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Disefio de un entrenamiento psicoeducativo para la reduccion de niveles de ansiedad
y depresidon en cuidadores de pacientes con cancer

Borges, J.y Figueira C.
Universidad Central de Venezuela

Noviembre, 2012

El objetivo principal de este trabajo fue disefiar un entrenamiento psicoeducativo para cuidadores de
pacientes oncolégicos que presentaran sintomas ansiégenos y depresivos. Para ello, se realizaron
mediciones de sintomas asociados con la ansiedad y la depresion. Igualmente se evaluaron los
estilos de afrontamiento que implementan al momento de enfrentar los eventos disposicionales
presentes en su entorno. Se traté de un estudio descriptivo en el que participaron 100 cuidadores de
pacientes oncolégicos que asistian al Servicio Hospitalario Oncolégico Padre Machado. Se les aplico
el “Cuestionario de exploracién de estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y depresion en
familiares de pacientes con cancer”. El andlisis de los resultados revel6 que el 73% los cuidadores
presentan niveles de ansiedad (leve-moderado); el 53% conductas asociadas con la depresion y el
61% busca informacién sobre el cuidado del paciente con cancer. Asimismo, la mayoria de los
participantes expresa conductas que favorecen un adecuado afrontamiento a las situaciones
demandantes de su entorno. Estos datos justificaron el disefio de un programa de entrenamiento
psicoeducativo para cuidadores de pacientes con cancer con el proposito de mantener, modificar e
instaurar patrones cognoscitivos, afectivos y conductuales que garanticen un adecuado uso de
estrategias de afrontamiento y un manejo efectivo de conductas vinculadas con la ansiedad y la
depresion.
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Introduccioén

Desde décadas remotas, la humanidad ha sido marcada por la presencia de numerosas
enfermedades crénicas, expresadas a través de variedades de sintomas y dolencias que
afectan tanto al individuo que la padece como a su entorno familiar. Entre estas
enfermedades se sitda el cancer, considerada una dolencia cronica que desde su inicio se
manifiesta en diversos sintomas, los cuales -a medida que avanza la enfermedad- se hacen
cada vez mas cambiantes y complejos. Autores como Capote, 2006 y Rodriguez, 2012
sefalan que el paciente con cancer, especificamente, en etapa avanzada y terminal, es un
enfermo plurisintomatico y multicambiante, debido a la cantidad de sintomas que se

evidencian durante la enfermedad.

El cancer constituye un problema especialmente relevante en los paises con politicas
publicas socio-sanitarias de avanzada como por ejemplo Estados Unidos y Espafia. En estos
paises se ha logrado controlar otras causas de fallecimiento, sin embargo, una gran cantidad
de la poblacién tiene una edad mayor a los 65 afios, y en dicho grupo es donde se presenta
mayor indice de riesgo de padecer cancer. En Europa uno de cada cuatro individuos fallece
por tal causa, en Espafia es la causa secundaria de muerte al igual que en Cuba donde lo es
desde 1958 (Rodriguez, 2012). En Venezuela, también “constituye una de las primeras
causas de morbilidad y mortalidad, hasta tanto, que una de cuatro personas si alcanza la
edad de 74 afos, puede padecer alguna de sus variedades y una de cada siete tiene el

riesgo de morir por cancer” (Capote, 2006, p.1).

Desde el punto de vista cultural, ha sido una enfermedad ligada al dolor profundo y la
muerte. En su adaptacion intervienen las actitudes, creencias, autoimagen, temperamento
del individuo (cualidades especificas del individuo), el estilo de comunicacién familiar, la
etapa evolutiva del ciclo vital familiar en que se sitia ese grupo, lo que facilitarad o no la
proximidad de los integrantes del grupo para el cuidado del paciente y las caracteristicas del
tratamiento (tiempo, complejidad, efectos adversos, gastos en general que implica para el

nucleo familiar el tiempo que el paciente se mantenga en terapia).
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Durante el desarrollo del tratamiento se debe tomar en cuenta el mantenimiento, en lo
posible, de las redes de apoyo social del paciente: relaciones interpersonales con familiares,
amigos, vecinos, comparferos de trabajo y todos deben formar un grupo de verdaderas
fuerzas para proporcionarle una calidad de vida satisfactoria, mientras que el desarrollