente si puede ejercer el Presente
Control completo planteada
control.
. Se aceptara con .
Vision del . 2 Incertidumbre . . .
e dignidad lo que Pesimista Optimista Optimista
Pronéstico respecto al futuro.
sea.
Busqueda compulsiva Busqueda
de seguridad (busqueda Rendiciodn, moderada de
Aceptacion excesiva de informacion ausencia de informacion,
. asiva, ausencia uso de medicinas estrategias apel activo
Estrategias de P ) Y . o irates pap S
] de estrategias alternativas), rumiacién dirigidas al enla Minimizacion
afrontamiento A . - .
dirigidas al y excesiva atencion a problema, recuperacion,
problema. los sintomas fisicos expresion intentos por
dirigidos a detectar la emocional. seguir con la
recaida. vida habitual
Positivo,
Tono . e .
. Sereno Ansiedad Depresion ligera Sereno
emocional .
ansiedad

Tabla 9. Modelo de Moorey y Greer. Tipos de ajuste a la enfermedad.

Backer y colaboradores (2000), mencionan gque la combinacion de los estilos de
afrontamiento activos y el soporte social, pueden influir de manera positiva en situaciones
estresantes. En 2005, Frumin y Greenberg sefialan que la adaptacion y afrontamiento de los
pacientes con cancer debe evaluarse considerando: la fase y evolucion del cancer, los problemas
psicoldgicos, actuales y pasados, las complicaciones habituales del tratamiento y las respuestas
de adaptacion y mal-adaptacion al cancer. Por su parte Taylor (2007), expone que aquellas
personas que cuentan con estilos de afrontamiento flexibles pueden manejar mejor el estres que
genera una enfermedad cronica, comparadas con las que usan uno solo; asi como el hecho de que
un afrontamiento evitativo al relacionarse con un pensamiento permanentemente estresante,

mortificante y negador, impide asimilar y buscar soluciones (Galindo, 2011).
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En los pacientes precandidatos a trasplante es importante reconocer las herramientas de
adaptacion y afrontamiento que poseen, para poder reforzar aquellas que le ayudaran en el
proceso que viviran, mostrarle otras opciones o bien para modificar aquellas que no le son tan
utiles. En este tipo de pacientes, al igual que en otras poblaciones los estilos de afrontamiento
activos se asocian a un mejor ajuste a la enfermedad, adherencia terapéutica y calidad de vida, lo

que permite una mayor percepcion de independencia y control por parte del paciente.

2.2 ANSIEDAD

La ansiedad, aunque es una experiencia emocional muy familiar para la mayoria de las
personas, no es facil de definir; es una emocién normal que todo individuo experimenta, como
anticipacion de un dafio o desgracias futuros, va acompafada de un sentimiento desagradable y/o
sintomas somaticos de tension, la cual forma parte de un mecanismo béasico de supervivenciay
se presenta cuando una situacion del medio nos resulta sorpresiva, nueva 0 amenazante,
buscando adoptar las medidas necesarias para enfrentarse a dicha amenaza. Cuando estas
medidas sobrepasan la capacidad adaptativa de la persona y ocasiona disfuncion en la vida
cotidiana (puede ser incapacidad para estudiar, trabajar, convivir con la familia o los amigos), se
convierte en patologica, provocando malestar significativo tanto en el plano fisico, como en el
psicoldgico y conductual. En un trastorno de ansiedad se presentan molestias relacionadas con el
miedo, como la intranquilidad, desesperacion, temor, preocupaciones excesivas 0 una

combinacion entre ellos.
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En el caso de los pacientes oncologicos, el poder diagnosticar la ansiedad de manera
correcta es complicado, porque el mismo sintoma puede deberse tanto a un trastorno emocional,
como al efecto directo de la enfermedad, el tratamiento del mismo o bien la interaccion entre

ellos.

En 1926 fue Freud en su articulo “Inhibicion, sintoma y ansiedad” quien formula por
primera vez la funcion que la ansiedad ejerce en el psiquismo; por un lado, la ansiedad como
proceso energeético interno, tensional, excitador de las funciones mentales, ante el cual el Yo se
encargaria de contener, distribuir y sublimar, y por otro, como una reaccién interna o sefial
subjetiva de alarma ante la inminencia de algun peligro, real o fantaseado. Watson y Reyner por
su lado, en 1920 condicionaron experimentalmente la reaccion de ansiedad en un nifio ante un
conejo de peluche y después lo descondicionaron, creando bases para las técnicas de
modificacion de la conducta de ansiedad fobica. Ambas investigaciones en diferentes contextos e
iniciadas a principios del siglo XX, logran mostrar el papel funcional y disfuncional que la
ansiedad desempefia para la vida, lo que permitié abrir investigaciones que consideraban a la

ansiedad como sintoma (Die, 2003).

La ansiedad, segun Skiner (1974) es una conducta que “solamente puede manifestarse
cuando un estimulo precede de manera caracteristica a un estimulo aversivo con un intervalo de
tiempo suficientemente grande para permitir observar cambios en la conducta”. Para Beck en
1985, la ansiedad es un “estado emocional subjetivamente desagradable caracterizado por
sentimientos molestos tales como tensién o nerviosismo, y sintomas fisioldgicos como

palpitaciones cardiacas, temblor, nduseas y vértigo”; la premisa basica en su teoria es que en los
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trastornos emocionales existe una distorsion en el procesamiento de la informacién, lo que

conlleva a los sintomas afectivos, conductuales, motivacionales y fisiol6gicos que caracterizan a

los sindromes patologicos; por tanto en el caso de la ansiedad, la percepcion del peligro y la

subsecuente valoracion de las capacidades de uno para enfrentarse a ese peligro, aparecen

sesgadas en la direccion de una sobreestimacion del grado de peligro asociado a las situaciones y

de una infravaloracion de las propias capacidades de enfrentamiento. Entre las posibles causas

distales que pueden provocar ese procesamiento distorsionado o sesgado de informacion, Beck

menciona la interaccion de tres factores: a) la presencia de creencias o actitudes disfuncionales

sobre el significado de cierta clase de experiencias, b) la alta valoracion subjetiva de la

importancia de esas experiencias y ¢) la ocurrencia de un estresor especifico a los anteriores

factores (Saenz, 1993).

Segun la Guia de Préactica Clinica para el Manejo de Pacientes con Trastornos de

Ansiedad en Atencion Primaria, del Gobierno de Madrid 2008, los sintomas pueden dividirse

como aparecen en la siguiente Tabla.

SINTOMAS FisSICOS

Vegetativos: Sudoracion, sequedad de boca,
mareo, inestabilidad

Neuromusculares: Temblor, tensién muscular,
cefaleas, parestesias

Cardiovasculares: palpitaciones, taquicardias,
dolor precordial

Respiratorios: disnea

Digestivos: ndauseas, vomitos, dispepsia,
diarrea, estreiimiento, aerofagia, meteorismo
Genitourinarios: miccion frecuente,
problemas de la esfera sexual

SINTOMAS PSICOLOGICOS Y CONDUCTUALES

Preocupacién, aprensién

Sensacién de agobio

Miedo a perder el control, a “volverse loco” o
sensacion de muerte inminente

Dificultad de concentracidén, quejas de pérdida
de memoria

Irritabilidad, inquietud, desasosiego

Conductas de evitacién de determinadas
situaciones

Inhibicidn o bloqueo psicomotor, obsesiones o
compulsiones.

Tabla 10. Sintomas de la ansiedad.
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El DSM V contempla entre los trastornos de ansiedad: trastorno de ansiedad por separacion,
mutismo selectivo, fobia especifica, trastorno de ansiedad social (fobia social), trastorno de
panico, agorafobia, trastorno de ansiedad generalizada, trastorno de ansiedad debido a otra
enfermedad médica, trastorno de ansiedad inducido por sustancias (medicacion), otros trastornos
de ansiedad especificados y trastorno de ansiedad no especificado; aunque ya no estan en este
rubro consideré importante mencionar tres que si estaban considerados en el DSM IV trastorno
obsesivo-compulsivo, trastorno por estrés postraumatico, trastorno por estrés agudo. De éstas las
gue mas se presentan en los pacientes con cancer (ya sea por las experiencias a lo largo de los
tratamientos, por el tiempo que llevan con la enfermedad o por sus herramientas previas), pero

sobre aquellos que se van a someter a trasplante son:

a) En el trastorno de ansiedad por separacion se presenta miedo o ansiedad intensos y
persistentes relativos al hecho de tener que separarse de una persona con la que le une un
vinculo estrecho, y que se evidencia en un minimo de tres manifestaciones clinicas
centradas en preocupacion, malestar psicologico subjetivo, rechazo a quedar solo en casa
o desplazarse a otros lugares (escuela, trabajo, hospitales etc.) y/o presencia de pesadillas
0 sintomas fisicos ante la separacion de esas figuras de vinculacién o su anticipacion. El
miedo, la ansiedad o la evitacion deben estar presentes un minimo de 6 meses en adultos

y de 4 semanas en nifios y adolescentes.

b) El trastorno de panico o angustia se caracteriza por la aparicion subita de sintomas de

aprension, miedo pavoroso o terror, acompafados habitualmente de sensacion de muerte

inminente. Durante las crisis también aparecen sintomas como falta de aliento,
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d)

palpitaciones, opresion o malestar toracico, sensacion de atragantamiento o asfixia y
miedo a "volverse loco™ o perder el control. La caracteristica principal es la aparicion
aislada y temporal de miedo o malestar intenso, acompafiada de al menos 4 de 13
sintomas somaticos o cognoscitivos. La crisis se inicia de forma brusca y alcanza su
maxima expresion en 10 minutos o menos. Al menos una de las crisis va seguida durante
un minimo de un mes de inquietud o preocupacion persistente por la aparicion de nuevas
Crisis 0 sus consecuencias, y/o por un cambio significativo y desadaptativo en el

comportamiento que se relacione con las crisis de angustia.

La agorafobia se caracteriza por la aparicion de ansiedad o comportamiento de evitacion
en lugares o situaciones donde escapar puede resultar dificil (o embarazoso), o bien
donde sea imposible encontrar ayuda en el caso de que aparezca en ese momento una
crisis de angustia o sintomas similares a la angustia. Estos miedos aparecen
practicamente siempre respecto a dos 0 mas situaciones prototipicamente agorafobicas
(transportes publicos, lugares abiertos, lugares cerrados, hacer colas o estar en medio de
una multitud, y/o estar solo fuera de casa) que, ademas requieren la presencia de un
acompariante o se soportan a costa de un intenso miedo o ansiedad. Los sintomas deben

estar presentes minimo 6 meses.

La fobia especifica se caracteriza por la presencia de miedo o ansiedad intensos y
persistentes, practicamente inmediatamente (clinicamente significativa) como respuesta a
la exposicion a situaciones u objetos especificos temidos, lo que suele dar lugar a

comportamientos de evitacion, puede darse en una situacion determinada, el paciente
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f)

9)

reconoce que el temor es excesivo e irracional (excepto en los nifios). El diagnéstico se
da cuando lo anterior interfiere de manera significativa con las actividades cotidianas, sus
relaciones laborales o sociales. Los sintomas deben haber persistido durante al menos 6
meses. Pueden ser de tipo fobico: animal, ambiental, sangre-heridas-inyecciones,

situacional o de otros tipos.

El trastorno de ansiedad generalizada se caracteriza por la presencia de ansiedad y
preocupaciones de caracter excesivo y persistente durante al menos 6 meses. Al individuo
le resulta dificil controlar este estado; la ansiedad y preocupacion se asocian a tres 0 mas
de los sintomas de sobreactivacion fisica, excepto en los nifios (solo se necesita una,
provocan un malestar clinicamente significativo o deterioro social y las alteraciones no se

deben a los efectos fisioldgicos directos de una sustancia o enfermedad médica.

El trastorno de ansiedad debido a enfermedad médica se caracteriza por sintomas
prominentes de ansiedad que se consideran secundarios a los efectos fisiologicos directos
de una enfermedad subyacente. En estos casos debe especificarse si hay predominio de

ansiedad generalizada, con crisis de angustia o bien con sintomas obsesivo-compulsivos.

El trastorno de ansiedad inducido por sustancias se caracteriza por sintomas prominentes
de ansiedad que se consideran secundarios a los efectos fisioldgicos directos de una
droga, farmaco o toxico. En estos casos se debe especificar si hay predominio de

ansiedad generalizada, crisis de angustia, sintomas obsesivo-compulsivos o sintomas
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fébicos; también si se inicia durante la intoxicacion o durante la abstinencia. No se dan

exclusivamente en el delirium.

h) El trastorno obsesivo-compulsivo (Que en el DSM ya aparece en una seccion llamada
“Trastornos obsesivo-compulsivo y relacionados”) se caracteriza por obsesiones (que
causan ansiedad y malestar significativos) y/o compulsiones (cuyo proposito es
neutralizar dicha ansiedad). El paciente reconoce que las obsesiones o compulsiones son
excesivas (excepto los nifios), éstas provocan un malestar clinico significativo, interfieren
con la rutina diaria; el trastorno no se debe a los efectos fisiologicos directos de una

sustancia o enfermedad.

i) El trastorno por estrés postraumatico (En el DSM V localizado en la seccion “Trastornos
relacionados con estresores y acontecimientos traumaticos”) se caracteriza por la
reexperimentacion de acontecimientos altamente traumaticos, sintomas debidos al
aumento de la activacion (arousal) y comportamiento de evitacion de los estimulos
relacionados con el trauma. Estas alteraciones se prolongan méas de un mes y provocan
malestar clinicamente significativo. Puede dividirse en agudo (si los sintomas duran
menos de 3 meses) y crénico (si duran 3 meses 0 mas). En estos casos también se debe
especificar si entre el acontecimiento traumatico y el inicio de los sintomas han pasado

minimo 6 meses.

En algunas investigaciones de Miguel-Tobal (1996) y de Sandin y Chorot (1995), la definen

como: una respuesta adaptativa que se compone de distintas manifestaciones fisicas y mentales;
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cuya caracteristica principal es su caracter anticipatorio, es decir, prever o sefialar el peligro o
amenaza para el individuo confiriéndole un valor funcional importante, que permite la

activacion, ya sea protectora o de preservacion del sujeto.

Por su parte, Barlow (2008) propuso que tanto los trastornos de ansiedad como de los del
estado de animo tienen una etiologia comun, relacionada con la interaccion de tres factores de

vulnerabilidad:

1. Factores generales de vulnerabilidad bioldgica, que contempla aspectos genéticos no
especificos.

2. Factores generales de vulnerabilidad psicoldgica, relacionada con el desarrollo de
estrategias de afrontamiento débiles o disfuncionales derivadas de experiencias vividas
durante la infancia, especialmente eventos negativos, y que generan en el individuo la
percepcion de que los problemas son impredecibles e incontrolables.

3. Factores especificos de vulnerabilidad psicologica, que funcionan como

potencializadores de los factores generales, incluyen aspectos como el estres.

En la nomenclatura nosografica de la Clasificacion Internacional de Enfermedades en su
décima version (CIE 10, 1992) aparece el trastorno mixto ansioso depresivo (MADD, por sus
siglas en inglés) como diagnostico para pacientes con sintomas de ansiedad y depresion de
intensidad leve a moderada, sin que ninguno predomine claramente. Se debe presentar por lo
menos un mes y es acompafado por un minimo de cuatro de los siguientes sintomas que

provocan un deterioro significativo en la actividad social, laboral y familiar del individuo:
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» Dificultades de concentracion o memoria.

* Trastorno del suefio.

* Fatiga o falta de energia.

e Irritabilidad.

* Preocupacion.

* Llanto facil.

* Hipervigilancia.

* Sensacion de peligro inminente para la persona o sus seres queridos.
» Desesperanzay pesimismo ante el futuro.

* Baja autoestima o sentimiento de inutilidad.

Considerando lo anterior, el modelo mixto ansioso-depresivo busca explicar la relacion entre
ansiedad y depresion al proponer que se trata de una mezcla de ambos tipos de sintomas que
difieren tanto de la ansiedad primaria como de la depresion primaria. Los pacientes con ansiedad
y depresion comorbidas tienen peor prondéstico que aquellos sin comorbilidad; debido a que
tienden a mostrar impedimentos psicoldgicos y sociales mas graves, mayores quejas somaticas y

de ansiedad y utilizan con mayor frecuencia los recursos de atencion de la salud (Cia, 2007).

Echeburla y Salaberria (1999) consideraron que, ademas de los sintomas previamente
descritos, se debe considerar: (a) la presentacion simultanea y crénica de diversos sintomas de
ansiedad y depresion, (b) los cambios temporales en el predominio de los sintomas, (c) el
establecimiento gradual del cuadro clinico e inexistencia de acontecimientos traumaticos, y (d) la

identificacion de rasgos de personalidad evitativa, dependiente u obsesiva.
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En los pacientes oncoldgicos la enfermedad va estrechamente relacionada con la ansiedad, la
cual esté presente en las diferentes etapas que vive, incluso cuando esta en remision. La ansiedad
incontrolable, duradera y con efectos perjudiciales sobre el rendimiento y la adaptacion, por el
miedo y la aprension que el cancer supone para muchos enfermos, es la que se considera
patolégica. Aun cuando el paciente no retna los criterios necesarios para considerar que
atraviesa por alguno de los trastornos de ansiedad ya mencionados, es importante que se le
considere como un sintoma de gran importancia, pues trascendera en su bienestar psicolégico o
adaptativo, por lo que habréa que tomarlo en cuenta al momento de plantear una intervencion que
favorezca la utilizacion de herramientas que permita contenerla y calmarla. En los pacientes de
TCPH, la combinacion de expectativas positivas y optimismo se combinan con la ansiedad e

incertidumbre acerca del tratamiento y sus resultados a mediano y largo plazo (Die, 2003).

Si el médico especialista explica al paciente la etiologia de los sintomas, esta atento a sus
necesidades de informacion y con su experiencia previa considera el grado de preocupacion que
supone cada sintoma para el paciente, lograra que la percepcion de control del enfermo le ayude
a disminuir su angustia o bien que no se desborde. En los casos donde se dan malas noticias, la
reaccion emocional de alarma y ansiedad intervienen disminuyendo la eficacia del
procesamiento de la informacion que se esta dando, por lo que lo ideal sera tomarse unos
momentos, para que el paciente y su familia puedan asimilar lo comunicado y de esa manera,

pueda darse el paso a alternativas o lo que sigue (Die, 2003).
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2.3 DEPRESION

En diversos momentos a lo largo de la vida, los individuos pueden experimentar
melancolia o tristeza, pero por lo general esas sensaciones son pasajeras y tienden a desaparecer
en unos dias, aunque cuando ese estado es constante e interfiere con la vida diaria, causa dolor.
Las enfermedades mentales como la depresion, pueden llegar a hacerse cronicas o recurrentes y
en su forma mas grave, hasta conducir al suicidio; si es leve, se puede tratar sin necesidad de
medicamentos, pero cuando tiene caracter moderado o grave son de mucha ayuda los

medicamentos y psicoterapia profesional.

Algunos de los factores de riesgo para la depresion en pacientes oncolédgicos son: ser
joven, mujer, estar sintomatico, estar recibiendo tratamiento (activo o paliativo), aislamiento
social, pérdidas recientes paralelas al cancer, tendencia al pesimismo, presiones
socioecondmicas, grado mayor de incapacidad, deterioro fisico significativo, historia de
alcoholismo y otras sustancias toxicas, presencia de enfermedades concurrentes (Diabetes,

hipertension, etc.) e historia previa de trastornos del estado de animo (Die, 2003).

No todas las personas con enfermedades depresivas padecen los mismos sintomas, varian
segun la persona, el tipo, la gravedad, la frecuencia y la duracion; segun el Instituto Nacional de

la Salud Mental del 2009 (INHM, por sus siglas en inglés) los sintomas pueden ser:

e  Sentimientos persistentes de tristeza, ansiedad, o vacio
e Sentimientos de desesperanza y/o pesimismo

e Sentimientos de culpa, inutilidad, y/o impotencia
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e Irritabilidad, inquietud

e Pérdida de interés en las actividades o pasatiempos que antes disfrutaba, incluso las
relaciones sexuales

e Fatigay falta de energia

e Dificultad para concentrarse, recordar detalles, y para tomar decisiones

e Insomnio, despertar muy temprano, o dormir demasiado

e Comer excesivamente o perder el apetito

e Pensamientos suicidas o intentos de suicidio

e Dolores y malestares persistentes, dolores de cabeza, colicos, o problemas

digestivos que no se alivian incluso con tratamiento

En el DSM V, se encuentra una seccion llamada Trastornos depresivos, los cuales tienen
como caracteristica principal una alteracion del humor, ante la cual hay una sensacion de pérdida
de control, provocando un malestar general, pero que al paciente se le complica ponerle nombre.
En este Manual se distinguen el Trastorno de desregulacion disructiva del estado de animo,
trastorno de depresion mayor, trastorno depresivo persistente (distimia), trastorno disforico
premenstrual, trastorno depresivo inducido por sustancias y/o medicamentos, trastorno depresivo
debido a otra afectacion médica, otro trastorno depresivo especificado y trastorno depresivo no

especificado; los mas comunes en los pacientes con cancer son los siguientes:

a) Trastorno depresivo mayor. Su caracteristica es tener un estado de a&nimo deprimido o

una pérdida de interés o placer en casi todas las actividades. En los nifios y adolescentes

el estado de &nimo puede ser irritable en lugar de triste. Se deben también experimentar al
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b)

menos otros cuatro sintomas (cambios de apetito o peso, del suefio y de la actividad
psicomotora; falta de energia; sentimientos de infravaloracion o culpa; dificultad para
pensar, concentrarse o tomar decisiones, y pensamientos recurrentes de muerte o
ideacion, planes o intentos suicidas). Para realizar el diagnostico de un trastorno
depresivo mayor no se tienen en cuenta los episodios inducidos por sustancias (debidos a
los efectos fisioldgicos directos de una droga, un medicamento o la exposicion a un
toxico) ni debido a una enfermedad médica. Ademas, los episodios no se explican mejor
por la presencia de un trastorno esquizoafectivo y no estan superpuestos a una
esquizofrenia, un trastorno esquizofreniforme, un trastorno delirante o un trastorno
psicotico no especificado. En el diagnostico se debe especificar si es un episodio Unico o
recurrente, la gravedad actual (leve, moderada o grave), la presencia de caracteristicas
psicoticas y el estado de remision (parcial o total) y si va acompafiada de otras

caracteristicas (ansiedad, mixta, melancdlicas, etc).

Trastorno depresivo persistente (distimia). La caracteristica esencial es un estado de
animo crénicamente depresivo que esta presente la mayor parte del dia de la mayoria de
los dias durante al menos 2 afos. Los pacientes con este trastorno describen su estado de
animo como triste o “desanimado”. En los nifios, el estado de animo puede ser irritable
mas que depresivo y la duracién minima exigida es solo de 1 afio. En estos periodos hay
al menos otros dos sintomas de entre: pérdida o aumento de apetito, insomnio o
hipersomnia, falta de energia o fatiga, baja autoestima, dificultades para concentrarse o
para tomar decisiones y sentimientos de desesperanza. Los sujetos pueden verse a

menudo a si mismos como poco interesantes o inutiles A lo largo del periodo de 2 afios (1
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afio en nifios y adolescentes), los intervalos libres de sintomas no son superiores a 2
meses. No se establece el diagnostico de trastorno distimico si el sujeto ha presentado
alguna vez un episodio maniaco, un episodio mixto, o un episodio hipomaniaco o si
alguna vez se han cumplido los criterios para el trastorno ciclotimico, tampoco se
diagnostica un trastorno distimico si la alteracion es debida a los efectos fisiologicos
directos de alguna sustancia (p. €j., alcohol, medicamentos antihipertensivos) o a una
enfermedad médica (p. ej., hipotiroidismo, enfermedad de Alzheimer). Los sintomas
deben provocar un malestar clinicamente significativo o deterioro social, laboral (o
escolar) o de otras areas importantes de la actividad del individuo. Su inicio es temprano
si se produce antes de los 21 afios, tardio si es a los 21 afios 0 mas, o bien con sintomas
atipicos si los sintomas en los 2 ultimos afios cumple criterios atipicos. En el diagnostico
se debe especificar el inicio (temprano-antes de los 21 o tardio-apartir de los 21), como
fue durante los dos afios (puro, persistente, intermitente, con episodio actual, sin episodio
actual), si es un episodio unico o recurrente, la gravedad actual (leve, moderada o grave),
la presencia de caracteristicas psicoticas y el estado de remision (parcial o total) y si va

acompariada de otras caracteristicas (ansiedad, mixta, melancdlicas, etc).

Trastorno por duelo persistente. En el DSM V aparece dentro de los “Trastornos para el
estudio futuro”. (Los sintomas duelo, aparecen dentro de la depresion mayor, pero al
considerar su duracion ya es trastorno por duelo persistente). Este rubro se utiliza cuando
el objeto de atencidn clinica es una reaccion a la muerte de una persona querida, pero en
el caso que nos atarie los pacientes se enfrentan a su propia muerte, la pérdida de su

salud, los riesgos del trasplante en si y su condicion de aislamiento, con lo que se puede
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hablar de perdida momentanea de libertad. Como parte de su reaccion de pérdida,
algunos individuos afligidos presentan sintomas caracteristicos de un episodio de
depresion mayor (sentimientos de tristeza y sintomas asociados como insomnio, anorexia
y pérdida de peso). La persona con duelo valora el estado de animo depresivo como
“normal”. Se considera si los sintomas persisten por mas de 2 meses después de la
pérdida. Puede diferenciarse con el episodio depresivo mayor con sintomas como: 1)la
culpa por las cosas, méas que por las acciones, recibidas o no recibidas por el
superviviente en el momento de morir la persona querida; 2)pensamientos de muerte mas
que voluntad de vivir, con el sentimiento de que el superviviente deberia haber muerto
con la persona fallecida; 3)preocupacion morbida con sentimiento de inutilidad;
4)enlentecimiento psicomotor acusado; 5)deterioro funcional acusado y prolongado, y
6)experiencias alucinatorias distintas de las de escuchar la voz o ver la imagen fugaz de

la persona fallecida.

Para Beck, (1972) la depresion se define como una serie de concepciones negativas de si
mismo, del mundo y del futuro que conllevan a una serie de distorsiones sistematicas en el
procesamiento de la informacion. Entre tales deformaciones se encuentran la
sobregeneralizacion, el pensamiento dicotomico, las inferencias arbitrarias, la abstraccion
selectiva y la personalizacion. En las personas depresivas aparece un sesgo en el procesamiento
de los sucesos que implican una pérdida o deprivacion; los individuos depresivos valoran
excesivamente esos sucesos negativos, los consideran globales, frecuentes e irreversibles,

mostrando, pues, lo que se conoce como la triada cognitiva negativa: una vision negativa del yo,
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del mundo y del futuro, esta triada resulta en una retirada persistente del entorno, una

persistencia que resta todo valor adaptativo a la conducta de retirada.

Para Alberdi, Taboada, Castro y Vazquez (2003) en la depresidn estan presentes sintomas
afectivos, cognitivos y conductuales y esta caracterizada por una pérdida en el interés de las
cosas, percepcion de enlentecimiento y falta de energia para realizar actividades. En su estudio
del 2011, Arechabala et al. menciona que la presencia de signos de depresion en las personas con
enfermedades cronicas tiene como resultado una disminucion en su sobrevida y una importante
repercusion en la adherencia al tratamiento tanto farmacologico como no farmacoldgico,
encontrando que el 40.74% de los pacientes presentaban sintomatologia depresiva, asi como una
asociacion inversa, aungue no significativa, entre la autopercepcion de ser una carga y el apoyo

social que percibe de su cuidador.

El diagnostico de la depresion en pacientes con cancer es complejo, ya que la angustia y la
tristeza tan frecuentes en ellos, son el resultado de la interaccion compleja de factores médicos,
psicoldgicos y sociales, ademas del duelo por pérdidas simbdlicas y reales, asi como los efectos
somaticos y afectivos de la enfermedad fisica y sus tratamientos hacen que los indices de la
sintomatologia depresiva en esta poblacion no sea comparable con los fisicamente sanos. Para
poder lograrlo de una forma mas fehaciente habra que centrarse en los sintomas psicoldgicos o
emocionales (disforia, desesperanza, sentimientos de culpa e inutilidad, deseos de morir, etc.) y
eliminar los fisicos (causados por la enfermedad o tratamientos); por supuesto sin olvidar la
historia personal de trastornos afectivos, respuesta previa a tratamientos antidepresivos, historia

familiar de depresion y en caso necesario marcadores bioldgicos, el tipo de cancer, su curso,
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tratamiento, prondstico, presencia de dolor, alteraciones en la calidad de vida, efectos
secundarios, posibles factores organicos (endocrinos, metabdlicos, neurolégicos, etc.), entorno

personal, familiar y laboral, asi como sus sistemas de apoyo (Die, 2003).

En los pacientes oncoldgicos, los sintomas depresivos con frecuencia pasan desapercibidos,
por lo que no se da el tratamiento de manera oportuna, hay varias razones: 1)se tiende a
considerar como “normal” estar deprimido en esta situacion, mas bien seria raro el que no sienta
tristeza, desesperanza o inutilidad y tenga alteraciones en el suefio, apetito o peso, 2)hay casos en
que el diagnostico de la depresion se ve opacado por sintomas neurovegetativos que pueden ser
secundarios al trastorno, al cancer o a los tratamientos, 3)existe rechazo a los tratamientos
relacionados con trastornos psiquiatricos y 4)falta de conocimientos entre los profesionales de la
salud acerca de sindromes depresivos y sus tratamientos, lo que dificulta la deteccion (Die,

2003).

Por otro lado, aunque pocos enfermos con cancer se suicidan, el riesgo en oncologia es el
doble que en la poblacion general, pero se desconoce la frecuencia de suicidio pasivo que la falta
de adherencia terapéutica constituiria como un intento deliberado por acabar con la propia vida.
Desde una perspectiva médica, se considera al suicidio como una manifestacion de un trastorno
psiquiatrico y desde una filoséfica, en el caso de enfermos de cancer, se ve como un acto
racional y una forma de recobrar el control para asegurar una muerte digna. El suicidio en un
enfermo con cancer suele ocurrir en el contexto de una depresion mayor, un trastorno adaptativo
0 una encefalopatia; detectandose como factores de riesgo: localizacion tumoral (cabeza 'y

cuello), prondstico pobre y enfermedad avanzada, dolor incontrolado, desesperanza, delirio,
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psicopatologia previa al diagnostico oncologico, historia personal o familiar de intentos suicidas,
historias de pérdidas recientes de conyuge o amigos, historia de abuso de alcohol y falta de redes

de apoyo (Die, 2003).

En los pacientes precandidatos al TCPH, igual que con el afrontamiento, es importante
identificar los niveles tanto de ansiedad como de depresion, asi como en los casos pertinentes las
distorsiones en el proceso de informacion, para poder ofrecerles opciones y técnicas que les
permitan modular las mismas y de esa manera mantener los niveles en una intensidad manejable

y con sensaciones fisicas menos desagradables.

2.4 DISTRES

La palabra en inglés “distrés”, es utilizada para hablar de una experiencia multifactorial
displacentera que interfiere con la habilidad de afrontamiento, este término es aceptado desde
1979 para ser utilizado en las guias clinicas por la Red Nacional Integral de Cancer de los
Estados Unidos, se eligio esta palabra por ser mas aceptada y para evitar estigmatizar a los
pacientes. El distres se extiende a lo largo de un continuo, que va desde los sentimientos
normales comunes de vulnerabilidad, tristeza y temores hasta los problemas que pueden llegar a
ser incapacitantes, como la depresion, la ansiedad, el panico, el aislamiento social y la crisis
existencial y espiritual. En sus investigaciones con pacientes con cancer, Almanza-Mufioz lo
define como “una experiencia desagradable de naturaleza psicoldgica (pensamientos, conductas
y emociones) que interfiere con la habilidad para enfrentar el cancer, sus sintomas fisicos y/o sus

tratamientos”.
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En los pacientes con cancer, se llega a presentar en diferentes grados impacto y
sufrimiento emocional que va asociado a su diagnoéstico y tratamiento. Las personas con
enfermedades hemato-oncologicas, presentan diferentes etapas en que estas situaciones suelen
oscilar, va desde el impacto de conocer su diagndstico, va variando segun el tiempo que sean
hospitalizados y puede disminuir cuando la enfermedad esta controlada, especificamente con los
que son precandidatos a un TCPH éste también varia en las diferentes etapas de este proceso

particular (Almanza-Mufioz, 2008).

La definicion propuesta en el area de Psico-oncologia del Instituto Nacional de
Cancerologia (INCan), fue cambiar el termino Distrés por el de malestar emocional, quedando su
definicion como: Experiencia emocional desagradable de naturaleza psicologica (cognitiva,
conductual, emocional), social y/o espiritual, que interfiere con la habilidad para enfrentar el
cancer, sus sintomas fisicos y/o su tratamiento. Se valido el termdmetro de distrés de Almanza

(2008) en el 2014, junto con una lista de chequeo, que es la que se utilizara en esta tesis.

2.5 CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida esta estrechamente relacionada con la salud; en 1948, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) la definié como “un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”, desde entonces no ha sido
modificada. Para las definiciones actuales de calidad de vida, ademas de lo dicho por la OMS, se

considera la vitalidad, el dolor y la discapacidad, ademas de las expectativas sobre la salud, el
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soporte social, la autoestima y la habilidad para competir con limitaciones y discapacidad; pero
por lo mismo de que algunos rubros son perceptivos, se han encontrado diferentes

interpretaciones entre el paciente, la familia, y el equipo de salud.

Enfermedades, como las oncoldgicas, llegan a ser de larga duracion y con consecuencias
irreversibles, con lo que pueden conducir a dificultades en las actividades de la vida diaria y
limitan las actividades sociales. La OMS menciona que en estos casos, la enfermedad puede
producir una deficiencia (por ejemplo, en alguna parte de su cuerpo), que en consecuencia genera
una discapacidad (como una disminucion en el funcionamiento de esta parte del cuerpo), la cual
puede significar una minusvalia cuando interactue con el entorno; definiendo estos conceptos
como: a) deficiencia, es toda perdida o anomalia de estructura, o funcion psicologica, fisioldgica
0 anatomica (a los niveles de 6rgano y funcidn), como podria ser la ausencia de un miembro; b)
discapacidad, es toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar
una actividad considerada normal para un ser humano (ejemplos: caminar, hablar, vestirse o
comprender); y ¢) minusvalia, es una situacion de desventaja para un individuo determinado, de
una deficiencia o discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol que es normal en su
caso, impidiendo su total desarrollo. La deficiencia y el origen de la discapacidad definen el
grado de dependencia de una persona, en los casos que competen a este trabajo pueden
manifestarse en la alimentacion, higiene, comunicacion, traslado, capacidad de adaptacion
disminuida, poca interaccion social, dificultades de adaptacion, baja autoestima y elevada

dependencia.
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Velarde-Jurado y Avila-Figueroa (2002), consideran que la calidad de vida, al evaluarse,
se debe reconocer en su concepto multidimensional el cual incluye: estilo de vida, vivienda,
satisfaccion en la escuela y en el empleo, asi como situacion econémica. Es por ello que se
conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares o perspectivas que varian de
persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a lugar; asi, la calidad de vida consiste en la
sensacion de bienestar que puede ser experimentada por las personas y que representa la suma de

sensaciones subjetivas y personales de “sentirse bien.”

El concepto de Calidad de Vida, se remonta a los Estados Unidos después de la Segunda
Guerra Mundial, como una tentativa de la época para conocer la percepcion de las personas
acerca de si tenian una buena vida o no (Campbell, 1981; Meeberg, 1993). Su uso se extendio en
los afos sesentas, donde los cientificos sociales recolectaban informacion basada mas al rubro
del estado sociecondmico, pero notaron que estos datos no explicaban mas que el 15% de la
varianza; frente a esto, algunos psicologos plantearon que mediciones subjetivas podian dar mas
explicaciones y asi lo hicieron, con una varianza de 50%. Por estos inicios es que el término
realmente no es claro, pues se asocia a otras variables mas cercanas al concepto de bienestar

(Alfonso, 2012).

Alvarez (1987), hace referencia como Calidad de vida, a partir de la valoracion subjetiva
de la persona, en consecuencia de lo que es, lo que hace, lo que siente, lo que quiere, lo que cree,
lo que lo rodea, su relacion con los demas, la forma en que valora y es valorado (Gutiérrez,
2001). Es definido como un juicio subjetivo pero sin dejar de lado la relacion con indicadores

objetivos bioldgicos, psicoldgicos, conductuales y sociales (Rodriguez, 1995). Al momento de
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realizar evaluaciones se espera gque varien, ya gque es una experiencia subjetiva; cada una de las
areas que se observan (fisico, mental o social) que conforman la calidad de vida, se puede medir
en dos dimensiones; la primera, objetiva (funcional) y la segunda una percepcion subjetiva

(Velarde-Jurado, Avila-Figueroa, 2002).

Para Aaronson (1987), en el caso de los pacientes crénicos y sus familias, la calidad de
vida es un resultado de la situacion del enfermo en al menos cuatro dominios: a) el estado
funcional, b) la presencia y gravedad de sintomas relacionados con la enfermedad y el

tratamiento, c¢) el funcionamiento psicoldgico y d) el funcionamiento social.

Realmente no hay una definicion unica del concepto de calidad de vida, pero para fines
didacticos pueden ser agrupadas en distintas categorias, por ejemplo: a) condiciones de vida, en
este rubro se punttan indicadores objetivos, como salud fisica, condiciones de vida, relaciones
sociales, actividades funcionales u ocupacion; b) satisfaccion con la vida, aqui se asume como
sinénimo de satisfaccion personal, por lo que se miden diversos dominios de la vida; ¢)
condiciones de vida mas satisfaccion con la vida, aqui se consideran indicadores bioldgicos,
sociales, materiales, conductuales y psicologicos sumados a los sentimientos subjetivos de cada
area, d) condiciones de vida mas satisfaccion con la vida por los valores, es definida como un
estado de bienestar general que comprende descriptores objetivos y evaluaciones subjetivas de
bienestar fisico, material, social y emocional, junto con el desarrollo personal y de actividades,
todas estas mediadas por los valores personales, €) condiciones de vida mas satisfaccion con la
vida por evaluacion, en este caso, la calidad de vida del individuo estaria modulada por los

procesos cognitivos vinculados a la evaluacion que la persona realiza tanto de sus condiciones
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objetivas de vida, como del grado de satisfaccion con cada una de ellas y f) otros tipos, aqui

entrarian varias que no encuadrarian en ninguna de las anteriores (Alfonso, 2012)

Con respecto a la calidad de vida, se ha asociado el apoyo familiar y social con una
mejoria en esta (Molassiotis, Van den Akker, & Boughton, 1997), se tiene evidencia moderada
de que la ausencia de dicho apoyo predice depresion (Braamseet al., 2012), asi como que la
Calidad de Vida del paciente, en la dimension estado funcional, se ve afectada positivamente por
las dimensiones funcion social, bienestar y vitalidad del cuidador primario (Caqueo-Urizar,
2013). En relacion a los mediadores psicoldgicos durante el proceso de trasplante, se tiene
evidencia sélida de que el distrés psicoldgico pretrasplante predice distrés psicoldgico
postrasplante (Braamse et al., 2012), asi como el hecho de que un estilo de afrontamiento
evitativo incrementa los sintomas comunes de cancer en los seis meses siguientes al TCPH
(Schoulte, Lohnberg, Tallman, & Altmaier, 2011) y tiene una correlacion positiva con el
desarrollo de trastorno de estrés postraumatico (TEPT) (Jacobsen et al., 2002). Mientras que el
estado funcional fisico y emocional del paciente han mostrado una correlacion alta con
autorreporte de recuperacion durante el trasplante (Andorsky, Loberiza, & Lee, 2006). Con base
en lo anterior diversos autores han enfatizado en la necesidad de realizar una evaluacion integral
de los pacientes y que reciban apoyo psicolégico durante este proceso (Fritzsche et al., 2003;

Sherman, Simonton, Latif, Spohn, & Tricot, 2004).

En cuanto a los factores predictores sociodemograficos relacionados con calidad de vida

durante el trasplante, se cuenta con evidencia moderada de que los adultos presentan mejor

funcionamiento social en comparacion con pacientes jovenes; asi como que las mujeres
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presentan con mayor frecuencia sintomatologia depresiva, su reincorporacion al trabajo se logra
con menor frecuencia y toma ademas un mayor lapso de tiempo comparado con los hombres

(Braamse et al., 2012).

Diversos autores afirman que los efectos secundarios del tratamiento, asi como la
hospitalizacion prolongada a que son sometidos, tienen un impacto en el decremento de la
calidad de vida de los pacientes, en este sentido afirman que a partir del segundo semestre
posterior al trasplante, los pacientes comienzan una recuperacion de calidad de vida similar a los

valores basales (Sherman et al., 2004; Braamse et al., 2012).

En el caso de los pacientes precandidatos a TCPH, conocer la percepcion que tiene sobre
su calidad de vida es relevante, pues en medida que se logre mejorar la percepcion de su
condicion de enfermedad y niveles de funcionalidad, también mejoraré la salud psicologica del
enfermo que le ayudara a enfrentar el proceso de trasplante y tener una mejor adaptacion,
buscando que el precandidato logre un equilibrio entre su situacion real y sus espectativas,

capacidades y necesidades.

Con lo que ya se ha mencionado en los parrafos anteriores, se pone de manifiesto la
importancia que tiene la familia y los allegados, principalmente aquel que ejerce el rol de
cuidador (primario), como soporte y apoyo para el paciente, no solo en la parte emocional y
econdmica, sino en la funcional, pues muchas de las veces el paciente no puede realizar
actividades de autocuidado o bien, su condicion fisica no le permite desplazarse solo, ya sea de

su hogar al hospital o bien dentro de la Institucién misma para agendar sus citas a los diferentes
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servicios. Considerando todo lo que implica dedicarse al cuidado de una persona y sobre todo
que en este tipo de pacientes las estancias hospitalarias, asi como la evolucion de su enfermedad
son de periodos muy largos, es de suma importancia que el cuidador primario esté en las mejores

condiciones para llevar a cabo dicho rol de una manera 6ptima.
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CAPITULO 3
ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL CUIDADOR PRIMARIO

Las enfermedades crénicas y degenerativas como el cancer, han ido en aumento tanto a
nivel mundial como nacional; en nuestro pais actualmente se sigue diagnosticando en etapas
avanzadas y por ende esta poblacion, va perdiendo independencia, teniendo cada vez mas la
necesidad de ser cuidada (Barron & Alvarado, 2009). Aquellos quienes ejercen ese rol, llamados
cuidadores primarios, muy frecuentemente son mujeres y no cuentan con ninguna formacion de
asistencia medica, lo cual puede generar un proceso de sobrecarga y desgaste que repercutira en
su salud, mostrando importantes niveles de distrés y diversas repercusiones psicosociales (Haley

et al., 2003; Pinquart & Sorensen. 2003).

La OMS (2002) definio al cuidador primario como “la persona del entorno de un paciente
que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir

las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta”.

Segun Lavretsky (2005) el cuidador informal es una persona que provee ayuda no
remunerada usualmente en el contexto domestico, invirtiendo grandes cantidades de tiempo y
energia durante meses 0 afios, por medio de la ejecucion de tareas que pueden ser altamente

demandantes desde el punto de vista fisico, emocional, social o financiero (Moreno, 2008).

A pesar de que la participacion del cuidador informal se considera fundamental en el

campo de la salud, realmente se le presta poca o nula atencion, lo que tendra implicaciones en su
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salud y bienestar, llegando en ocasiones, a cargarse, agotarse y colapsarse, ante las demandas de
su actividad de cuidado, sus caracteristicas propias y las de su contexto (Montero, Jurado,
Méndez, 2015). Cuando los cuidadores son familiares, tienen mayor riesgo que los profesionales,
ya que a menudo estan comprometidos a una dedicacion total donde se enfrentan continuamente
al insuficiente descanso, la responsabilidad y el dolor frente al deterioro del enfermo; con todos
los cambios que vienen con las nuevas funciones asumidas, la persona va presentando ansiedad,
temor, sentimientos de culpa e impotencia, irritabilidad, tristeza, ademas alteraciones de la salud
(Camacho, 2010). En las reacciones emocionales del cuidador también influyen: el vinculo
afectivo que mantenia con el paciente previo a la enfermedad, la personalidad del cuidador, el rol
que ocupaba el enfermo en la familia y el patron intergeneracional entre cuidador y paciente, asi

como las caracteristicas de la relacion entre ambos (Caetano & Pardo, 2009).

Para Clarke (2001), los cuidadores pueden sentirse tristes, fatigados, llorar con frecuencia
y sin tiempo para ellos; muchas de las veces no hay oportunidad de ver a sus amigos, tienen que
dejar el trabajo, presentan pérdida del suefio, del apetito y del interés para realizar actividades
recreativas en el poco tiempo libre de que disponen, lo que los lleva a generar sentimientos de
frustracion, rabia y culpa. Ademas la habilidad del cuidador para enfrentar el estrés se ve
afectada por las condiciones de su estado de salud, Davidhizard (1992), menciona que los
cuidadores que tienen problemas de salud o alguna discapacidad, tienen mayor riesgo de
experimentar depresion o bien que sus alteraciones se agraven, como sucede con algunas

personas que sufren de hipertension arterial, diabetes, etc (Moreno, Nader, Lopez, 2004).
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Segun la Sociedad Estadounidense de Oncologia Clinica (ASCO por sus siglas en inglés),
existen muchas maneras de ser cuidador, algunos cuidaran al paciente 24 horas, otros buscaran
informacion médica o bien ayuda. Los cuidadores también pueden vivir en el hogar, compartir
responsabilidades o brindar ayuda desde la distancia. El rol de cuidador se ird modificando segun
se den las circunstancias, eso dependera de las herramientas y el trato de cada familia. La ASCO

propone tres tipos de cuidadores:

a) Cuidador residente. Es una persona, por lo general el conyuge o pareja, el cual asume el
rol de cuidador primario o principal; también puede ser un amigo cercano o vecino que
no viva a mas de 20 minutos del paciente.

b) Cuidador con responsabilidades compartidas. Es cuando un cuidador comparte la
responsabilidad con otros miembros de la familia segun las habilidades de cada quien.
Estos casos pueden representar un desafio, ya que hay probabilidades de que resurjan o se
agraven conflictos anteriores, pero estar en una situacion como ésta también puede hacer
que la familia se vuelva mas unida.

¢) Cuidador a distancia. Es cuando el encargado del cuidado es un familiar o un amigo que
no vive cerca de la persona con cancer. Esta persona suele coordinar via telefénica o por
correo a voluntarios locales, amigos o colegas que ayuden al paciente. Es
emocionalmente agotador ser un cuidador de este tipo, pues las preocupaciones
habituales suelen magnificarse, ademas de que se presentaran gastos extras para cubrir las

necesidades.
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En el caso de los cuidadores primarios de los pacientes oncologicos, existe consenso entre los
investigadores de ciencias de la salud de que cuidar una persona enferma es una actividad
estresante (Alpuche, Ramos, Rojas, & Figueroa, 2008). Los cuidadores primarios informales
Ilegan a tener complicaciones en su bienestar fisico, psicolégico y social (Montorio, 1zal, Lopez,
& Sanchez, 1998; Haley et al., 2003; Pinquart & Sorensen, 2003). Al estar pendientes del
paciente y su salud, los cuidadores primarios reportan una pobre percepcion de su salud y tienen
una baja respuesta inmunoldgica; la tension y carga que sufren estan asociadas a niveles altos de
comorbilidad, entre las mas frecuentes se llegan a presentar diabetes mellitus, dolor crénico,
trastornos de tipo cardiovascular y reumatico. Todo lo anterior, porque al adquirir la
responsabilidad del enfermo, el cuidador ignora toda la carga e implicaciones que conlleva; por
ejemplo, progresivamente el tiempo de cuidado se incrementa, disminuyendo su propio tiempo
de descanso, también es comun que se tienda a la sobreproteccidn, lo que implica mayor tiempo,

trabajo y dedicacion (Camacho, 2010).

El diagnostico mismo de cancer, asi como las diferentes fases de la enfermedad y su
tratamiento, pueden crear una considerable angustia psicolégica para los pacientes y sus familias
(Courtens et al., 1996) que puede tener un impacto fisico, emocional, financiero y social en las
actividades del cuidador primario, y que se ve reflejado en la calidad de vida de los mismos
(Vachon, 1998; Weitzner, McMillan, & Jacobsen, 1999; Nijboer et al., 1999). De ahi el creciente
énfasis en que los planes de tratamiento incluyan estrategias de evaluacion y apoyo psicologico
que involucren directamente a los cuidadores primarios del paciente con cancer (Fallowfield,

1995; Smeenk, van Haastregt, de Witte, & Crebolder, 1998).
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Se ha encontrado que los cuidadores jovenes experimentan menor reciprocidad por parte de
los pacientes que cuidan, ademas de mayor tension global, depresion, fatiga y alteraciones en el
estado de animo; las mujeres se enfrentan a un nimero mayor de demandas, dificultades y
tension global, pero no mayor alteracion del estado de animo (Schumacher et al., 2008). A nivel
de comorbilidad psiquiatrica, se ha documentado que casi el 40% de los cuidadores reportan
sintomatologia de depresion en un nivel que se considera clinicamente significativa; dicha
sintomatologia es atribuida mas a la carga subjetiva percibida por el cuidador que a la carga

objetiva que tiene (Braun, Mikulincer, Rydall, Walsh, & Rodin, 2007).

Amstrong (2005), sefiala que diferentes literaturas hablan de las caracteristicas de los
cuidadores primarios, los cuales en su gran mayoria son mujeres (83%), y de ellas un 44% son
amas de casa, que van de los 45 a los 65 afios, un importante sector de estas personas no cuentan
con estudios (17%) y tienen un parentesco directo con el paciente. La mayoria no reciben ayuda
de otras personas (53%), comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria, en la

mayoria de los casos sin remuneracion (Barron, Alvarado, 2009).

En 2008, Fletcher et al., realizaron un estudio donde encontraron que el 60% de los
cuidadores primarios fueron mujeres y dentro de la sintomatologia el 12.2% obtuvo niveles
clinicamente significativos de depresion, el 40.7% de ansiedad, el 15% dolor, el 36.7%
alteraciones del suefio, el 33.3% la fatiga por la mafiana y el 30.0% fatiga por la noche. En sus
resultados reportan que los cuidadores primarios jovenes tenian mas afios de educacion,
trabajaban, sus niveles de depresion fueron mas altos, presentaban fatiga por la mafiana,

trastornos del suefio y niveles mas bajos de fatiga por la noche, reportando resultados
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significativamente mas bajos en su calidad de vida; por otro lado los cuidadores mayores tenian
niveles mas bajos de ansiedad estado y mayores niveles de depresion, presentaban fatiga por la

mafiana y dolor e informaron un estado de funcionalidad significativamente disminuido.

Espin (2008), habla de que en su mayoria los cuidadores primarios son mujeres (70.5%) y
casados (55.7%). Roig et al. (1998), encontraron que hay una mayor sobrecarga en los
cuidadores del grupo casados (al tener una mayor cantidad de actividades que cubrir) asi como
también en aquellos que su paciente esta en etapas de enfermedad més avanzadas. Avila-Toscano
et al. (2010), afirman que frente a la depresion, los cuidadores con un bajo nivel de escolaridad
tienen una mayor tendencia a presentar manifestaciones animicas negativas (Cerquera et al.,

2012).

Por otro lado un estilo aprehensivo-ansioso o evitativo por parte del cuidador se ha asociado
con mayor depresion y ante probables situaciones futuras de los pacientes, estos cuidadores
podrian estar en riesgo de responder emocionalmente abrumados debido a un mayor miedo a la
muerte y pensamientos relacionados con el fallecimiento de su paciente (Braun et al., 2007) y la
percepcion de reciprocidad del cuidador sobre la relacion cuidador-paciente tiene un efecto

directo sobre el estado de animo de este (Schumacher et al., 2008).

Maslach y Jackson en 1996, hablan en su teoria del estrés en cuidadores primarios, del
sindrome de desgaste, caracterizandolo como “un sindrome de agotamiento emocional, con
despersonalizacion y baja realizacion personal, que puede ocurrir entre individuos que trabajan

con personas con necesidad de suma atencion”; en esta definicion cuando hablan de sindrome lo
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ven como desgaste, perdida de energia, agotamiento y fatiga 0 una combinaciéon de ellos; con
respecto a la despersonalizacion, lo mencionan como un cambio negativo en las actitudes hacia
otras personas, que podrian corresponder a los beneficios del propio trabajo (en grado excesivo
demostraria sentimientos patologicos expresados en insensibilidad) y en la falta de realizacion
personal, hablan de que surgen una serie de respuestas negativas hacia uno mismo y a su trabajo,
tipicas de depresion, autoestima baja, aumento de la irritabilidad, aislamiento profesional, bajo
rendimiento, escasa tolerancia a tensiones y péerdida de la motivacion hacia el trabajo (Barron,

Alvarado, 2009).

Para Zambrano (2007), las caracteristicas mas predominantes del sindrome del cuidador
primario son: trastornos de suefio, irritabilidad, altos niveles de ansiedad, reaccion exagerada a
las criticas, dificultad en las relaciones interpersonales, sentimientos de desesperanza la mayor
parte del tiempo, resentimiento hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio o de
abandono, frecuentes dolores de cabeza o de espalda, pérdida de energia, sensacion de cansancio

y aislamiento (Barron, Alvarado, 2009).

Segun el Instituto Nacional del Cancer, de los Institutos Nacionales de Salud de Estados
Unidos (National Institutes of Health, NIH, por sus siglas en inglés, 2015), expone como las
personas que cuidan a un paciente, tienen sus propias respuestas emocionales en cada etapa del
proceso de la enfermedad y por supuesto que se ven afectadas en cada una de ellas; pero a pesar
de la importancia que el cuidador tiene, la mayoria de los estudios se enfocan en la forma en que
el cuidador se comunica con el paciente y le informa, pero se presta poca atencion a las

necesidades que el cuidador tiene al ejercer este nuevo rol y las situaciones adversas que
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enfrenta, como el aprender la terminologia médica, el adaptarse a las actividades hospitalarias o

bien tomar decisiones, todo ello puede equiparar o sobrepasar incluso las emociones fuertes que

experimenta el paciente.

La NIH habla de que en cada etapa del proceso de la enfermedad, se tienen expectativas de

actividades que deberan realizar los cuidadores primarios, por ejemplo:

a)

b)

Al momento del diagnostico: Integre la nueva informacién médica, aprenda terminologia
relacionada a la enfermedad, entre de manera rapida y eficiente al nuevo entorno de
tratamiento y ambiente hospitalario y que tenga el tiempo de acompanar al paciente a sus
citas medicas.

Hospitalizacion y tratamiento: Que formen parte o bien tomen las decisiones en cuanto
al tratamiento y la atencion, estas dependeran de la buena o mala relacion previa con el
paciente, ademas de enfrentar la disconformidad con el paciente o bien con los demas
miembros de la familia, lo que lleva en una disminucion en la calidad de vida,
correlacionado también con: mayor depresion del paciente, mayor percepcion del
conflicto familiar, disminucién del bienestar tanto del paciente como de la persona a
cargo de su cuidado, menor expresividad y menor percepcion de cohesion familiar (en
Estados Unidos para medirlo utilizan un instrumento llamado CCAT-PF). En esta etapa
los cuidadores se ven rebasados por el exceso de actividades, pues aparte de satisfacer las
exigencias del apoyo emocional y material a los pacientes (programar y cumplir citas,
proporcionar transporte, organizar gastos, etc.), debe cubrir las obligaciones del hogar, el

trabajo y la familia.
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c)

d)

f)

Planeacion del retorno al hogar. Habra que considerar la atencion que se dara al
paciente en el domicilio ademas de su propia salud.

Atencién domiciliaria. El paciente con cancer normalmente prefiere estar en su hogar,
para recuperar el sentido de normalidad en el ambiente familiar y reconfortante; pero eso
también implica aumentar las actividades de su cuidador, este sera responsable de la
coordinacion de las visitas domiciliarias (en caso de ser necesario), organizar suministros
médicos y alimenticias, afrontar urgencias médicas, todo esto ademas de las
responsabilidades domésticas, lo que le lleva a renunciar a sus actividades sociales y
responsabilidades laborales, quedando como tarea principal el paciente y diligencias
personales.

Supervivencia (despueés del tratamiento). Investigaciones hablan de que los problemas de
adaptacion que sufren los cuidadores se pueden extender hasta un afio después de
terminar el tratamiento de cancer, gran parte de esto, es por el temor de que el paciente
recaiga y a dificultades sexuales, tension y mala comunicacion en la relacion paciente-
cuidador, disminucién del apoyo social y sobrecarga de funciones; pero en estos mismos
estudios, al reevaluar a los dos afios ya no se detecta sufrimiento psicologico de largo
plazo.

Etapa final de la vida. En esta etapa, los cuidadores presentan una disminucion en su
calidad de vida y salud. Conforme la enfermedad avanza las exigencias fisicas y
emocionales aumentan alcanzando el punto maximo en la fase terminal, en esta etapa
crecen las limitaciones funcionales del paciente por lo que hay mayor dependencia y

sintomas maés agobiantes, forzando las capacidades del cuidador. Las personas que
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proporcionan cuidados medicos en la etapa final, manifiestan mayor sufrimiento
emocional y aunque la ansiedad y depresion coexisten en esta etapa, con el tiempo la

ansiedad va disminuyendo mientras que la depresion se mantiene constante.

Ademas de las anteriores, se espera que la persona encargada del cuidado del paciente, tenga

dentro de su rol de cuidador primario de manera permanente, actividades como:

a)

b)

d)

Encargado de la toma de decisiones, para lo cual debera estar informado, verificar lo
que le dijo el médico, investigar otras opciones de tratamiento, asi como apoyarse en las
opiniones de familiares y amigos.

Representante, en cuestiones administrativas como pago de cuentas, renovacion de
medicamentos, ser portavoz al solicitar recursos para aliviar sintomas, en etapas
avanzadas notificar al médico los signos y sintomas que el paciente no puede expresar,
alentar al paciente a cumplir con el tratamiento y motivarle a que tenga comportamientos
saludables.

Comunicador, cuando el paciente por condiciones de edad, baja escolaridad o cultura
diferente no alcanza a comprender lo que dice el médico, una de las funciones del
cuidador sera explicar al paciente lo que pasa.

Proveedor préctico, ayuda al paciente en la vigilancia de la toma de medicamentos en
sus horarios y dosis adecuadas.

Proveedor de apoyo social, para aminorar las repercusiones sociales y de dolor, se

buscara apoyo adicional de familiares, amigos o instituciones de ayuda.
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La NIH (National Institutes of Health) también menciona que muchas veces la comunicacion
con el paciente y la familia se ven afectadas por situaciones culturales, pues para algunas
personas es dificil hablar de la muerte, o bien, al no comprender de una manera clara las
explicaciones medicas, se dificulta la toma de decisiones sobre los tratamientos o procedimientos
que se realizaran. Por otro lado, si se decide mantener en secreto para el paciente un diagnostico
con mal prondstico, con la finalidad de evitar discusiones, sera una carga pesada de aislamiento y

responsabilidad para la persona a cargo del paciente.

Un estudio de Galindo et al. (2015) habla de que en la literatura se ha encontrado que al
momento de evaluar y tratar a los cuidadores primarios, deben considerarse aspectos como: la
edad, aquellos cuidadores mas jovenes en comparacion con cuidadores de mas de 40 afios
presentan mas problemas financieros (44% vs 9%), mas dificultades para manejar el dolor del
paciente (76% vs 44%) y mas dificultades para continuar con sus actividades sociales (54% vs
13%). Los cuidadores mujeres presentan méas afectaciones en comparacion con los hombres en:
problemas para dormir (71% vs 34%), dolores musculares (64% vs 38%) y problemas para
transportar al paciente (29% vs 5%); en tanto que los cuidadores varones experimentaron mas
dificultades en la coordinacion de diferentes actividades de cuidado (66% vs 35%). En esta
misma recopilacion se encontrd que con relacion a la etapa del cancer, durante la recurrencia 'y
fases avanzadas, los cuidadores presentan evaluaciones mas negativas de la enfermedad, mayor
incertidumbre, y mas desesperanza en comparacion de los que han sido diagnosticados de

manera reciente.
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3.1 ANSIEDAD

La presencia de ansiedad, miedo Yy tristeza que produce en las personas el cancer, no solo
esta presente en los pacientes que la padecen, sino también en sus cuidadores primarios, los
cuales viven paso a paso junto con el enfermo las diferentes etapas del tratamiento. Las personas
pueden llegar a presentar: irritabilidad, dificultad para conciliar o mantener el suefio, dificultad
para mantener la atencion concentrada, aprension duradera, afectacion en el rendimiento
intelectual, perceptivo, motor, etc. asi como gran preocupacion. Hoy en dia términos como:
angustia, miedo, estrés, inquietud, preocupacion, desasosiego y confusion, acorralamiento u
hostigamiento, temor y desesperanza, llegan a ser utilizados para designar la ansiedad asociada al

cancer (Die, 2003).

3.1.1 ANISEDAD RASGO Y ANSIEDAD ESTADO

Segun la psicologia de la personalidad, basada en la teoria de Spielberger, se le llama
“rasgos” a las tendencias estables y consistentes del comportamiento, es decir, un individuo que
“tenga” tal rasgo, se comportara de manera similar en diferentes momentos (estabilidad) y en
diversas situaciones (consistencia), por ejemplo, una persona extrovertida lo sera la mayor parte
del dia y en diferentes entornos, como el trabajo, la casa o una fiesta; asi alguien que tiene
elevada ansiedad rasgo tiende a reaccionar con altos niveles de ansiedad en diferentes momentos
y en una gran variedad de situaciones y otra que maneje bajos se mantendra tranquila. Por otro
lado “estado” hace referencia a la forma en que se encuentra una persona en un momento dado;

éste es el resultado de la interaccion del rasgo con la situacion, es decir entre la predisposicion
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basada en factores constitucionales y las caracteristicas de la situacion. Ambos conceptos son
interdependientes, de tal forma que una persona con elevado rasgo ansioso esta mas predispuesta
a desarrollar estados de ansiedad cuando interactdan estimulos ansiogenos del entorno (Oblitas,

2010).

Spielberger (1966, 1972,1989), considera que para tratar de definir la ansiedad de forma
adecuada hay que tener en cuenta la diferencia entre la ansiedad como estado emocional y la
ansiedad como rasgo de personalidad, por lo que propone su Teoria de Ansiedad Estado-Rasgo;
en la cual, la ansiedad-estado es un “estado emocional” inmediato, modificable en el tiempo,
caracterizado por una combinacion unica de sentimientos de tension, aprension y nerviosismo,
pensamientos molestos y preocupaciones, junto a cambios fisiologicos, y por otro lado, la
ansiedad-rasgo se refiere a las diferencias individuales de ansiedad, relativamente estables,
siendo éstas una disposicion, tendencia o rasgo. Contrariamente a la ansiedad-estado, la ansiedad
rasgo no se manifiesta directamente en la conducta y debe ser inferida por la frecuencia con la

que un individuo experimenta aumentos en su estado de ansiedad (Ries, 2012).

Considerando lo anterior, los sujetos con alto grado de ansiedad-rasgo perciben un mayor
rango de situaciones como amenazantes y estan mas predispuestos a sufrir ansiedad-estado de
forma mas frecuente o con mayor intensidad. Cuando esto ocurre y la persona no puede evitar el
estrés causante, activa habilidades de afrontamiento para enfrentar la situacion, pero si se ve
rebasada por la ansiedad-estado puede comenzar un proceso defensivo para reducir el estado
emocional irritante. La interaccion entre ambos tipos de ansiedad explica por qué la ansiedad-

estado puede variar, tanto entre individuos (la caracteristica de ansiedad puede ser diferente ante
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la misma situacion), como individualmente (la misma persona experimenta ansiedad en una
situacion pero no en otra). Hackfory y Spielberger (1989) postulan, que en caso de ansiedad-

rasgo elevada, se produce un aumento mas rapido de ansiedad-estado (Ries, 2012).

En el estudio de Méndez L. et al (2010) se encontrd una relacion moderada entre la
ansiedad estado y la ansiedad rasgo, indicando que un aumento en la ansiedad estado activara el
rasgo ansioso; la ansiedad rasgo evidencio una relacion moderada con la edad del familiar
enfermo, la cual al incrementar elevaria los niveles de ansiedad rasgo; una relacion
moderadamente alta con depresion, mostrando que el poseer el rasgo ansioso predispone para el
aumento en la depresion y una relacion moderada con la sobrecarga mostrando que el aumento

en la ansiedad rasgo generara niveles de sobrecarga altos.

En el caso del TCPH, los cuidadores tienen esperanzas y se mantienen optimistas y
positivos ante los tratamientos de su paciente, pero también existe preocupacion, ansiedad e
incertidumbre ante los resultados del mismo a corto, mediano y largo plazo y lo que esto

conlleva.

3.2 DEPRESION

Aunque la importancia del cuidador primario es bien reconocida, no pasa lo mismo con la
carga de ese rol y como lo afecta, por ejemplo la depresion es una comun e importante

consecuencia adversa, asociada con una pobre calidad de vida y es un factor de riesgo importante
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para otros desordenes. Se ha observado que algunos de los predictores para que aumente la
probabilidad de sufrir depresion son: que sean mujeres, de edad avanzada, con un mal estado de
salud y que su paciente se encuentre en etapas avanzadas de la enfermedad. Los cuidadores
primarios llegan a enfrentarse a interrupcion de su estilo de vida, incapacidad para funcionar
normalmente, sobrecarga (al aumentar las necesidades asistenciales del paciente), y
preocupaciones financieras (utilizan sus ahorros, llegan a perder el empleo o disminuyen sus
ingresos, si se presenta algun imprevisto de otro miembro de la familia no hay con que
solventarlo, pueden llegar a cambiar su lugar de residencia, ademas del alto costo de los

tratamientos) lo que los hace mas vulnerables (Rhee, et al, 2008).

En la depresion influyen factores internos como: las deficiencias funcionales de
neurotransmisores al nivel de los receptores adrenérgicos, la reduccion funcional del nivel de
serotonina, explicadas por los modelos biologicos, y factores externos que se asocian a

problemas sociales, entre ellos la falta de habilidades para el cuidado (Cerquera et al., 2012).

El ya mencionado estudio de Méndez L. et al (2010) arrojo una relacion moderada entre
la ansiedad estado y la depresidn, por lo que un aumento en la ansiedad estado activara los
niveles de depresion, es decir el poseer el rasgo ansioso predispone el aumento de la depresion
ademas que se encontrd una relacion moderada con la sobrecarga, mostrando que el aumento de

los sintomas depresivos incrementara la sobrecarga.

En el estudio de Arechabala et al. (2011) se habla de que, la mayoria de los cuidadores

principales son conyuges y con el desarrollo de la enfermedad cronica sus roles maritales se ven
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alterados, lo que podria explicar el desarrollo de sentimientos de hostilidad o depresion,
encontrando que un 43.82% de los cuidadores primarios de pacientes con enfermedades cronicas

presentan algun sintoma depresivo.

Carrillo y Pedrero (2014) indican que en los casos donde el enfermo es un hijo, los
tratamientos y estancias hospitalarias prolongadas constituye un desafio para la dinamica
psiquica del cuidador, pues la demanda de cuidados aunada a otras preexistentes (laboral,
econdémica, familiar, etc.), pueden llevar a sintomatologias depresivas, ademas de desesperanza
al experimentar: falta de control de la situacién, un futuro incierto y pensamientos fatalistas o
pesimistas, lo que repercutiria de manera negativa en la recuperacion del paciente. En esta
investigacion cabe sefialar que el 93% de los participantes fueron las madres, encontrando que la
moda del nivel de depresidn fue extrema, ademas que se menciona que en la zona sureste de
México, donde se realizd, culturalmente recae en la madre el cuidado y bienestar de los hijos y al
estar estos enfermos, le genera sentimientos de fracaso, ademas de ser culpada por la pareja o la

familia del hecho, lo que aumenta las probabilidades de desarrollar sintomatologia depresiva.

En cuidadores las probabilidades de presentar depresion son mayores en: mujeres
(esposas 0 conyuges), que presenten mal estado de salud, con niveles de clinicos de estres, que
manejen pocas habilidades adaptativas y que su paciente presente un estado funcional pobre

(Galindo et al., 2015).
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3.3 SOBRECARGA O DESGASTE

Los cuidadores de un enfermo crénico tienen miedo, entre otras cosas, a ser testigos del
sufrimiento y dolor de su familiar, a fracasar en su rol, a que las consecuencias negativas
asociadas al cuidado afecten su forma de ser, a tomar decisiones equivocadas que lleven como
consecuencia el malestar de los familiares, esto aunado a los problemas de salud, psicologicos,
emocionales, sociales y financieros, los llevan a presentar lo que se llama carga del cuidador

(Montero, Jurado, Méndez, 2015).

Aunque aun no hay un acuerdo en la definicion de sobrecarga es uno de los conceptos
mas estudiados en las investigaciones sobre cuidadores, pues las repercusiones negativas que
acarrea, no solo afectan a éstos, sino a los pacientes que cuidan. Este desacuerdo complica su
evaluacion y con ello la delimitacion de las areas en que el cuidador necesita apoyo, posibles
tratamientos, valorar los cambios a lo largo del tiempo asi como disefiar programas de

intervencion y estimar su impacto (Crespo, Rivas, 2015).

Los primeros en hablar de carga en 1963, fueron Grad y Sainsbury en su trabajo con
familiares de enfermos psiquiatricos, definiendola como: “cualquier coste para la familia™. Esta
definicion es muy amplia e imprecisa, ademas que daba lugar a diferencias en lo que pudieran
entender por un lado los investigadores y por otro los familiares de los pacientes, por lo que se
generaron dos vertientes: la carga objetiva, que se referia a los acontecimientos, actividades y
demandas en relacién al familiar enfermo (tareas como, bafiar al enfermo, alimentarlo, etc.) y la

carga subjetiva que comprendia sentimientos, emociones y actitudes. En la década de 1980,
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diversos autores fueron incluyendo mas dimensiones dentro de la carga, como econémica, fisica,

psicoldgica, emocional o social (Camacho, 2010; Crespo, Rivas, 2015).

A la par de la evolucion del concepto, han elaborado distintos instrumentos para medirlo.
Chou, Chu, Tseng y Lu (2003) en su revision sobre la evaluacion de la carga del cuidador
distinguen tres momentos, segun las dimensiones que los investigadores tomaron en cuenta:
primero el de la evaluacién de la carga como un concepto unidimensional (carga global, Zarit et
al., 1980); segundo como un concepto bidimensional (carga objetiva y carga subjetiva:
Montgomery, Gonyea y Hooyman, 1985; Vitaliano, Russo, Young, Becker y Maiuro, 1991) y
por ultimo, como un concepto multidimensional (fisica, psicoldgica, social y econémica:

Kosberg y Cairl, 1986; Novak y Guest, 1989) (Crespo, Rivas, 2015).

La sobrecarga del cuidador ha sido definida por diversos modelos sociales, de los cuales
destacan tres: a) la relacion sobrecarga del cuidador con el tipo especifico de deterioro y
necesidades del paciente, segun las dificultades que se presentan para resolverlas, b) el empleo
de instrumentos no especificos, que miden dimensiones como calidad de vida o sindromes
psicopatolégicos, como ansiedad, depresion o escalas de calidad de vida y c) el derivado de la
teoria general del estrés, donde el cuidador tiene que enfrentarse a determinados factores de
tension y su respuesta a los mismos va mediada por procesos psicologicos, especialmente el

impacto emocional (Camacho, 2010).

Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), definen como sobrecarga, el impacto que los

cuidadores de un enfermo cronico tienen sobre el cuidador primario, es decir, el grado en que la
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persona encargada de cuidar percibe que las diferentes esferas de su vida (vida social, tiempo
libre, salud, privacidad, etc.) se han visto afectadas por dicha labor. Zarit fue extendiendo este
modelo, por medio de la integracion de una dimension del estrés denominada “la evaluacion
primaria”, planteada por Lazarus y Folkman (1984), con lo que elaboré el “modelo del proceso
del estrés”, este modelo menciona que el impacto de los estresores primarios objetivos debe ser
entendido en base de su importancia o del grado de amenaza que suponen para los cuidadores,
tomando en cuenta las diferencias individuales ya que la evaluacion del estresor como
amenazante y generador de malestar emocional 0 no es subjetiva de cada cuidador. La evolucion
de los modelos ha dado lugar, a que la carga en el cuidador sea considerada como un proceso

establecido por multiples dimensiones del proceso de estrés (Alvarez, 2012).

En el caso de cuidadores de enfermos cronicos, este proceso de sobrecarga puede
desencadenarse por: 1) la transferencia afectiva de los problemas del afectado hacia quienes le
atienden, 2) la repeticion de las situaciones conflictivas y 3) la sensacion de percibirse abrumado
por la carga del cuidado; todo esto en conjunto lo llevara a la incapacidad para continuar con esa
tarea e interferira en el manejo adecuado del paciente y con ello en la propia evolucién del
padecimiento, pues al disminuir la calidad de su atencion, se afectan la adherencia al tratamiento
y el pronostico de la enfermedad, pudiéndose presentar también maltrato fisico y/o psicologico

hacia el enfermo y una baja en la calidad de vida del cuidador (Montero, Jurado, Méndez, 2015).

La NIH (National Institutes of Health) considera que al haber un desequilibrio entre las

exigencias de la atencion y la disponibilidad de recursos para satisfacer esas demandas, existe un
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sufrimiento y sobrecarga en el cuidador primario. Dentro de las repercusiones que se presentan

en la calidad de vida del cuidador, se encuentran:

a)

b)

Repercusiones fisicas. Se ayuda en la higiene, la alimentacion, levantar, colocar, mover
de lugar y masajear al paciente, incluso operar equipo médico, esto dependera del estadio
de la enfermedad, grado de la sintomatologia, capacidad funcional, grado de fatiga o bien
de los efectos secundarios de los medicamentos. Con estas actividades el cuidador
primario lo reflejara en perturbaciones de suefio y fatiga, pues habra veces que
permanecera en guardia activa 24 horas al dia o durante las noches, no descansa lo
suficiente, no come bien y no hace ejercicio, con lo que se ven mermadas su calidad de

vida y su salud.

Repercusiones sociales. Las funciones y relaciones sociales se ven disminuidas, por lo
que la naturaleza y la calidad de la relacion previa entre el paciente y el cuidador son muy
importantes, pues si fuese mala, las actividades se harian a regafiadientes y puede
producir sentimientos de aislamiento, lo que provocaria una sobrecarga mayor. Alentar a
los cuidadores a que se interconecten con otras familias, incrementen sus redes sociales y
vincularlas con recursos formales ayudara a aumentar sus fuentes informales de apoyo

social.

Repercusiones financieras. El incremento en los gastos que se produce con una

enfermedad como el cancer, aumenta la carga de los cuidadores, ahora debera

preocuparse por el transporte, el costo de las citas y tratamiento, comida especial y gastos
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d)

f)

propios de la casa, esto aunado a la pérdida de salarios, pues al estar al lado del paciente
todo el tiempo, es comun que se pierda el empleo. En otros costos que son mas bien
sociales, se pueden incluir el tiempo que se pasa en el hogar durante la recuperacion del
paciente, las interrupciones por las visitas, el apoyo emocional, conversaciones y otras

acciones de distraccion.

Repercusiones psicologicas. Se ha observado que muchas de las veces, los miembros de
la familia que afrontan una enfermedad grave, se ven tan o mas afectados de sufrimientos
que el paciente mismo, esto podria surgir de tener que presenciar el sufrimiento del
paciente. Caracteristicas de personalidad como el optimismo y el pesimismo influyen en
la afectacion psicoldgica, conforme avanza la enfermedad, la carga y el cansancio hacen

que sea mas dificil cada vez ser optimista.

Repercusiones espirituales. Este rubro no se ha analizado mucho, pero en los pocos
estudios que hay, como el de Taylor en el 2003, se ha encontrado que quienes atienden
tareas espirituales a la par de los tratamientos, pueden tener un efecto de alivio a la
tension que viven; los grados mas altos espirituales se relacionan con menos sufrimiento

psicoldgico y mayor bienestar para las personas.

Aspectos positivos de la provision de atencion. El cuidador asume el rol por razones

que incluyen: un sentido de la obligacion familiar, lealtad y altruismo; teniendo como

recompensas positivas, un descubrimiento de su fortaleza personal, mejor conciencia de
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la autoestima, cercania con el paciente, satisfaccion y sentimiento de crecimiento

personal.

El cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo, aunque sea de manera voluntaria 'y
con carifio, conlleva a riesgos para la salud de quienes lo realizan, sobre todo si la carga solo
recae en una sola persona. La funcion que desempefia el cuidador primario, como ya se vio,
puede ocasionar una amplia variedad de problemas de orden fisico, psiquico y socio-familiar, los
cuales originan un auténtico sindrome como el “Burnout”, en el cual, la progresion de la carga

del cuidador es tal que continuar con dicha tarea no es una opcion viable o saludable.

Freud en “El malestar en la cultura” (1930), nos describe a la cultura como un proceso, que
en primera instancia es interior e individual y solo en un segundo momento es un proceso
colectivo, en esta obra plantea dos postulados que nos ayudaran a observar de donde surge el

sindrome de burnout. Por un lado nos habla de que el sufrimiento nos amenaza desde tres lados:

a) Desde el propio cuerpo, condenado a la decadencia y a la aniquilacion, por lo que no
puede prescindir de los signos de alarma representados por el dolor y la angustia.
b) Desde el mundo exterior, con sus fuerzas destructoras omnipotentes e implacables.

c) Desde las relaciones con otros seres humanos.

Tomando en cuenta esto, es de considerarse que el aislamiento voluntario y alejamiento son

una forma inmediata de tratar de remediar el sufrimiento y cuando este, llega a altos niveles se

accionan determinados mecanismos psiquicos de proteccion. Por otro lado, expone como a pesar
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de que la humanidad evoluciona y realiza progresos cientificos y tecnologicos que le
proporcionan un aparente dominio sobre la naturaleza, esto no lo hace mas feliz. La cultura se
designa como la suma de producciones e instituciones que sirven a dos fines: proteger al ser
humano contra la naturaleza y regular las relaciones de las personas entre si, y es justo el tema de
las relaciones la que determina la aparicion del sindrome de agotamiento; pues se conjuntan el
estrés en que el cuidador vive y su crisis de identidad ante un rol para el que no esta preparado y
del que se espera mucho de él, esto lo lleva a una crisis generalizada ya que tiene un papel una
angustia existencial sin efectivas redes de apoyo en relaciones familiares, sociales ni laborales, al
ser el enfermo el centro de atenciones el cuidador pasa a un segundo plano a veces invisible,
ademas de que su sistema de creencias y valores se torna vulnerable, la economia se ve
seriamente afectada y los modelos sociales son ineficaces. La suma de todos estos factores lleva
al cuidador a desarrollar el sindrome de burnout, en el cual intervienen desde aspectos sociales y

culturales muy generales, hasta recursos personales, psiquicos y espirituales muy particulares.

Al hablar de sobrecarga en el cuidador, se toca un punto base que puede desencadenar
problemas adaptativos. Segun Tsai Pao Feng (2003) en numerosos estudios se exponen los
efectos adversos en el estado de salud de los cuidadores ante la exigencia de desarrollar méas
horas de trabajo a la par que un mayor cuidado directo de los pacientes; ademas de que el rol de
cuidador, interfiere con la estabilidad econdmica, la ejecucidn de otros roles y con las relaciones

interpersonales (Moreno, Nader, Lopez, 2004).
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En su estudio de 2010, Méndez L. et al, encontro que existe una relaciéon moderada entre la
sobrecarga y el tiempo de cuidado del paciente, ademas de una relacion moderada con la edad

del familiar, cuyo aumento generaria mayor sobrecarga.

En la literatura medica, el término “carga” es concebido como sindnimo de “obligacion” o
“deber”; este concepto es tomado del inglés “burden” o “burnt” que se interpreta como “estar
quemado”. Este sindrome fue descrito por primera vez en 1969 por H.B. Bradley como metafora
de un fendmeno psicosocial presente en oficiales de policia de libertad condicional, utilizando el
término staff burnout. En 1974, Freudenberguer, indica que es el agotamiento mental y ansiedad
frente al cuidado; relacionado con la falta de adecuadas estrategias de afrontamiento para
adaptarse a las nuevas situaciones, definiéndolo asi “La quemazon es fallar, desgastarse o
sentirse exhausto debido a las demandas excesivas de energia, fuerza o recursos” y afiade “es lo
que pasa cuando un miembro de una organizacion por las razones que sean y tras muchos
intentos se vuelve inoperante” (Die, 2003); en el afio 1980, Freudenberger publica su libro
titulado “Burn Out: The High Cost of High Achievement. What it is and how to survive it”, en el

cual aborda el sindrome de burnout (Barron, Alvarado, 2009).

Por otro lado, en el afio 1976 la psicologa social Christina Maslach lo presenta ante un
congreso de la Asociacion Estadounidense de Psicologia definiéndolo como un sindrome
tridimensional que consideraba como dimensiones de analisis a los siguientes constructos:
agotamiento emocional, despersonalizacion y baja realizacion personal, y que ocurriria entre
sujetos que trabajan en contacto directo con clientes o pacientes. Define el concepto de burnout

en 1981 como “Sindrome de fatiga emocional, despersonalizacion y con un logro personal
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reducido, que puede ocurrir entre los individuos que trabajan directamente con enfermos” y “la
guemazon es una respuesta a una tension emocional de indole cronica originada por el deseo de
lidiar exitosamente con otros seres humanos que tienen problemas. La tension surge de la
interaccion social entre la persona que recibe la ayuda y el que ayuda” (Die, 2003). Con un alto
nivel de sobrecarga en los cuidadores, se pueden comprometer los cuidados préacticos del
enfermo o bien disminuirlos, por lo que la calidad de la atencion a los pacientes y la demanda a

los servicios sanitaros se vera incrementada (Barrén, Alvarado, 2009).

Maslach refiere que para que el sindrome aparezca, a las condiciones contextuales (casa,
familia, trabajo, etc), deben sumarse ciertas condiciones personales, como: elevada
autoexigencia, baja tolerancia al fracaso, necesidad de exigencia y perfeccion, necesidad de
control y un sentimiento de omnipotencia ante la tarea. Modlin y Montes (1964) encontraron
factores como insatisfaccion marital, relaciones familiares empobrecidas, falta de tiempo de ocio
y supresion de actividad fisica, insatisfaccion permanente y sobrecarga, ademas de dificultad
para disfrutar y relajarse. Alvarez y Fernandez (1991) analizando varios estudios, hablan de un
perfil de vulnerabilidad, entre las variables mencionan: la edad, entre mas jovenes perciben mas
estrés y después de los 55 encuentran una mayor satisfaccion al ayudar; el sexo, las mujeres son
mas vulnerables por su doble practica, ademas de los cuidados hay que cubrir las tareas
familiares; estado civil, al parecer las personas solteras tienen mayor cansancio emocional y
despersonalizacion asi como menor realizacion personal, en este mismo rubro al parecer la
presencia de hijos se asocia con mayor resistencia al sindrome; tiempo en la labor, antes de los

dos afios o después de los cinco (pero en este ultimo, si no hay grandes variaciones en ese
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periodo) es menor la posibilidad de desarrollar el sindrome; y lo ltimo mencionado es las

vacaciones y tiempo libre, si esto existe es un buen antidoto para evitar el sindrome (Die, 2003).

Para detectar el sindrome Maslach, describe los siguientes sintomas en cada fase:

a)

b)

Cansancio y agotamiento emocional. Desgastes, perdida de energia, agotamiento y
fatiga tanto fisica como psiquica. Las personas se presentan insatisfechas, quejosas e

irritables.

Despersonalizacion. Actitud negativa hacia otras personas, especialmente hacia los
beneficiarios del propio trabajo, con irritabilidad y pérdida de la motivacion hacia el
trabajo. Conflicto con el rol que se desempefia. Esta es la respuesta a la impotencia,
indefension y desesperanza, la persona muestra una fachada hiperactiva que incrementa

su sensacion de agotamiento, alternando la depresion y hostilidad hacia el medio.

Baja realizacion personal. Respuestas negativas hacia si mismo y el trabajo, como baja
autoestima, baja productividad e incapacidad para soportar la presion. Aqui hay un
progresivo retiro de toda actividad que no tenga que ver con los estresores cronicos

(familiares, sociales y recreativas) cayendo en el aislamiento y hay pérdida de ideales.

Cuando la persona desarrolla el sindrome, se siente agotada de tal forma que no puede dar

nada de si a los demas y para liberarse intenta reducir contacto con la gente al minimo

indispensable. Aunque muchos de los sintomas de estas etapas pueden encontrarse en otros
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sindromes depresivos, algunos autores consideran a la despersonalizacion como el elemento

clave, sintoma patognomonico (que caracteriza y define) del burnout. (Die, 2003).

También se han encontrado otros sintomas asociados al burnout tales como: fatiga cronica,
tension muscular, somatizaciones, gastritis y ulceras, trastornos del suefio, cefaleas, dolores
musculares, disfunciones sexuales y/o menstruales, dificultad para concentrarse, susceptibilidad
aumentada, déficit de memoria, falta de apetito, cansancio, dolores de cuello, ira, ansiedad,
depresion, hostilidad, taquicardias asi como incremento en el consumo de alcohol, cigarrillos o
drogas. También se llegan a presentar obsesiones, fobias, ideas suicidas, conductas paranoides,
sentimiento de vacio, baja autoestima, nerviosismo, irritabilidad, relaciones conflictivas

(conyugales, familiares y sociales) y actitud hipercritica (Die, 2003).

En la actualidad, el “burnout”, es un proceso, que se considera surge como consecuencia del
estrés cronico en el cual se combinan variables de caracter individual, social y organizacional,
por tanto es un sindrome con connotaciones afectivas negativas que afecta a los cuidadores en

distintos niveles (personal, social y ocupacional).

En una revision de literatura realizada por Barrera, Sanchez y Carrillo (2013), encontraron
que realmente hay pocos estudios abocados a la sobrecarga de los cuidadores con pacientes de
enfermedades cronicas, y dentro de estos, menos aln enfocados a las que cuidan a una poblacién
adulta, sin embargo en ellos se corrobora la existencia de la sobrecarga. Dentro de sus hallazgos
mencionan que las intervenciones para aliviar la carga se direccionan al conocimiento de la

enfermedad, la solucién de problemas puntuales y a dar soporte social, pero a su consideracion
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hace falta la orientacion de estas intervenciones con un modelo integral que permita a la par

disminuir la ansiedad y el estres de cuidadores.

Como ya se ha mencionado en los parrafos anteriores, el cuidador primario es de suma
importancia en cada una de las etapas del desarrollo de la enfermedad, y en este caso concreto,
en el proceso del TCPH es vital su apoyo a los precandidatos, ya que sin su presencia los
requerimientos asistenciales y sus actividades dentro de las diferentes fases del trasplante, este no
podria llevarse a cabo. Pero por la misma importancia que ya se ha referido, es indispensable que
el cuidador cuente tambien con apoyo, de la misma manera que el paciente y aprenda técnicas
que le permitan llevar a cabo sus actividades pero sin dejar de lado su autocuidado, para que en

un futuro no sea él un segundo enfermo o requiera de su propio cuidador primario.
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CAPITULO 4
METODO

4.1. PLANTEAMIENTO Y JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

En los dltimos afios se ha observado un incremento mundial y nacional en la frecuencia
de los Trasplantes de Células Progenitoras Hematopoyéticas (ESH, 2008); el cual ha demostrado
ser eficaz para el control de diversas enfermedades hemato-oncolégicas (ACS, 2012). Sin
embargo, se ha asociado a comorbilidades psicologicas y sociales de gran impacto en la calidad
de vida de los pacientes a corto y largo plazo, debido a que es un procedimiento médico
invasivo, en el que los sujetos presentan malestar fisico como resultado de la toxicidad de los
medicamentos utilizados; ademas, la necesidad de aislamiento estricto provoca condiciones de
privacion social y pérdida de independencia, asi como periodos prolongados de incertidumbre en
relacion a la eficacia del procedimiento y posibles cambios en la imagen corporal (Fife, et al.,

2000).

La Sociedad Americana para el Cancer (2012) definio al Trasplante de Células
Progenitoras Hematopoyéticas (TCPH) como un procedimiento medico utilizado para restaurar
las células madre de la sangre; este procedimiento es recomendado en una amplia gama de
enfermedades con el objetivo de consolidar la respuesta a tratamientos previos (National Cancer
Institute, 2010). Debido a los efectos secundarios, demandas medicas, conductuales, emocionales
y sociales en los pacientes y sus familiares; frecuentemente presentan sintomatologia de distrés,

ansiedad y depresion (Fritzsche et al., 2003; ESH, 2008).
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Por todo lo ya mencionado, la evaluacién psicoldgica y con ella la identificacion de la
sintomatologia y nivel tanto de la ansiedad, como de la depresion y el distrés, asi como la
percepcion de la calidad de vida y el ajuste mental de los pacientes, toma gran relevancia en esta
etapa, pues al contar con esos datos se podran tomar medidas y estrategias que auxilien al
enfermo a adaptarse de una manera optima en las siguientes fases, ya sea que los resultados de
las diferentes exploraciones indiquen que si es candidato o no al TCPH. Si es candidato habra
que prepararlo, entre otras cosas para el aislamiento, y si no lo es, para las alternativas médicas
que se le puedan ofrecer o bien justo que ya no haya nada que ofrecerle (si estuviese en una

recaida).

En esta fase, también es importante un punto de partida que nos permita determinar si
psicoldgicamente, es “apto para el trasplante”, es un “paciente de dificil manejo” o bien “no es
apto para el trasplante”. Se considera: apto para el trasplante, aquel paciente que no presenta
alteraciones psiquicas considerables; de dificil manejo, pacientes que no tienen un diagndstico de
enfermedad psiquica severa pero manifiestan alteraciones emocionales o problemas familiares o
sociales y no aptos para el trasplante, aquellos pacientes con retraso mental, desajustes
psiquicos severos 0 ausencia de apoyo social, asi como drogadiccion o alcoholismo activos

(Ascencio, 2011).

Por otro lado, el apoyo familiar es trascendental; su influencia fortalece la adherencia al
tratamiento (Clarkson y Robinson, 2010), incrementa la satisfaccion con la vida y reduce la
depresion y el riesgo de mortalidad (Christensen, Turner, Slaughter y Holman, 1989; Gee y col.,

2005; Kimmel y cols., 1998). A su vez el papel de cuidador primario, puede resultar estresante y
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agotador lo que conlleva riesgos de generar en él, problemas emocionales, fisicos y sociales
(Byers, Wicks y Harris, 2011) superiores a los de la poblacion general (Shultz y Martire, 2004).
Se llegan a presentar importantes niveles de ansiedad y depresion, ademas de que a menudo las
personas asumen este rol sin ninguna formacion de asistencia médica, lo cual puede causar un
proceso de sobrecarga y desgaste que repercute en su salud (Haley et al., 2003; Pinquart &

Sorensen. 2003).

4.2. PREGUNTA DE INVESTIGACION.

¢Cual es el estado psicologico del paciente precandidato a Trasplante de Células

Progenitoras Hematopoyéticas y el de su cuidador primario?

4.3. OBJETIVOS

4.3.1 OBJETIVO GENERAL

Describir el estado psicologico del paciente precandidato a Trasplante de Células
Progenitoras Hematopoyéticas, asi como de su cuidador primario, al momento en que son
notificados de la posibilidad del tratamiento, a través de la aplicacion de instrumentos validados

en pacientes oncoldgicos.
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4.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar los niveles de ansiedad, depresion y distrés, en los pacientes precandidatos a
TCPH.

2. ldentificar en los paciente precandidatos a TCPH la estrategia de afrontamiento que mas
utilizan y la percepcion que tienen de su calidad de vida.

3. Detectar los niveles de ansiedad-rasgo, ansiedad-estado y depresion, en los cuidadores
primarios de los pacientes precandidatos a TCPH.

4. Conocer la percepcion de sobrecarga que tienen los cuidadores primarios de los pacientes
precandidatos a TCPH.

5. Contrastar los resultados anteriores tanto en los pacientes precandidatos a TCPH (grupos

por edad), como en los de cuidadores primarios (grupos sexo y horas de cuidado).

4.4 HIPOTESIS DE INVESTIGACION.

1. Enel momento de la notificacion, se encontraran niveles de ansiedad y distres
clinicamente significativo por lo menos en la mitad de los pacientes; a diferencia de la
depresion que se encontrara en pocos pacientes precandidatos a TCPH, acorde con la
investigacion de Trask et al (2002).

2. Considerando los estudios de Watson y Greer (1998), las estrategias de afrontamiento
esperadas seran las activas. Complementando, con Aaronson (1987), la percepcion de su

calidad de vida al momento de la notificacion de ser precandidatos a TCPH sera buena.
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3. Enel caso de los cuidadores primarios los niveles de ansiedad-rasgo y ansiedad-estado,
seran directamente proporcionales, dada la teoria de Spielberger (1989); por otro lado, la
depresion se hayaréa niveles clinicamente significativos (Carrillo y Pedrero, 2014).

4. Tomando en cuenta la investigacion de Barrera, Sanchez y Carrillo (2013), habra
percepcion de sobrecarga en los cuidadores primarios.

5. Al contrastar los resultados anteriores en los pacientes precandidatos a TCPH (grupos por
edad), en los jovenes se presentaran niveles mas altos en las diferentes variables. En el
caso de los de cuidadores primarios (grupos sexo y horas de cuidado) se espera encontrar
mayores niveles de ansiedad y depresion en los cuidadores varones con pocas horas de
cuidado, asi como un nivel mas alto de sobrecarga en mujeres con cuidados de tiempo

completo (Schumacher et al., 2008).

4.5 DEFINICION DE VARIABLES

Como variables se consideraron: afrontamiento, ansiedad, depresion, distrés, calidad de

vida y desgaste.

Definicidn conceptual Definicidn operacional

Son aquéllos esfuerzos cognitivos vy
conductuales constantemente cambiantes
que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o
internas que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los
recursos del individuo. (Lazarus 'y
Folkman, 1991, basados en las teorias de
Watson de 1988).

Escala de ajuste mental al cancer (MAC)
(Watson et al., 1988). Validada en México
(MAC-M) por Galindo et al., (2014)
presenta una consistencia interna
adecuada (a=0.88) y una validez
concurrente r=.52 a2 .78

Estilos de
afrontamiento
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Ansiedad

Depresion

Distrés

Calidad de Vida

Carga o Desgaste

Definicidn conceptual

Respuesta adaptativa que se compone de
distintas  manifestaciones fisicas vy
mentales; cuya caracteristica principal es
su caracter anticipatorio, es decir, prever
o sefalar el peligro o amenaza para el
individuo confiriéndole un valor funcional
importante, que permite la activacion, ya
sea protectora o de preservacion del
sujeto (Miguel-Tobal, 1996; Sandin &
Chorot, 1995).

Presencia de sintomas afectivos,
cognitivos y conductuales, caracterizado
por una pérdida en el interés de las cosas,
percepcidon de enlentecimiento y falta de
energia para realizar actividades (Alberdi,
Taboada, Castro, & Vazquez, 2003).

Experiencia displacentera multifactorial
de naturaleza psicoldgica (cognitiva,
conductual, emocional), social y/o
espiritual, que interfiere con la capacidad
para enfrentar el cancer, sus sintomas
fisicos y/o su tratamiento (Almanza-
Mufoz, Judrez,& Pérez, 2008)

Concepto multidimensional que consiste
en la sensacion de bienestar
experimentada por la persona y que
representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales de sentirse bien
(Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002;
OMS, 2014).

Es la evaluacion o percepcién que el
cuidador tiene de las demandas del medio
relacionadas cn su rol como cuidador, y
los recursos con los que cuenta para
satisfacer dichas demandas (Zarit, Reever
y Bach-Peterson, 1980).

Definicidn operacional

En pacientes:

Escala hospitalaria de ansiedad vy
depresion (HADS) (Zigmond y Snaith,
1983). Validada en México (HADS-D) por
Galindo et al., (2013) presenta una
consistencia interna adecuada (a=0.86) y
una validez concurrente r=.51a .71

En cuidadores:

Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado
IDARE, Spielberger y Guerrero (1975),
estandarizado para poblacion mexicana
por Rojas-Carrasco (2010).

Inventario de Depresién de Beck — BDI -
(1961), estandarizado para poblacion
mexicana por Jurado, Villegas, Méndez,
Rodriguez, Loperena y Varela (1998) con
una adecuada consistencia interna
(a=.87), y una validez concurrente r=0.70

Termdmetro de Distrés (TD)  Validada
para poblaciébn mexicana; Almanza-
Mufioz, Judrez y Pérez (2008). Con una
sensibilidad del 93% vy especificidad del
76%.

Inventario de Calidad de Vida de Ia
Organizacién Europea para el Tratamiento
e Investigacion del Cancer — EORTC QLQ-
C30 (Aaronson et al., 1993).

Escala de evaluacién de Desgaste de Zarit
para Cuidadores primarios. (ZS) (1980),
Validada en México por Galindo et al.,
(2013) con una consistencia interna
adecuada (a=0.84) vy una validez
concurrente r=.53 a2 .68

Tabla 11. Variables.
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4.6 PARTICIPANTES Y TAMANO MUESTRAL

PACIENTES

Se realizé una muestra no probabilistica. Con base en el nimero de pacientes sometidos a
Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyéticas en los Gltimos dos afos (35 por afio) y dado
el periodo de implementacion y recoleccion de datos del protocolo (seis meses), se estimo la

participacion de 20 pacientes.

* Inclusion: Pacientes precandidatos a trasplante, que supieran leer y escribir, participacion
voluntaria al momento que se les notifico la posibilidad del trasplante.

* Exclusion: Cuadros psiquiatricos severos, disnea, deficiencias cognitivas y/o problemas
auditivos y visuales severos.

* Eliminacion: Que durante la participacion decidieran no continuar en el estudio,
presentaran deficiencias cognitivas, problemas auditivos y visuales severos.

* Procedimiento: En la consulta externa de la unidad de trasplantes a los pacientes que
cumplieran con los criterios de inclusion, se les invit6 a participar y se les explico el

objetivo del estudio, beneficios, riesgos y en queé consistiria su colaboracion.

CUIDADOR PRIMARIO

Se conto con una muestra no probabilistica, al incluir a los cuidadores de los pacientes que

participaron en el estudio, se estimo la participacion de 20 de ellos.
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* Inclusion: Familiar, conocido o amigo que realizara actividades de cuidado en relacién al
paciente. Que no recibiera ninguna remuneracion econdmica y sin formacion profesional
(en actividades de cuidado a enfermos) previa a la confirmacion diagnostica del paciente,
asi como que supiera leer y escribir. Participacion voluntaria al momento que se les
notifico la posibilidad de trasplante.

* Exclusion: Deficiencias cognitivas y/o problemas auditivos y visuales severos.

* Eliminacion: Que durante la participacion decidiera no continuar participando en este
estudio.

* Procedimiento: En la consulta externa de la unidad de trasplantes a los cuidadores que
cumplian con los criterios de inclusion, se les invito a participar y se les explicé el

objetivo del estudio, beneficios, riesgos y en queé consistiria su colaboracion.

4.7 RECLUTAMIENTO

La muestra se constituyd por 20 pacientes de ambos sexos, residentes de diversos estados
de la Republica Mexicana; los cuales eran precandidatos a Trasplante de Células Progenitoras
Hematopoyéticas del Servicio de Hematologia en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan),

asi como sus respectivos cuidadores primarios (20 participantes).

4.8 CONSIDERACIONES ETICAS.

La presente investigacion se realizé con la finalidad de buscar mejorar la atencion y

seguimiento psicologico en los pacientes precandidatos a TCPH y sus cuidadores primarios. Se
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Ilevé a cabo utilizando protocolos validados para pacientes oncoldgicos en México, los cuales
también son validos y confiables; aplicados y evaluados por la autora de este trabajo, quien fue

previamente capacitada para tal fin.

La seleccion de los pacientes fue realizada de manera aleatoria, sin mayores distinciones
mas que las ya predeterminadas, sin prejuicios personales o preferencias, con la finalidad de que
los resultados beneficien su tratamiento y seguimiento. Los participantes fueron informados
ampliamente del proposito de la evaluacion, asi como de cada uno de los instrumentos que se
aplicarian y el tiempo estimado para su resolucion, ademas de tener derecho a retirarse si asi lo
deseaban, aclarando todas las dudas que pudieran presentarse, con el fin de que toda la

informacion fuera clara y precisa.

Se aclaré a los pacientes que la informacion proporcionada se mantendria anénima 'y
confidencial, respetando su privacidad. Una vez evaluadas las pruebas, los resultados se les
comunicarian tanto a ellos como a la Unidad de Trasplante Médula Osea y el servicio de

Psicooncologia, donde se daria seguimiento en caso de ser necesario.

4.9 DISENO DE INVESTIGACION Y TIPO DE ESTUDIO

Tanto en el paciente precandidato a TCPH como en su cuidador primario, la investigacion
se realizo en un disefio cuasiexperimental, con un tipo de estudio descriptivo, realizados en una
sola medicion, la cual se llevo a cabo en la consulta externa de la Unidad de Trasplante de

Médula Osea del INCan. Para este trabajo no se llevo ningln seguimiento o control de variables.
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4.10 CONTEXTO DE ESCENARIOS

El levantamiento de datos se llevo a cabo en la consulta externa de la Unidad de
Trasplante de Médula Osea, ubicada en el segundo piso de la Torre Beltran, Consultorio 1-10, del

Instituto Nacional de Cancerologia (INCan).

4.11 ESTRATEGIA O PROCEDIMIENTO

Se invitd a participar a todos los pacientes que fueron enviados por sus médicos tratantes
a valoracion a la consulta externa de la Unidad de Trasplante de Médula Osea como
precandidatos a Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyeéticas, durante los meses de julio
a Diciembre de 2014, asi como a sus cuidadores primarios. A aquellos que aceptaron colaborar
se les realizaron la entrevista y las evaluaciones psicoldgicas, agradeciendo su participacion al
término de las mismas; los datos obtenidos sirvieron como evidencia para emitir un informe al
médico titular de la unidad sobre los principales hallazgos y recomendaciones del servicio de

Psicooncologia del Instituto.

4.12 INSTRUMENTOS UTILIZADOS

La aplicacién de instrumentos, asi como la realizacion de la entrevista fueron llevadas a
cabo por la autora de esta tesis, durante su periodo de practicas profesionales dentro del servicio

de Psicooncologia en el INCan.
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PACIENTES

a) Entrevista.

La entrevista se realiza a los pacientes con el fin de obtener datos sociodemogréaficos,
familiares y de su red de apoyo; antecedentes personales o familiares psiquiatricos, historia del
padecimiento médico, experiencias previas con hospitalizaciones prolongadas, la cantidad de
informacidn con la que cuenta el paciente acerca del procedimiento de trasplante (riesgos,
cuidados, adherencia al tratamiento y expectativas). También se examina la motivacion que el
paciente tiene para llevar a cabo el procedimiento, los estilos de afrontamiento con que cuenta,
asi como su capacidad de adaptacion y autocontrol. Complementando la entrevista con los datos

que se encuentran en la hoja de identificacion (Anexo I).

b) Escala de Ajuste mental al cancer (MAC) (Ver Anexo II).

* Descripcion: Es un instrumento basado en el significado personal que tiene el cancer para
el individuo y las estrategias de afrontamiento que se ponen en marcha para lograr su
adaptacion. Esta prueba es autoaplicada y esta compuesta por 40 items; cada uno con
cuatro opciones de respuesta que permite identificar cinco tipos de afrontamiento:
Espiritu de Lucha, Evitacidn/Negacion, Fatalismo/Aceptacion Estoica,
Desamparo/Desesperanza y Preocupacion Ansiosa; en un medio hospitalario y

ambulatorio.
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* Validacion: Watson et al., (1988), Morey, Greer (1989). En México el MAC ha sido
validado por Galindo et al., (2014).

* Validez: Muestra una validez concurrente de r=.52 a .78, p<.05.

* Confiabilidad: Presenta una consistencia interna adecuada de a=0.88.

* Punto de corte: En este instrumento no existe un punto de corte, se consideran las
medidas medias y con ellas se observa cual respuesta de afrontamiento es la méas

utilizada.

c) Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS) (Ver Anexo I11).

* Descripcion: Es una escala autoaplicable conformada por 14 items que permite detectar
trastornos de ansiedad y depresion en un medio hospitalario no psiquiatrico o en medios
de atencion primaria; dentro de su analisis considera las dimensiones afectiva y cognitiva,
pero omite aspectos somaticos. Este instrumento ha mostrado ser sensible y adecuado a
los cambios que se presentan durante el curso de la enfermedad, en respuesta a
tratamiento psicoterapéutico e intervencion psicofarmacoldgica. Consta de dos
subescalas, una de depresion y la otra de ansiedad, con 7 items de cada una intercalados;
cada reactivo tiene cuatro posibles respuestas que punttan de 0 a 3, para un total de 0 a
21.

* Validacién: Zigmond y Snaith, (1983). En México el HADS ha sido validado en diversas
poblaciones mexicanas (como en: geriatrica, mujeres con puerperio complicado,
embarazo de alto riesgo, pacientes quemados y obesos); en el area oncoldgica, fue

realizada por Galindo et al., (2013, HADS-D).
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Validez: Se hall6 una validez concurrente de r=.51 a .71, p<.05.

Confiabilidad: Presenta una consistencia interna adecuada de a=0.86.

Punto de corte: En ambas subescalas, se consideran, de 0 a 5 sin depresidn/ansiedad, de 6
a 8 depresion/ansiedad leve, de 9 a 11 ansiedad/depresion grave y de puntuacion de 12 en

adelante depresion/ansiedad severa.

d) Termometro de Distrés (Ver Anexo V).

Descripcion: EI termometro de distrés consta de dos partes; la primera es una escala
analoga visual del 0 al 10, ubicada en forma vertical y bajo la apariencia de un
termometro, la segunda parte, pide que de una lista de 35 problemas fisicos, cognitivos y
emocionales, se sefiale la existencia o0 no de los mismos. La version en idioma espariol
requirié minimas adaptaciones semanticas y conservo el término distrés para efectos de
claridad.

Validacion: Este instrumento fue validado para la poblacion mexicana, por Almanza-
Mufioz, Juarez y Pérez (2008), basado en el creado por Holland, Roth y cols. en el
Departamento de Psiquiatria y Ciencias Conductuales del Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center de Nueva York (1998).

Validez: La validacién convergente a través del Anélisis ROC, por sus siglas en inglés
(Receiving Operating Characteristics o analisis de Operacion Caracteristica del
Receptor), mostrd un area bajo la curva de 0.631, sensibilidad de 93%, especificidad de

76%, valor predictivo positivo de 82%, valor predictivo negativo de 90%.
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* Punto de corte: Con una ubicacion en el termdmetro de 4 0 mas, se considera

clinicamente significativo.

e) Inventario de Calidad de Vida de la Organizacion Europea para el Tratamiento e Investigacion
del Céancer, EORTC QLQ-C30 (European Organization for Reseach and Treatment of Cancer

Quality Life Questionnaire Core 30) (Ver Anexo V).

* Descripcion: Es un cuestionario compuesto por 30 preguntas que valora la Calidad de
Vida en relacion a cinco escalas funcionales (aspectos: fisicos, cognitivos, emocionales,
sociales y actividades cotidianas), tres escalas sintomaticas (fatiga, dolor y
nausea/vomito), una escala global de calidad de vida y otros sintomas que los pacientes
oncologicos presentan frecuentemente (Aaronson et al., 1993). Cada item tiene 4
opciones de respuesta con valores del 1 al 4, solo en los items 29 y 30 se evalta con un
puntaje de 1 a 7 donde el valor 1 corresponderia a “pésima” y el 7 a “excelente”.

* Validacion: Es un instrumento que esta disefiado especificamente para pacientes con
cancer; en la actualidad ha sido evaluado y validado en estudios multinacionales y
multiculturales, contando con una adecuada validez y confiabilidad.

* Punto de corte: Las puntuaciones obtenidas determinan el nivel de impacto del cancer en
cada sujeto, de tal forma que entre mayor sea el puntaje, menor calidad de vida; en el
caso del “estado global de salud” por el contrario entre més alta la puntuacién, mejor

Calidad de Vida.

129



CUIDADORES

a) Entrevista.

La entrevista se realiza a los cuidadores con el fin de obtener datos sociodemogréficos,
familiares y de su red de apoyo, como: edad, sexo, nivel de estudios, estado civil, parentesco y
cuantas horas al dia dedican al cuidado del paciente. Se exploré como ha vivido el padecimiento
médico del enfermo desde su rol de cuidador, la red de apoyo con que cuenta y la cantidad de
informacidn que posee acerca del procedimiento de trasplante (riesgos, cuidados, adherencia al
tratamiento y expectativas) al que se sometera (probablemente) el paciente. Algunos de estos

datos se encuentran en la hoja de identificacion (Anexo VI).

b) Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado — IDARE (Ver Anexo VII).

* Descripcion: El instrumento consta de dos escalas de autoevaluacion que se utilizan para
medir dos dimensiones distintas de la ansiedad: la ansiedad-rasgo (los sujetos describen
como se sienten generalmente) y la ansiedad-estado (los sujetos describen como se
sienten en un momento determinado). Contiene 40 aseveraciones, de las cuales 20
evallan la ansiedad-rasgo (preguntas de la 1 a la 20) y 20 ansiedad-estado (preguntas de
la 21 a la 40), cada item cuenta con cuatro opciones de respuesta.

* Validacion: Este inventario fue formulado por Spielberger y Guerrero (1975), es la

version en espafiol del STAI (State-Trait Anxiety Inventry) realizado por Spielberg,
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Gorsuch y Lushene (1970), validado en la poblacion mexicana por Rojas-Carrasco
(2010).

Validez: Se realizé el andlisis factorial en cada uno de los items, para los dos
componentes (estado y rasgo) en tres grupos (madres, padres y mixto). En la ansiedad-
estado, se encontraron valores que van de 0.475 a 0.764 en madres, de 0.357 a 0.715 en
padres y de 0.428 a 727 en el grupo mixto. En la ansiedad-rasgo, los valores encontrados
van de -0.278 a 0.686 en madres, 0.116 a 0.644 en padres y de -0.218 a 0.638 en el grupo
mixto (Ver Anexo X).

Confiabilidad: Se realizaron los analisis factoriales para los dos componentes (estado y
rasgo) en los tres grupos (madres, padres y mixto), arrojando en la ansiedad-estado alfas
de Cronbach de 0.89 en madres, 0.88 en padres y 0.89 en el grupo mixto. En la ansiedad-
rasgo, las alfas de Cronbach se presentaron con valores de 0.84 en madres, 0.83 en padres
y 0.85 en el grupo mixto (Ver Anexo X).

Punto de corte: Las respuestas se califican con, 1, 2, 3y 4 en los reactivos positivos (a
mayor puntuacién, mayor ansiedad) y 4, 3, 2y 1 en los reactivos negativos (a mayor

puntuacion, menor ansiedad). Su calificacion se lleva a cabo, auxiliandose con la tabla

12:
Nivel de Rango Madres Padres Mixto
ansiedad percentil
Estado  Rasgo Estado  Rasgo Estado Rasgo
Minima 1-25 36-44 21-28 35-40 25-27 36-44  23-31
Leve 26-50 45-52 29-34 41-45 28-31 45-52 32-37
Moderada 51-75 53-61 35-41 46-54 32-38 53-61 38-43
Severa 76-100 62-79 42-54 55-79 39-68 62-79  44-68

Tabla 12. Tabuladores de Calificacion.
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¢) Inventario de Depresion de Beck — BDI - (Ver Anexo VIII).

* Descripcidn: Este instrumento fue disefiado para evaluar la intensidad de la
sintomatologia depresiva, es autoaplicable y consta de 21 reactivos, con cuatro opciones
de respuesta, que punttan de 0 a 3, para un total de 0 a 63.

* Validacion: Fue disefiado por Beck (1961) y estandarizado para la poblacion mexicana
por Jurado, Villegas, Méndez, Rodriguez, Loperena y Varela (1998).

* Validez: Cuenta con una validez concurrente de r=0.70, p<.000.

* Confiabilidad: Muestra una adecuada consistencia interna: alfa de Cronbach=.87.

* Punto de corte: Los puntos de corte estan establecidos de la siguiente manera: De 0 a 10
“Altibajos considerados normales”, de 11 a 16 “Leve perturbacién del estado de a&nimo”,
de 17 a 20 “Estados de depresion intermitentes”, de 21 a 30 “Depresion moderada”, de 31

a 40 “Depresion grave” y mas de 40 “Depresion extrema”.

d) Escala de evaluacion de Desgaste de Zarit para Cuidadores primarios (ZS) (Ver Anexo 1X).

* Descripcion: Es una escala autoaplicable que mide la carga percibida por el cuidador;
consta de tres subescalas (impacto de la atencion, relacion interpersonal y expectativas de
autoeficacia) que son medidas en 22 items, cada uno con cinco opciones de respuesta.

* Validacion: Fue realizado en 1980 por Zarit. En México el ZS ha sido validado por
Galindo et al., (2013).

* Validez: Muestra una validez concurrente de r=.53 a .68, p<.05.

e Confiabilidad: Presenta una consistencia interna adecuada a=0.84.
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* Punto de corte: La suma de la puntuacién va de 0 a 88 puntos, no existe un punto de corte
establecido, sin embargo, suele considerarse indicativa de “no sobrecarga” una
puntuacion inferior a 46 puntos, “sobrecarga leve” de 47 a 55 puntos y de “sobrecarga

intensa” a una puntuacion superior a 56.

4.13 ANALISIS DE DATOS

La interpretacion se realizo a partir de los datos obtenidos a través de la entrevista y los
instrumentos previamente descritos. Para el analisis estadistico de los datos se utilizé el
programa SPSS version 21.0, Microsoft Excel y Microsoft Word, con los cuales se produjeron
consecuntivamente las tablas y graficas para cada uno de los puntos de interés, dando asi
respuesta a cada uno de los objetivos especificos de la investigacion. Se calcularon datos
estadisticos de tendencia central, promedio, desviacion estandar y mediana para determinar las
caracteristicas sociodemograficas de los pacientes y los cuidadores primarios, asi como para la

relacion entre los datos.

Para las evaluaciones se distribuyo la poblacion en cuatro grupos etareos compuestos de la

siguiente forma:

e Jovenes (19-25 afios)
* Adulto joven (26 a 40 afios)
* Adulto intermedio (41 a 60 afios)

e Adulto mayor (mayores de 60 afos).
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CAPITULO 5

RESULTADOS

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS PACIENTES

Edad

19a 25
26240
41 a 60
Mas de 60

Sexo
Masculino
Femenino

Escolaridad
Primaria
Secundaria
Bachillerato
Licenciatura
Posgrado

Parentesco del cuidador
Mama

Papa

Hermano (a)

Pareja

Hijo (a)

Tiempo enfermo
Menos de 1 afio
1 ano

2 afios

3 afios

4 afios

7 afios

10 afios

14 afios

Tratamiento previo
Psicooncologia

Si

No

Tratamiento previo
Psiquiatria

Si

No

N

= O 00 U

12

P NN O = W o U0 un

NNPFP PP OO

15

4
16

%

25
40
30

5

60
40

25
25
30
15

25
10
25
35

30
30

u

10
10

25
75

20
80

Estado Civil
Soltero
Casado
Viudo
Separado

Lugar de origen
D.F
Otros Estados

Situacion economica
Baja
Media

Red de apoyo
Pobre
Regular
Adecuada

Antecedentes de cancer
Si
No

Tipo de trasplante
Autdlogo
Aldgenico

Tipo de diagndstico
Linfoma de Hodgkin Clasico
Leucemia Linfoblastica
Aguda

Leucemia Mieloide Aguda
Linfoma de No Hodgkin
Leucemia de Células Grandes
B

Sindrome Mielodispldsico
Mieloma Multiple
Plasmocitoma Plamocitico
Leucemia Mieloide Crdnica

N = 00 ©

15

13

13

11

NN

A RPN PP

%

45
40

10

25
75

65
35

65
20
15

55
45

55
45

20
10

10

10

10

10

20

Tabla 13. Datos sociodemograficos de los pacientes.
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DATOS SOCIODEMOGRAFICOS CUIDADORES PRIMARIOS

N % N %
Edad Estado Civil
19a 25 2 10 Soltero 2 10
26 a 40 6 30 Casado 16 80
41 a60 12 60 Viudo - -
Mas de 60 - - Separado 2 10
Sexo Lugar de origen
Masculino 6 30 D.F 5 25
Femenino 12 70 Otros Estados 15 75
Escolaridad Horas de cuidado
Primaria 5 25 Menos de 6 horas 1 5
Secundaria 9 45 De 6 a 12 horas 8 40
Bachillerato 4 20 24 horas 11 55
Licenciatura - -
Posgrado 2 10
Tabla 14. Datos sociodemograficos de los cuidadores primarios.
RESULTADOS DESCRIPTIVOS
PACIENTES
De acuerdo con los datos sociodemogréaficos obtenidos a través del analisis de
frecuencias, la N total (20 pacientes), arrojo los siguientes datos.
Rango de edad pacientes Sexo pacientes
50% 70%
40% 50%
30% ' [ 40%
20% [— 25% - | 30% 40%
. 20%
10% 10%
5%
0% 0%
19a25 26240 41a60 masde60 Masculino Femenino

Grafica 5. Rango de edad pacientes.

Gréfica 6. Sexo de los pacientes.
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La edad de los pacientes oscil6 de los 19 a los 68 afios, con un promedio de 35.4 afos; las
edades mas recurrentes son 20, 21, 27 y 36 afios en un 10%. En la poblacion investigada la
mayoria de los participantes son hombres (60 %). Tomando en cuenta el nivel de estudios de los

pacientes, los datos arrojan la siguiente grafica:

Escolaridad pacientes

35%

30%

25%

20%

15%

10%
5% ' ' | ' ' ' | ' 5%
0%

30%
25% - 25%

15%

Primaria Secundaria Bachillerato Licenciatura Posgrado

Grafica 7. Escolaridad de los pacientes
Aqui se observa que el 80% de la muestra, tiene bachillerato o menos en educacion; solo
uno de ellos tiene un nivel de posgrado, lo que es impotante tomar en cuenta al momento dar una

noticia, explicar un tratamiento, dar indicaciones de seguimientos, etc.

Lugar de origen
80%
75%
60%
40%
20% 5506

0%
DF Provincia
Grafica 8. Lugar de origen de los pacientes.
El 75 % de los pacientes viven fuera del D.F., lo que complica su asistencia a las citas

programadas, la solicitud de servicios de apoyo y el seguimiento de su tratamiento, pues con el

traslado se incrementan sus gastos.
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Situacion econdmica Red de apoyo

80% 80%
() 0,
60% 65% 60% 65%
40% 40%
35%
20% 20%
20% 15%
0% 0%
Baja Media Pobre Regular  Adecuada
Grafica 9. Situacidn econdmica de los pacientes. Grafica 10. Red de apoyo de los pacientes.

El 65% de los pacientes tiene una situacion econdémica baja, ademas de que sélo el 15%
considera que su red de apoyo es adecuada, esto en conjunto aumenta sus preocupaciones, por lo

que sus niveles de ansiedad y depresion pueden verse incrementados.

Estado Civil Parentesco del cuidador
50% 40%
40% T 459 30% 3%
40%
0, 0 o
30% 20% 25% 25%
20%
10% 10%
0,
10% 10% o 5%
5% 0%
0% Mama Papa Hermano, Pareja Hijo, hija
soltero  casado viudo separado hermana
Grafica 11. Estado civil de los pacientes. Grafica 12. Parentesco del cuidador primario con el paciente.

El 45% de los precandidatos son solteros y el 40% casados; la mayoria son cuidados por
su pareja (35%) y sino no cuentan con ella por su madre o hermanos (ambos con un 25%). Al
estar los pacientes en aislamiento, incrementa la importancia de tener un cuidador que esté al
pendiente de ellos; en el caso de los pacientes viudos (5%) y separados (10%) esto se complica al

tener redes de apoyo disminuidas.
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Tiempo con la enfermedad

35%
30%
25%
20%
15%
10%

5% 5% 5% 5% 1% 1% 5%

0%

30% 30%

0 afios 1 afo 2 afios 3 afios 4 afios 7 afios 10 afios 14 afios

Gréfica 13. Tiempo del paciente con la enfermedad.

La mayoria de los pacientes precandidatos a TCPH tiene un afio 0 menos con el
diagnostico (60%), pero en su contraparte el 25% tiene 7 afios 0 mas con su enfermedad.
Afortunadamente el 95% no reporto6 tener ninguna enfermedad adicional al cancer, lo que
ayudara a que los esfuerzos se concentren en el tratamiento del mismo, evitando gastos

adicionales o un incremento en la medicacion.

Antecedentes de cancer Tipo de trasplante
60% 60%
55%
40% 55% 40% 5
45% 45%
20% 20%
0% 0%
No Si Autdlogo Alogénico
Grafica 14. Pacientes con antecedentes de cancer. Grafica 15. Tipo de trasplante al que se sometera el paciente.

El 55% de los pacientes tienen antecedentes de cancer en la familia, por lo que tienen
experiencia en lo que implica la enfermedad; ademas de que, aunque no hay mucha diferencia, la
mayoria de los pacientes son precandidatos a un trasplante autélogo (55%) que elimina la

necesidad de buscar un donador compatible.
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25%

20%

15%

10%

5%

0%

Tipo de diagnodstico

20% 20%

10% 10% 10% 10% 10%
5% 5%

LHC LLA LMA LNH LDCGB  SMD MM PP LMC

Grafica 16. Diagndstico médico con el que llega el paciente precandidato a TCPH.

Los diagndsticos mas frecuentes son, el Linfoma de Hodgkin Clasico (LHC) y la

Leucemia Mieloide Cronica (LMC) con un 20% cada una, el otro 60% se distribuye entre la

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), Leucemia Mieloide Aguda (LMA), Linfoma de No

Hodgkin (LNH), Leucemia de Células Grandes B (LDCGB), Sindrome Mielodisplasico (SMD),

Mieloma Multiple (MM) y Plasmocitoma Plamocitico (PP).

80%

60%

40%

20%

0%

Grafica 17. Pacientes con tratamiento en Psico-oncologia.

Tratamiento previo en Psicooncologia

Tratamiento psiquidtrico
100%
80% )
co% 80%
40%

25% 20%

20%

0%
Si No

Si

Grafica 18. Pacientes con tratamiento en Psiquiatria.
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Tambien se encontro que previo a las evaluaciones pretrasplante, solo el 25% de las
personas habian recibido atencion en el servicio de Psico-oncologia y el 20% de los participantes

ya estaba con tratamiento Psiquiatrico.

Los instrumentos utilizados, nos indican que las diferentes variables en esta poblacion se

presentaron como sigue:

Tipo de afrontamiento
80%
60%
60%
40%

35%
20%

5%
0%
Espiritu de lucha Preocupacién ansiosa Actitud positiva

Grafica 19. Tipo de afrontamiento predominante en los pacientes.

La herramienta de afrontamiento predominante es la Actitud positiva (60%) y en segunda
posicion el Espiritu de lucha (35%); un dato interesante es que el 20% de los participantes utiliza
de igual manera Actitud positiva, Espiritu de Lucha y Evitacion cognitiva, ademas de que los
rasgos de Desamparo/Desesperanza y Evitacion Cognitiva aunque estan presentes no tiene gran
peso en el perfil general de la muestra. Estos datos, como lo mencionan Watson y Greer (1998)

nos indica que se adaptan a una nueva faceta con un estilo de afrontamiento activo.
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Ansiedad Depresién

60% 80%
50% 75%
60% i T

40% °0%

30% 40%

20% 0% 20%

20% 5% 10% 10%
[)
10% 0%
0% Sin Leve Grave Severa
Sin ansiedad Leve Grave depresion
Grafica 20. Nivel de ansiedad en los pacientes. Grafica 21. Nivel de depresi6n en los pacientes.

En cuestion de ansiedad el 30% de los pacientes la presentd en un nivel grave, el 20%
ansiedad leve y el 50% no presentd sintomas de ansiedad. Por otro lado el 10% de los
precandidatos mostraron depresion severa, 10% depresion grave, 5% depresion leve y el 75% no

presento sintomas depresivos. Estos resultados son consistentes con lo encontrado por Trask et al

(2002).
Distrés Calidad de Vida
70% 90.0%
60% 80.0% " 85.0%
60% 70.0%
o |
50% 60.0%
40% 1 ] 50.0%
40%
30% | | | | 40.0%
30.0%
20%
20.0%
10% 1 I 1 | 1 ;
° 10.0% 12.5% 2.5%
0% 0.0%
Con distrés Sin distrés Buena Regular Mala

Grafica 22. Nivel de distrés en los pacientes. Grafica 23. Percepcion de la Calidad de Vida en los pacientes.

141



El 60% de los participantes mostro sintomas de distrés clinicamente significativo, valores
muy parecidos a los presentados por Trask et al. (2002). En cuento a la precepcién de su Estado
Global de Salud el 5% la reporta como Mala, el 25% como Regular y el 70% como Buena;
dentro del rubro de la funcionalidad el 5% la reporté como Mala, el 15% Regular y el 80% como
Buena, en tanto que la sintomatologia de la enfermedad arroj6 un 10% como Regular y 90%
como Buena; tomando en consideracion que al momento de la notificacion de ser precandidatos
a un TCPH los pacientes se encuentran en buenas condiciones de salud los resultados coinciden

con lo encontrado por Aaronson (1997).

CUIDADORES

De acuerdo con los datos sociodemogréaficos obtenidos a través del analisis de

frecuencias, la N total (20 cuidadores primarios), arrojo los siguientes datos.

Edades Sexo
70% 80%
60%
50% 60% 60% - 70% -
40%
40%
30%
20% e, ‘ ' 20% - 30% -
10% 10%
0% 0%
De 19 a25afios De 26 a40afios De 41 a 60 afios masculino femenino
Grdfica 24. Edad de los cuidadores primarios. Grafica 25. Sexo de los cuidadores primarios.

La edad de los cuidadores primarios fluctta de los 22 a los 59 afios, con un promedio de
42.8 afios, siendo las edades mas recurrentes 33, 49, 58 y 59 afios; el 70% de las personas que

ejercen este rol son mujeres.
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Escolaridad
50%
40% 45%
30%
20% 25%

20%

10%
10%

0%
primaria  secundaria bachillerato posgrado

Grafica 26. Escolaridad de los cuidadores primarios.

La escolaridad con que cuentan los cuidadores primarios, es de primaria en el 25% de los
casos, secundaria el 45%, bachillerato el 20% y de posgrado el 10%, lo que indica es que la
mayoria estan en un nivel de secundaria 0 menos. Datos consistentes con el consenso en

diferentes literaturas de Amstrong (2005).

Estado Civil Horas de cuidado
90% 60%
80% ) | 5
70% B °0% o
60% I - 40%
50% 40%
30%
40%
30% I - 20%
20%
. | . 10%
10% 10% 10% »
0% 0% >
soltero casado separado menosde 6 hrs De6al2 hrs 24hrs
Grafica 27. Estado civil de los cuidadores primarios. Grafica 28. Horas que dedican al enfermo los cuidadores
primarios.

El 80% de esta poblacion son casados, el 10% soltero y el 10% separado, lo que coincide

con expuesto por Espin (2008). De igual manera que los pacientes, el 75% residen fuera del D.F.,
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acompariando a los enfermos desde su Estado de origen. La mayoria de los cuidadores primarios
dedican las 24 horas del dia al cuidado de los pacientes (55%), el 40% lo hace de 6 a 8 horas y el

5% restante menos de 6 horas.

Los instrumentos que se utilizaron en esta poblacion, nos indican que las diferentes

variables se presentaron como sigue:

Ansiedad - Estado Ansiedad - Rasgo
50% 35%
45%
40% [—45%- 30%
30%
35% [~ i 25% 1 )
309 1 ]
25;‘: | | 20% [
20%
20% [— I 15% [— )
15% |  ——20% — 20%- 15%  15%
5% [~ — % % 5%
0,
0% 0%
P <& & L L > © ® @
(\é,\e’ é(* N obé ® ‘ \<~\\<° K & éz
<2 K\ J ®06 S
g)\
Grafica 29. Nivel de ansiedad-estado en los cuidadores Grafica 30. Nivel de ansiedad-rasgo en los cuidadores
primarios. primarios.

Con respecto a la Ansiedad-Estado, habra que contemplar que se perdio uno de los casos
(5%) al no completar la evaluacién; con el resto, 5% presentd un nivel severo, 5% nivel
moderado, 20% nivel leve, 20% nivel minimo y el 45% no presento niveles de ansiedad. Por su
parte en Ansiedad-Rasgo por la falta de respuestas no fueron contabilizados 4 casos, del resto se
observa un 30% con nivel severo, 15% con un nivel moderado, 15% con nivel leve y un 20% con

nivel minimo.
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Depresion Sobrecarga

80% 120%
70% 100%
60% [— 0% ° 100%
50% 80% i
40% 1 i
()
30% 60%
20% 1 ' 40%
10% —  —s% 15% 5%
0% 20%
> e e o 0%
o‘& & .,\@& bé\’bb 0%
s & o con Sin
& <
& sobrecarga sobrecarga
Grafica 31. Nivel de depresion en los cuidadores primarios. Grafica 32. Percepcion de sobrecarga de los CP.

Con respecto a la Depresion, uno de los casos no fue contabilizado por el sistema al no
tener el total de los items respondidos; de los restantes, el 5% presentd un nivel moderado, un
15% un nivel intermitente, un 5% un nivel leve y el 70% no manifiesta depresion, lo que no
coincide con lo estudiado por Carrillo y Pedrero (2014). Ninguno de los cuidadores primarios
manifesto indices de sobrecarga por lo que no hay concordancia con la revision de Barrera,

Sanchez y Carrillo (2013).
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RESULTADOS COMPARATIVOS

PACIENTES

Afrontamiento entre grupos

30%
25%
20%
15%
10%
5% - — — - Actitud positiva

Espiritu de Lucha

Preocupacion ansiosa

0%
19a25 26240 41a60 Mayores
anos anos afios de 60

Grafica 33. Estilo de afrontamiento por grupos de edad en precandidatos a TCPH.

Como ya se habia mencionado, en el caso de los pacientes, las tres formas de
afrontamiento que mas se utilizan son Espiritu de Lucha, Preocupacion Ansiosa y Actitud
Positiva, pero cual de ellos es utilizado varia de acuerdo a la edad del paciente. El grupo de 19 a
25 afos al igual que el grupo de 41 a 60 afios y los mayores de 60 afios el afrontamiento que mas
utilizan es la Actitud positiva y en el grupo de 26 a 40 afios se observa en mayor medida el
Espiritu de Lucha; presentandose en ambos estilos de afrontamiento activos, acordes a lo

expresado en anteriores investigaciones.
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Ansiedad entre grupos
25%
20%

15% 1o Sin ansiedad
10% i 1T | W | Leve
5% alta

0%
19a25 26240 41a60 Mayores
anos afos afnos de 60

Grafica 34. Nivel de ansiedad por grupos de edad en precandidatos a TCPH.

En un comparativo de la edad con los niveles de ansiedad, se encontré que el grupo que
presenta niveles mas altos es el de 41 a 60 afos, el mas leve el grupo de 19 a 25 afios y el mayor
porcentaje sin ansiedad es el de 26 a 40 afios y en los casos mayores de 60 no se presentan
niveles clinicamente significativos. EI grupo de 41 a 60 afios presenta mas preocupaciones sobre
los costos y cambios que generara en su familia, el proceso de trasplante y los resultados del
mismo.

Depresion por grupos

35%
30%

25% ] 19 a 25 afios
20% 0 B

15% 26 a 40 afos
10% I 41 a 60 afios

5%

Mayores de 60
0%

Sin depresidn depresion depresion
depresidn leve grave severa

Grafica 35. Nivel de depresion por grupos de edad en precandidatos a TCPH.

En el caso de la depresion, aunque la mayoria de la poblacion estudiada no presento
niveles de depresion, es importante considerar que 10s pocos casos que se presentaron de

depresion severa fueron observados en los grupos de 19 a 25 afios y el de 41 a 60 afios, y los de
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depresion grave en el rango de 26 a 60 afios. Por lo que el grupo de 41 a 60 afios es el mas

susceptible a padecer depresion.

Distrés entre grupos

30%
25%
20%
15% T B Sin distres
10%
5%
0%

Con distres

19a25 26240 41a60 Mayores
anos afos afos de 60

Grafica 36. Nivel de distrés por grupos de edad en precandidatos a TCPH.

Los datos obtenidos muestran que la edad si es un factor importante en la presentacion
del distrés, ya que en los grupos de edades econdmicamente activas, se observan los niveles mas
altos con un 25% cada uno ya sea con distres significativo (41 a 60 afios) o sin distrés (26 a 40
anos); se podria considerar que aun cuando ambos grupos esperan que todo salga bien y después
del trasplante puedan regresar a la vida laboral para cubrir los gastos que se generaron en el

proceso, en nuestra sociedad el grupo de 41 a 60 afios tendra mas complicaciones para lograrlo.

Calidad de vida entre grupos
50%
40%

30%

Buena
20%

Regular
10%

0%
19225 26a40 41a60 Mayores
anos anos anos de 60

Grafica 37. Percepcion en la Calidad de Vida por grupos de edad en precandidatos a TCPH.
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La poblacion de manera general percibio su Calidad de Vida como Buena, solo en el

grupo de personas de 41 a 60 afios se vieron algunos casos de nivel Regular. Considerando los

resultados de las otras variables, se entiende que este grupo presente una disminucién en su

calidad de vida, aunque en el momento de la notificacion del trasplante no sea tan significativa.

CUIDADORES PRIMARIOS

Comparativo de las distintas variables por sexo y horas de cuidado.

Hombres de 0 a 12 hrs

Mujeres de 0 a 12 hrs

4.00

3.00

2.00

1.00

0.00
Depresion

Ansiedad-Edo

Hombres de 24 hrs

Mujeres de 24 hrs

Ansiedad Rasgo

25.00

20.00

15.00

10.00

5.00

0.00

Sobrecarga

Grafica 38. Comparativo de las distintas varables por grupos de sexo y horas de cuidado en cuidadores primarios.

Al estudiar los resultados de los cuidadores primarios y observar la diferencia que puede

haber en su estado psicoldgico si se considera su sexo y las horas que emplean en atender al

paciente, podemos ver que los mayores niveles de depresion, asi como de ansiedad rasgo y

ansiedad estado se observan en los hombres que dedican al cuidado de 0 a 12 horas y en las

mujeres que lo hacen las 24 horas del dia. En cuanto a la sobrecarga, aunque los datos estan en

niveles que no se considera clinicamente significativos, es mas evidente en los hombres y

mujeres que estan con los pacientes de tiempo completo, esto es algo esperado, considerando las

exigencias que su rol implica.
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CAPITULO 6
DISCUSION

De acuerdo con los datos arrojados por los instrumentos y expuestos en las gréaficas,
podemos observar concordancia en los resultados con lo encontrado en estudios anteriores en lo

que respecta a los pacientes, no asi en lo correspondiente a los cuidadores primarios.

La mayoria de los pacientes se encuentran en un rango de edad de 26 a 60 afios, la
cantidad de los solteros es similar a la de los casados, del sexo masculino, con un nivel educativo
de bachillerato o menos, cuyo lugar de residencia es en el interior de la Republica Mexicana,
viviendo una situacion economica baja y pobre red de apoyo; quienes son cuidados
principalmente por sus parejas, llevan un tiempo de enfermedad de un afio 0 menos, presentando
antecedentes familiares de cancer y siendo precandidatos a un tipo de trasplante autologo.

Previamente a las evaluaciones no habian solicitado apoyo psicoldgico ni psiquiatrico.

Se confirma el supuesto de que los pacientes utilizaran herramientas de afrontamiento
activas al encontrar que los tipos de afrontamiento predominantes coinciden con las teorias de
Watson y Greer (1998); por lo que al utilizar Actitud positiva, Espiritu de Lucha y Evitacion
cognitiva como medidas de afrontamiento, nos lleva a pensar que los pacientes tendran una
mejor adherencia a los tratamientos, una mayor constancia en su recuperacion y una mejor
adaptacion a su situacion de enfermedad, sobre todo en el grupo de 26 a 40 afios, lo que reflejaria

una mayor conciencia del peso que sus acciones tienen en la mejora de su condicion fisica.
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En cuanto a la ansiedad, distrés y depresion, se hallaron datos acordes a lo esperado,
basandonos en las investigaciones de Trask et. al. (2002), puesto que en la mayoria de los
pacientes las dos primeras se observaron en mas del 50% de los mismos, y la depresion no

estuvo presente en un 75% de ellos.

Para que los pacientes sean considerados como precandidatos a TCPH, deben estar en
remision o en condiciones fisicas adecuadas para enfrentarse a los procedimientos que esto
implica; al arrojar resultados buenos en la percepcion de la Calidad de Vida, se confirman las

expectativas, basandonos en las investigaciones de Aaronson (1987).

Los resultados obtenidos en el grupo de pacientes se pueden explicar si tomamos en
cuenta que en el momento en que son considerados como precandidatos a TCPH, su enfermedad
estd en remision o bien controlada, por lo que su sintomatologia fisica es poca, lo que les permite

ser mas independientes y esto se ve reflejado en su estado de animo.

En el caso de los cuidadores primarios, los datos sociodemograficos son similares a los
expuestos por Amstrong (2005) en su recopilacion. La mayoria son mujeres, casadas, en un
rango de edad de 41 a 60 afios, con una escolaridad de secundaria 0 menos, las cuales dedican 24
horas del dia al cuidado y atencion del enfermo, tienen algun parentesco con el paciente y, en

este estudio en particular, su lugar de residencia es en el interior de la Republica Mexicana.

Al considerar la teoria de Spielberger (1989), se propuso que los niveles de ansiedad-

rasgo y ansiedad-estado en el cuidador primario, serian directamente proporcionales, pero los
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datos obtenidos muestran lo contrario en esta poblacion, ya que se obtuvo que, mientras el 45%
muestran en la ansiedad-rasgo niveles de moderada a severa, en la ansiedad-estado el 45% se
encuentra sin ansiedad. Por otro lado, en el caso de la depresion se afirmé que se hallarian
niveles clinicamente significativos considerando los estudios de Carrillo y Pedrero (2014), pero
por el contrario, en los cuidadores primarios, el instrumento utilizado los coloca en un nivel

normal.

Al tomar en cuenta las multiples tareas y responsabilidades que implica el rol de cuidador
primario, sobre todo con pacientes hemato-oncologicos, se afirmé que se encontrarian indicios
de sobrecarga en este grupo estudiado, afin a la investigacion de Barrera, Sanchez y Carrillo
(2013), pero por el contrario, el 100% de los cuidadores no percibio sobrecarga clinicamente

significativa.

Estos resultados, en lo que corresponde a los cuidadores primarios tal vez sea debido a
que, si el paciente se encuentra en buenas condiciones fisicas y percibe una buena Calidad de
Vida, puede ser mas autosuficiente, cubriendo él mismo muchas de las tareas que en otras
circunstancias son realizadas por el cuidador. Esto le permite al cuidador descansar un poco
mejor, disminuir las preocupaciones con respecto a la salud del enfermo y poder enforcarse en
otras cosas, de tal manera que la sintomatologia ansiosa o depresiva, asi como el desgaste
disminuyan o no estén presentes. En esta etapa del proceso, se conjunta lo ya expuesto y el hecho
de que el TCPH representa una posibilidad de curacién, es decir, que todo lo que implica la

enfermedad termine, lo que tambien explicaria el bajo nivel encontrado en la ansiedad-estado.
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Por otra parte, al comparar con los estudios de Schumacher et al. (2008), se afirmo que al
dividir en grupos por edad a los pacientes precandidatos a TCPH, los mas jovenes presentarian
niveles mas altos en ansiedad, depresion y distrés, pero la evidencia muestra que esto no es asi;
realmente el grupo en el que se observa este fendmeno es el que corresponde al rango de 41 a 60
afos; esto puede darse porque, al ser ain econémicamente activo y en la mayoria de los casos el
sostén de la familia, busca la curacion no solo para librarse de la enfermedad, sino para volver a
trabajar, cuidar a su familia y ayudar a pagar las deudas que se han acumulado; aunque estas
mismas caracteristicas se podrian encontrar en el grupo de 26 a 40 afios, la diferencia tal vez se
deba a que la situacion del pais complica mucho la obtencion de un empleo, no solo porque estan

escasos sino por la edad y los efectos que el tratamiento pueda traer.

Al examinar el mismo estudio antes mencionado, se establecio que si se analizaba a los
cuidadores primarios dividiéndolos por sexo y horas de cuidado, se encontrarian mayores indices
de ansiedad y depresion en los varones con pocas horas de cuidado, ademas de que los mas altos
niveles de sobrecarga se presentarian en las mujeres que realizan cuidados de tiempo completo.
Los resultados apoyan la propuesta; esto puede ser debido a que, como mencionan varios
estudios, culturalmente hablando a la mujer se le prepara para estos roles de apoyo y cuidado,
por lo que estan mas dispuestas y capacitadas para desempefiarlos; en cambio a los hombres les
Ileva mas tiempo adaptarse o desarrollar habilidades con las que no estan familiarizados. Este
grupo en particular (el de varones con menos de 12 hrs de cuidado), al invertir pocas horas en el
cuidado, tardaran un mayor periodo en acoplarse a las nuevas exigencias; por otro lado, en la
mayoria de los casos ademas son proveedores, lo que explica por qué son mas propensos a

desarrollar sintomatologia ansiosa y depresiva. En tanto a la sobrecarga, se esperaba que
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cualquier cuidador de tiempo completo la desarrollara, pero el caso particular de las mujeres tal
vez se deba a que cuentan con las caracteristicas para este rol, ademas de sumar las actividades

que ya venian realizando; ya sea como madres, esposas, amas de casa, trabajadoras o todas ellas.

Ademas de los resultados anteriores, con los cuales se responde a la pregunta de
investigacion del presente trabajo, asi como a sus objetivos e hipdtesis; de los mismos podemos

identificar algunas caracteristicas como las siguientes:

En la mayoria de los pacientes se observo la Actitud Positiva como el tipo de
afrontamiento predominante, pero en aquellos que tienen antecedentes familiares de cancer,
ademas se presenta también Preocupacion Ansiosa, la cual no se ve en aquellos que no tienen
antecedentes. Por otro lado la preocupacion ansiosa también se observa en los precandidatos con
ansiedad grave, depresion severa, distrés significativo y una percepcion de su Calidad de Vida
regular. La Actitud Positiva predomina en aquellos sin sintomas de ansiedad ni depresion,

aunque presentan distrés significativo y una buena Calidad de Vida.

En los pacientes con antecedentes de cancer, se encontraron mayores niveles de ansiedad

grave, depresion severa y distrés significativo, en comparacion con aquellos que no tienen

antecedentes. Por otro lado la percepcion en su Calidad de Vida es similar en ambos casos.

A pesar de que pareciera que los niveles de ansiedad y depresion aumentan de manera

conjunta, los datos encontrados en esta poblacion muestran que los niveles de ansiedad pueden
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aumentar sin que aumenten los de depresion, lo que nos llevaria a pensar que los pacientes se

encuentran mayormente preocupados y activos que tristes y pasivos.

En cuanto a los cuidadores primarios, al considerar los datos de depresion y después de
observar los dos tipos de ansiedad, se halla que, aunque la mayoria de la poblacion presenta
niveles minimos de ansiedad-rasgo y ninguna sintomatologia depresiva, en los casos de

ansiedad-rasgo severa se llegan a presentar niveles de intermitentes a moderados en la depresion.

CONCLUSIONES

Al trabajar con pacientes oncoldgicos y en especial con aquellos que eran precandidatos a
Trasplante de Células Progenitoras Hematopoyéticas (TCPH), quedd de manifiesto el gran
impacto que tiene a nivel individual, familiar, social e incluso en el equipo de salud, una
enfermedad tan desgastante y devastadora como lo es el cancer; no solo en la parte médica, sino

también en la econdmica y por supuesto en la psicoldgica.

Ante los resultados e interpretacion de los mismos, se puede llegar a varias conclusiones,
las cuales se deben tomar en cuenta tanto en la evaluacién como en el apoyo de los pacientes

precandidatos a TCPH, asi como para sus cuidadores primarios.

Los pacientes foraneos, con bajos recursos y pobre red de apoyo, tienen mayores

posibilidades de desarrollar sintomatologias ansiosas, depresivas y de distres; ya que aumentan

sus preocupaciones econoémicas, pues ademas de los tratamientos y citas se ainan los gastos del
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traslado desde su lugar de origen (no solo de él sino de su cuidador), preocupaciones por
desgaste fisico que esto implica, en qué condiciones estara su cuidador primario, los pendientes

de su hogar, mayor desesperanza ante la sensacion de abandono, etc.

Los pacientes con mas tiempo con la enfermedad, en conjunto con otras enfermedades
adicionales, presentan mas problemas no solo fisicos sino psicoldgicos, pues deben dividir sus
esfuerzos en diversos tratamientos, el consumo de medicamentos es mayor, también aumentan

sus gastos y el deterioro fisico si se llegan a complicar.

Algunos de los pacientes no habian recibido atencidn psicologica o psiquiatrica porque no
pensaron requerirla, otros porque no sabian que existian los servicios y otros mas porque
pensaron que era muy caro Yy dada su situacion econdémica no podrian solicitar mas citas. Los
pocos que si estaban en tratamiento, no podian asistir a citas cada semana dado lo complicado de

su traslado al Instituto.

Al tener el cuidador primario una escolaridad de secundaria 0 menos, se dificulta su
labor; ya que la comunicacion con el médico no siempre es clara, al dar demasiadas instrucciones
se quedan con dudas y eso complica que termine de solicitar las citas o que lleve a cabo tramites

necesarios.

Los pacientes con antecedentes de cancer tienen un conocimiento previo de los procesos

médicos, asi como gastos involucrados y desgaste fisico, lo que los hace preocuparse y

entristecerse en mayor medida, por lo que ello arrojara niveles mas altos de ansiedad y depresion
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que en aquellos que aun no lo saben. Pero por otro lado, al saber de casos que han logrado salir

adelante, les permite mantener una actitud positiva y buscar su propia curacion.

Con los datos obtenidos vemos que el 50% de los pacientes no muestran rasgos de
depresion ni ansiedad, pero a pesar de eso en el 20% se encontraron niveles de ansiedad grave y
en el 10% de depresion severa; es importante no perder esto de vista, ya que como se ha
mencionado antes, durante el proceso del TCPH se llegan a presentar complicaciones o bien se
Ilega a extender el tiempo de aislamiento, lo que podria aunar a la parte médica, complicaciones
de tipo psicoldgicas e incluso psiquiatricas si no se toman precauciones. Y 1o mismo pasa en este
rubro con los cuidadores primarios, si los niveles de ansiedad-estado aumentan haria que las
actividades que se cubren como cuidador no se lleven a cabo con eficacia, ademas de que puede

desarrollar otras afectaciones como depresion o sobrecarga.

Considerando que los resultados arrojaron que el 50% de la poblacion, a pesar de tener un
Distrés clinicamente significativo tiene una percepcion en su Calidad de Vida buena, esto nos

Ilevaa pensar en la posibilidad de que no repercutan una en la otra.

Habra que estar muy pendiente del grupo de pacientes entre 41 y 60 afos, ya que por los

analisis se concluye que es el mas vulnerable a desarrollar ansiedad, depresion y distrés, con lo

que se pueden presentar problemas durante el proceso del TCPH.

Con los resultados obtenidos, se puede observar la importancia de la evaluacion y

posterior intervencion psicoldgica en el proceso de TCPH no solo para el paciente, sino también
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contemplando a su cuidador primario, pues como ya se Vvio en el capitulo 3 realmente se tiene
muy descuidado si consideramos la relevancia que tiene para el paciente. Los datos obtenidos
serviran para planear una intervencion mas adecuada, asi como mirar con detenimiento a los

grupos mas vulnerables segun sus caracteristicas.

LIMITACIONES

Durante la realizacion de este trabajo, se presentaron algunos problemas de logistica, ya
que en este periodo se llevaron a cabo remodelaciones en el Instituto, asi como también la
habilitacion de la Unidad de Trasplante de Médula Osea en el nuevo edificio del INCan, al haber
retrasos en la entrega de esta area, también se disminuyo el nimero de casos enviados al

Servicio.

SUGERENCIAS

Aunque el presente trabajo arrojé una cantidad importante de datos, valdria la pena que
en futuras investigaciones, se incrementara el periodo de medicién, para que la muestra fuese
mayor y puedese complementarse con andlisis correlacionales, lo que ampliaria las opciones de

intervencion con este tipo de pacientes.

Llama la atencién que el 20% de los pacientes utilizan de igual manera Actitud positiva,
Espiritu de Lucha y Evitacion cognitiva como medidas de afrontamiento al cancer; seria
importante a considerar en futuros estudios, si el factor de la evitacion cognitiva es la que

conduce a tener la Actitud positiva y el Espiritu de Lucha, o son herramientas independientes.
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Otro punto importante a evaluar, es el hecho del por qué en este momento analizado, no
se observan niveles de sobrecarga en los cuidadores primarios, ya que de acuerdo a la literatura
revisada, altos porcentajes de personas con este rol la presentan; ademas de que en este mismo
rubro, podria explorarse si parte de ello es considerando el estilo de afrontamiento que llegan a

utilizar o bien como afecta la esperanza de cura del paciente en esta etapa.

A traveés de este trabajo se observa la importancia de las intervenciones preventivas a los
trastornos psicologicos y psiquiatricos para reducir la ansiedad, depresién o fobias, con lo cual se
facilita la adaptacion, afrontamiento y calidad de vida, tanto en los pacientes como en los

cuidadores primarios.

En el caso de los pacientes, las intervenciones podrian enfocarse en: impulsarlos a que
aclaren sus dudas medicas; que contemplen expectativas mas realistas sobre el tratamiento y sus
redes de apoyo; fomentar la expresion de sentimientos, preocupaciones y necesidades; brindarles
técnicas de relajacion, respiracion, visualizacion, afrontamiento y aquellas que les ayuden a
controlar los pensamientos que les llevan a incrementar la ansiedad o depresion; también podrian
verse favorecidos con terapia ocupacional, rutinas de ejercicio y grupos de apoyo (tanto con

otros precandidatos, como con pacientes postrasplantados).

En los cuidadores primarios, dada su percepcion de que nadie proporciona los cuidados

mejor que él y el hecho de que el paciente se vuelve su prioridad, habra que fomentar: su tiempo

de autocuidado (alimentacion, suefio, salud, etc.) y recreacion (paseos, lectura, convivencias,

159



etc.) contemplando sus propios limites, mostrandole que eso no significa que ame menos al
paciente; que observe sus redes de apoyo (tanto para el cuidado del paciente, sus propias
actividades y alguien con quien compartir sus sentimientos), delegue actividades y si es posible
que acuda a grupos de apoyo donde haya otros cuidadores primarios con los que pueda sentirse

comprendido.
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ANEXO I

EL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA A TRAVES DEL
SERVICIO DE PSICOONCOLOGIA LE INVITAN A CONTESTAR LOS SIGUIENTES CUESTIONARIOS.

Le agradecemos su colaboracién en la presente evaluacién, puede contestar con toda confianza.
Estos cuestionarios se han construido con la finalidad de conocer su estado emocional respecto
a su problema de salud y tratamiento. Y asi ayudar a sus médicos que le atienden a ofrecerle una
mejor atencién.

Lea cada frase y marque larespuesta que mejor indique su condicién actual.

DG1. Numero de expediente: DG2. Edad: afos.

DG3.Sexo: M () F( )

DG4. Estado Civil:

( ) Soltero(ad) ( ) Casado(d) ( ) Separado(a) ( )Viudo(a) Otro__
DGS5. Nivel de estudios:

( ) Ninguna ( )Primaria ( ) Secundaria  ( ) Bachillerato ( ) Licenciatura
Posgrado ( )

DGS6. Usted tiene alguna otra enfermedad diagnosticada aparte del cancer:
SI( ) NO( )

DG?7. Si respondio Sl, indique cual:

DG8. ¢En su familia, ha habido algun otro caso de cancer? SI( ) NO( )

LA INFORMACION DE ESTE RECUADRO SERA LLENADO POR EL MEDICO QUE LE ATIENDE:

DG9. Tipo de Diagnostico:

DG10. ECOG
DG11. Karnofsky:

DG12. Peso

DG13. Tipo de Tratamiento: Trasplante autélogo

()
( ) Trasplante alégenico

DG14. Nivel sérico de albumina
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ANEXO IT

ESCALA —

MAC

A continuacion encontrara una serie de enunciados que describen algunas reacciones
que experimentan las personas cuando padecen cancer. A la derecha de cada enunciado,
encontrard las opciones de respuesta, por favor, escoja la opcion con la qué usted se
identifica. Por ejemplo, si usted no se identifica con la situacion, escoja la opcion:
“definitivamente no se aplica a mi” marcando con una X en el recuadro

correspondiente.

Definitivamente

no se aplica a mi

No se aplica

ami

Se aplica

ami

Definitivamente

se aplica a mi

1. He estado haciendo cosas que creo que
mejoraran mi salud (por ejemplo, modificar mi dieta)

2. Creo que no puedo hacer nada para
animarme o sentirme mejor

3. Mis problemas de salud me impiden hacer
planes para el futuro

4. Creo que una actitud positiva sera beneficiosa
para mi salud

5. No estoy obsesionado(a) con mi enfermedad

6. Creo firmemente que mejoraré

7. Creo que nada de lo que pueda hacer cambiara
las cosas

8. Dejo todo en manos de mis médicos

9. Siento que en la vida no me queda esperanza

10. He estado haciendo cosas que creo que
mejoraran mi salud (por ejemplo, ejercicio fisico)

11. Desde que conozco mi diagnéstico valoro mucho
mas la vida y trato de sacar mayor provecho de ella

12. Sera lo que Dios quiera

13. Tengo planes para el futuro (para las vacaciones,
en casa, en el trabajo)

14. Me preocupa que vuelva la enfermedad o
empeore.

15. He tenido una buena vida; lo que me quede es un
extra.

16. Pienso que mi estado mental puede jugar un
Importante papel en mi salud

17. Creo que no hay nada que yo pueda hacer por
Ayudarme

18. Intento continuar con la misma vida que he
llevado siempre

19. Me gustaria entrar en contacto con personas
gue se encuentren en la misma situacion que yo
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Definitivamente

no se aplica a mi

No se aplica

ami

Se aplica

ami

Definitivamente

se aplicaa mi

20. Estoy decidido(a) a olvidar todo y comenzar de
Nuevo

21. Me cuesta creer que esto me haya pasado a mi

22. Siento mucha ansiedad a causa de la enfermedad

23. No tengo muchas esperanzas sobre el futuro

24. De momento, procuro vivir dia a dia

25. Me siento como si me hubiera rendido

26. Trato de tomarmelo con sentido del humor

27. Hay gente que se preocupa mas por mi que yo
mismo(a)

28. Pienso en otras personas que estan peor que yo

29. Intento conseguir toda informacién que puedo
sobre la enfermedad

30. Creo que no puedo controlar lo que sucede

31. Trato de tener una actitud muy positiva

32. Estoy tan ocupado(a) que no tengo tiempo de
pensar en la enfermedad

33. Evito informarme mas sobre la enfermedad

34. Veo mi enfermedad como un reto

35. Respecto a mi enfermedad, lo que tenga que
ser que sea

36. Me siento completamente desorientado(a)
sobre lo que he de hacer

37. Estoy muy enojado(a) por lo que me ha pasado

38. En realidad, yo no creo que tenga una
enfermedad maligna

39. Me concentro en los aspectos buenos

40. Intento luchar contra la enfermedad.
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ANEXO I11

INVENTARIO DE ANSIEDAD Y DEPRESION HOSPITALARIA — HADS

Este cuestionario se ha construido para ayudar al equipo de salud que le atiende para saber como se
siente usted. Lea cada frase y marque la respuesta que mas se ajusta a cOmo se sintié usted durante la
semana pasada. No piense mucho las respuestas.

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a)
Todos los dias
Muchas veces
A veces
Nunca

OFr NW

2. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba
Cémo siempre
No lo bastante
S6lo un poco
Nada

W N Bk O

3. Tengo una sensacion de miedo, como si algo horrible me fuera a suceder
Definitivamente y es muy fuerte
Si, pero no es muy fuerte
Un poco, pero no me preocupa
Nada

O FrLr NW

4. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas
Al igual que siempre lo hice
No tanto ahora
Casi nunca
Nunca

w N+ O

5. Tengo mi mente llena de preocupaciones
La mayoria de las veces
Con bastante frecuencia
A veces, aunque no muy a menudo
S6lo en ocasiones

ORFr NW

6. Me siento alegre
Nunca 3
No muy a menudo
A veces 1
Casi siempre

N

7. Puedo estar sentado(a) tranquilamente y sentirme relajado(a)
Siempre
Por lo general
No muy a menudo
Nunca

[CSHN \C R i )
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8. Me siento como si cada dia estuviera mas lento(a)
Por lo general en todo momento
No Muy a menudo
A veces
Nunca

9. Tengo una sensacion extrafia, como de “aleteo” en el estomago
Nunca
En ciertas ocasiones
Con bastante frecuencia
Muy a menudo

10. He perdido el interés en mi aspecto personal
Totalmente
No me preocupo tanto como debiera
Podria tener un poco mas de cuidado
Me preocupo al igual que siempre

11. Me siento inquieto(a), como si no pudiera parar de moverme
Mucho
Bastante
No mucho
Nada

12. Me siento optimista respecto al futuro
Igual que siempre
Menos de lo acostumbrado
Mucho menos de lo acostumbrado
Nada

13. Me asaltan sentimientos repentinos de panico
Muy frecuentemente
Bastante a menudo
No muy a menudo
Nada

14. Me divierto con un buen libro, laradio o un programa de television
A menudo
A veces
No muy a menudo

Rara vez

181

W NPk O O Fr, N O Fr,r NW w N - O O Fr, N

O Fr, N W

w NP~ O



ANEXO IV

TERMOMETRO DE DISTRESS

A continuacién lea el significado de distréss y sigua las instrucciones de los puntos 1y 2.

Distréss: Experiencia desagradable de naturaleza psicologica (pensamientos, conductas y emociones) que

interfieren con la habilidad para enfrentar el cancer, sus sintomas fisicos y/o sus tratamientos.

1. Por favor encierre en un circulo el nimero
(0 al 10) que mejor describa qué tanto estrés

2. Por favor indigue si hatenido cualquiera de

los siguientes problemas en la Gltima semana,

ha experimentado en la Gltima semana,

incluyendo el diade hoy.

incluyendo el dia de hoy. Asegulrese de marca
Sl o NO para cada uno.

Distréss
extremo

Sin distréss

10

Sl NO Problemas practicos

|:| |:| Cuidados de los hijos

|:| |:| Problemas en casa

|:| |:| Problemas econémicos

|:| |:| Transporte
|:| |:| Escuela y/oTrabajo

SI NO

|:| |:| Relacién de pareja
|:| |:| Relacién con los hijos

Problemas familiares

Sl Problemas emocionales
Depresién

Miedo

Nerviosismo

Tristeza

Preocupacion

Perdida de interés de

en las actividades
habituales

O dOoddon
O OQgOOodoms

Preocupaciones
religiosas o espirituales

Otros problemas

Si

NO Problemas fisicos

[ ] [ ]apariencia

[] [ Bafiowestido

[ ] [ ]respiracion

|:| [k:ambios en laorina
|:| DExtreﬁimiento

[ ] [] piarrea

[] [Jalimentacion

|:| DFatiga

|:| |:|Sensacién de debilidad

DO oo
O ooooooOon

Fiebre

Movilidad

Indigestion
Memoria/Concentracion
Dolor en la boca
Nausea

Nariz seca/congestién
Dolor

Problemas sexuales
Piel seca/comez6n
Problemas para dormir

Hormigueo en manos o
pies.
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ANEXO V

D

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Estamos interesados en conocer algunas cosas sobre usted v su salud. Por favor, responda a todas las preguntas
personalmente, rodeando con un efrculo el mimero que mejor se aplique a su caso. No hay respuestas “correctas” o
“incorrectas”. La informacidn que nos proporcione serd estrictamente confidencial.

Por favor escriba sus iniciales: 111
Su fecha de nacimiento (dfa, mes, afo): b o | o 3 3 |
Fecha de hoy (dfa, mes, ario): I O T W
En Un
absoluto poco  Bastante Mucho

1 ¢Tiene alguna dificultad para realizar acuvidades

que requieren de un esfuerzo importante, como llevar

una bolsa de compras pesada o una maleta? l 2 3 4
2, (Tiene alguna dificultad para dar un paseo largo? 1 2 3 4
3. ;Tiene alguna dificultad para dar un paseo corto

fuera de casa? 1 2 3 4
4 iTiene que permanecer en la cama o sentado/a

en una silla durante el dia? 1 2 3 4
5. iMecesita ayuda para comer, vesiirse, asearse

oiral sanitano? 1 2 3 4
Durante la semana pasada: En Un

absoluto pocoe  Bastante Mucho

6 {Hatenido algin impedimento para hacer su trabajo
u otras actividades cotidianas? 1 2 3 4

T ¢Ha tenido algiin impedimento para realizar

sus aficiones u otras actividades de ocio? 1 2 3 4
8. 45intid que se le corto la respiracién? | p 3 4
g, ;Ha tenido dolor? | 2 3 4
10.  jNecesitd parar para descansar? 1 2 3 4
11, ;Hatenido dificultades para dormir? 1 2 3 e
12, ;Se hasentido débil? 1 2 3 4
13.  ;Le ha faltado el apetito? 1 2 3 4
14.  ;Hatenido nduseas? 1 o 3 4
15 jHavomitada? 1 2 3 4

Por favor, continue en la pdgina siguiente
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Durante la semana pasada: En Un

absoluto poco  Bastante Mucho

16.  ;Ha estado estrefiido/a? 1 2
17.  ;Ha tenido diarrea? 1 2
18.  ;Estuvo cansado/a? 1 2
19.  ;Interfirié algiin dolor en sus actividades diarias? 1 2

20.  ;Hatenido dificultad en concentrarse en cosas como

leer el periddico o ver la television? 1 2
21.  ;Se sintié nervioso/a? 1 2
22, ;Se sintié preocupado/a? 1 2
23, ;Se sintid irritable? 1 2
24, ;Se sintié deprimido/a? 1 2
25.  ;Hatenido dificultades para recordar cosas? 1 2
26. ;Hainterferido su estado fisico o ¢l tratamiento médico

en su vida familiar? 1 2
27.  ;Hainterferido su estado fisico o el tratamiento médico

en su actividades sociales? 1 2
28.  ;Su condicidn fisica o su tratamiento médico le han

causado dificultades financieras? 1 2

En las sigunientes preguntas por favor, dibuje un circulo en el nimero del 1 al
aplique a usted

29. ;Cdmo valoraria, en general, su salud durante la semana pasada?
1 2 3 4 5 6 7

Pésima Excelente

30. ;Coémo valoraria, en general, su calidad de vida durante la semana pasada?
1 2 3 4 5 6 7

Pésima Excelente

© Copyright 1995 QLQ-C30 EORTC Quality of Life Group. Reservados todos los derechos. Version 3.0

3 4
3 4
3 4
3 4
: 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

7 que mejor se
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ANEXO VI

EL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA
LE INVITA A CONTESTAR LOS SIGUIENTES CUESTIONARIOS.

DG1. Edad: afios. DG2. Sexo: Masculino ( ) Femenino ( )  DG3. Expediente:

DGA4. Escolaridad.

Ninguna ( ) Primaria ( ) Secundaria( ) Bachillerato ( ) Licenciatura( ) Posgrado ( )

DGS5. Estado Civil.

Soltero(a) ( ) Casado(a)( ) Viudo(a) ( ) Separado(a)( ) Otra. Indique

DG6. Cuantas horas al dia le dedica al cuidado de su paciente:

Menos de seis horas ( ) Entre 6y 12 horas ( ) Las 24 horas del dia ( )
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ANEXO VII

IDARE

Instrucciones: Algunas expresiones que
describirse aparecen abajo. Lea cada frase y marque el nUumero que
indigue como se siente en este momento respecto a la condicion de

salud de su paciente.

la gente usa para

Casi

N Algunas Frecuente ;

0 veces -mente siempre
1.- Me siento calmado(a) 4 3 2 1
2.- Me siento seguro(a) 4 3 2 1
3.- Estoy tenso(a) 1 2 %) 4
4.- Estoy contrariado(a) 1 2 3 4
5.- Estoy a gusto 4 2 g 1
6.- Me siento alterado(a) 1 2 3 4
7.- Estoy preocupado(a) actualmente por 1 5 3 4
algun posible contratiempo

8.- Me siento descansado(a) 4 3 5 1
9.- Me siento ansioso(a) 1 2 2 4
10.- Me siento comodo(a) 4 3 2 1
11.- Me siento con confianza en mi mismo(a) 4 3 5 1
12.- Me siento nervioso(a) 1 5 3 4
13.- Me siento agitado(a) 1 2 2 4
14.- Me siento “a punto de explotar” 1 2 3 4
15.- Me siento reposado 4 3 2 1
16.- Me siento satisfecho(a) 4 3 5 1
17.- Estoy preocupado(a) 1 2 3 4
18.- Me siento muy excitado(a) y aturdido(a) 1 5 3 4
19.- Me siento alegre 4 3 2 gl
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Casi

No Algunas Frecuente siempre
veces -mente

20.- Me siento bien 4 3 5 1
21- Me siento bien 4 3 5 1
22- Me canso rapidamente 1 5 3 4
23- Siento ganas de llorar 1 5 3 4
24.- Quisiera ser tan feliz como otros parecen 1 5 3 4
serlo
25.- Pierdo oportunidades por no poder
decidirme 1 2 3 4
26.- Me siento descansado 4 3 5 1
27.- Soy una persona “tranquilo, serena y 4 3 5 1
sosegada”
28.- Siento que las dificultades se me 1 5 3 4
amontonan al punto de no poder superarlas
29.- Me preocupo demasiado por cosas sin 1 5 3 4
importancia
30.- Soy feliz 4 3 5 1
31.- Tomo las cosas muy apecho 1 5 3 4
32.- Me falta confianza en mi mismo(a) 1 5 3 4
33.- Me siento seguro(a) 4 3 5 1
34.- Trato de sacarle el cuerpo a las crisis y

o 4 3 2 1
dificultades
35.- Me siento melancdlico(a) 1 5 3 4
36.- Me siento satisfecho(a) 4 3 5 1
37.- Algunas ideas poco importantes pasan 1 5 3 4
por mi mente y me molestan
38.- Me afectan tanto los desengafios que no 1 5 3 4
me los puedo quitar de la cabeza
39.- Soy una persona estable 4 3 5 1
40.- Cuando pienso en los asuntos que tengo 1 5 3 4

entre manos me pongo tenso(a) y alterado(a)
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ANEXO VIIT
INVENTARIO DE DEPRESION

Instrucciones. Por favor, lea cuidadosamente cada uno de los enunciados y luego elija uno

de cada grupo, el que mejor describe el modo cémo se ha sentido las ULTIMAS DOS

SEMANAS, incluyendo el dia de hoy. Marque con una cruz el nUmero correspondiente al

enunciado elegido. Verifiqgue que no haya elegido mds de una respuesta en cada recuadro.
EN LAS ULTIMAS DOS SEMANAS:

D1. Tristeza
0 No me siento triste.
1 Me siento triste gran parte del tiempo.
2 Estoy triste todo el tiempo.
3. Estoy tan triste o soy tan infeliz que
no puedo soportarlo.

D5. Sentimientos de Culpa
0 No me siento particularmente culpable.
1 Me siento culpable respecto a varias cosas que he
hecho o que deberia haber hecho.
2 Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.
3 Me siento culpable todo el tiempo.

D2. Pesimismo

0 No estoy desalentado(a) respecto de mi
futuro.

1 Me siento mas desalentado(a) respecto de
mi futuro.

2 No espero que las cosas funcionen para
mi.

3 Siento que no hay esperanza para mi
futuro y que sélo puede empeorar.

D6. Sentimientos de Castigo
0 No siento que estoy siendo castigado(a).
1 Siento que tal vez pueda ser castigado(a).
2 Espero ser castigado(a).
3 Siento que estoy siendo castigado(a).

D3. Fracaso

0 Obtengo tanto placer como siempre por
las cosas de las que disfruto.

1 He fracasado mas de lo que hubiera debido.

2 Cuando miro hacia atras veo muchos
fracasos.

3 Siento que como persona soy un fracaso
total.

D7. Disconformidad con Uno Mismo
0 Siento acerca de mi lo mismo que
siempre.
1 He perdido la confianza en mi mismo(a).
2 Estoy decepcionado(a) conmigo mismo(a).
3 No me gusto a mi mismo(a).

D4. Pérdida de Placer

0 Obtengo tanto placer como siempre por las
cosas de las que disfruto.

1 No disfruto tanto de las cosas como solia
hacerlo.

2 Obtengo muy poco placer de las cosas de
las que solia disfrutar.

3 No puedo obtener ningun placer de las
cosas de las que solia disfrutar.

D8. Autocritica

0 No me critico ni me culpo mas de lo
habitual.

1 Estoy mas critico(a) conmigo mismo(a) de lo
gue solia hacerlo.

2 Me critico a mi mismo(a) por todos mis
errores.

3 Me culpo a mi mismo(a) por todo lo malo que sucede.
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D9. Pensamientos o Deseos suicidas

0 No tengo ningun pensamiento de
matarme.

1 He tenido pensamientos de matarme, pero
no lo haria.

2 Querria matarme.

3 Me mataria si tuviera la oportunidad de
hacerlo

D14. Desvalorizacion
0 No siento que yo no sea valioso(a).
1 No me considero a mi mismo(a) tan valioso(a) y util
como solia considerarme.
2 Me siento menos valiosa cuando me
comparo con otra.
3 Siento que no valgo nada.

D10. Llanto
0 No lloro mas de lo que solia hacerlo.
1 Lloro mas de lo que solia hacerlo.
2 Lloro por cualquier pequefiez.
3 Siento ganas de llorar pero no puedo.

D15. Pérdida de Energia
0 Tengo tanta energia como siempre.
1 Tengo menos energia que la que solia
tener.
2 No tengo suficiente energia para hacer
demasiado.
3 No tengo energia suficiente para hacer nada.

D11. Agitacion
0 No estoy mas inquieto(a) o tenso(a) que lo
habitual.
1 Me siento mas inquieto(a) o tenso(a) que
lo habitual.

2 Estoy tan inquieto(a) o agitado(a) que me
es dificil quedarme quieto(a).

3 Estoy tan inquieto(a) o agitado(a) que
tengo que estar siempre en movimiento o
haciendo algo.

Nota: Recuerde tachar una sola opcién
D16. Cambios en los Habitos de Sueiio
0 No he experimentado ningun cambio en mis habitos
de suefio.
1a Duermo un poco mas que lo habitual.
1b Duermo un poco menos que lo habitual.
2a Duermo mucho mdas que lo habitual.
2b Duermo mucho menos que lo habitual.
3a Duermo la mayor parte del dia.
3b Me despierto 1-2 horas mas temprano y no puedo
volver a dormirme.

D12. Pérdida de Interés

0 No he perdido el interés en otras
actividades o personas.

1 Estoy menos interesado(a) que antes en
otras personas o cosas.

2 He perdido casi todo el interés en otras
personas o cosas.

3 Me es dificil interesarme por algo.

D17. Irritabilidad
0 No estoy mas irritable que lo habitual.
1 Estoy mas irritable que lo habitual.
2 Estoy mucho mas irritable que lo
habitual.
3 Estoy irritable todo el tiempo.

D13. Indecision

0 Tomo mis decisiones tan bien como
siempre.

1 Me resulta mas dificil que de costumbre
tomar decisiones.

2 Encuentro mucha mas dificultad que antes
para tomar decisiones.

3 Tengo problemas para tomar cualquier
decision.

Nota: Recuerde tachar una sola opcién
D18. Cambios en el Apetito

0 No he experimentado ningin cambio en
mi apetito.

la Mi apetito es un poco menor que lo
habitual.

1b Mi apetito es un poco mayor que lo
habitual.

2a Mi apetito es mucho menor que antes.

2b Mi apetito es mucho mayor que lo habitual.

3a No tengo apetito en absoluto.

3b Quiero comer todo el tiempo.
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D19. Dificultad de Concentracion D20. Cansancio o Fatiga

0 Puedo concentrarme tan bien como 0 No estoy mds cansado(a) o fatigado(a) que lo
siempre. habitual.

1 Puedo concentrarme tan bien como 1 Me fatigo o me canso mas facilmente que
habitualmente. lo habitual.

2 Me es dificil mantener la mente en algo 2 Estoy demasiado fatigado(a) o cansado(a) para
por mucho tiempo. hacer muchas de las cosas que solia hacer.

3 Encuentro que no puedo concentrarme 3 Estoy demasiado fatigado(a) o cansado(a) para
nada. hacer la mayoria de las cosas que solia hacer.

D21. Pérdida de Interés en el Sexo
0 No he notado ninglin cambio reciente en mi interés
por el sexo.
1 Estoy menos interesado(a) en el sexo de lo que
solia hacerlo.
2 Ahora estoy mucho menos interesado(a) en el sexo.
3 He perdido completamente el interés en el sexo.
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ANEXO IX

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

como se sintié durante la semana pasada.

Instrucciones: Lea cada frase y marque con una X la opcidon que mejor se ajuste a

Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

1. ¢(Cree que su paciente le pide mas
ayuda del que realmente necesita?

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

3. ¢Se siente tenso cuando tiene que
cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?

4. ¢Se siente avergonzado por la conducta
de su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca
de su familiar?

6. ¢Cree que la situacion actual afecta de
manera negativa a su relacion con
amigos y otros miembros de su familia?

7. ¢Siente temor por el futuro que le espera
a su familiar?

8. ¢Siente que su familiar depende de
usted?

9. ¢Se siente agobiado cuando tiene que
estar junto a su familiar?

10. ¢Siente que su salud se ha resentido por
cuidar a su familiar?

11. ¢ Siente que no tiene la vida privada que
desearia debido a su familiar?

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

13.;Se siente incomodo para invitar amigos
a casa, a causa de su familiar?

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

15. ¢ Cree que no dispone de dinero
suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?
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Nunca

Casi
nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

Siempre

16. ¢ Siente que serd incapaz de cuidar a su
familiar por mucho mas tiempo?

17. ¢ Siente que ha perdido el control sobre
su vida desde que la enfermedad de su
familiar se manifesto?

18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de
su familiar a otras personas?

19. ¢Se siente inseguro acerca de lo que
debe hacer con su familiar?

20.¢Siente que deberia hacer mas de lo
gue hace por su familiar?

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

22. En general: ;Se siente muy
sobrecargado por tener que cuidar de
su familiar?

iGracias por su valiosa participacion!
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ANEXO X

IDARE Analisis factorial de los dos componentes en los tres grupos

Validez Estructural

Factor ansiedad-estado Factor ansiedad-rasgo
Reactivo Madres Padres Mixto Reactivo Madres Padres
VAR1 0.622 0.563 0.601 VAR21 0.487 0.412
VAR2 0.647 0.595 0.621 VAR22 0.499 0.644
VAR3 0.515 0.552 0.535 VAR23 0.663 0.640
VAR4 0.475 0.691 0.572 VAR24 0.572 0.642
VAR5 0.568 0.499 0.534 VAR25 0.605 0.643
VARG 0.488 0.715 0.586 VAR26 0.382 0.275
VAR7 0.626 0.666 0.642 VAR27 0.41 0.190
VARS8 0.605 0.473 0.543 VAR28 0.545 0.615
VAR9 0.487 0.365 0.433 VAR29 0.565 0.545
VAR10 0.488 0.357 0.428 VAR30 0.437 0.501
VAR11 0.487 0.432 0.466 VAR31 0.51 0.303
VAR12 0.631 0.668 0.647 VAR32 0.579 0.601
VAR13 0.514 0.631 0.563 VAR33 0.583 0.496
VAR14 0.580 0.616 0.599 VAR34 -0.278 0.116
VAR15 0.568 0.499 0.536 VAR35 0.686 0.560
VAR16 0.512 0.547 0.523 VAR36 0.536 0.470
VAR17 0.663 0.641 0.651 VAR37 0.519 0.516
VAR18 0.525 0.490 0.509 VAR38 0.611 0.550
VAR19 0.678 0.474 0.589 VAR39 0.565 0.470
VAR20 0.764 0.672 0.727 VAR40 0.576 0.469

Mixto
0.456
0.563
0.638
0.598
0.624
0.344
0.316
0.579
0.556
0.469
0.436
0.581
0.543
-0.218
0.630
0.506
0.507
0.579
0.526
0.535

Confiabilidad: Coeficientes alfa de Cronbach

Madres Padres Mixto
Ansiedad-rasgo 0.84 0.83 0.85
Ansiedad-estado 0.89 0.88 0.89
Rasgo-estado total 0.85 0.87 0.87
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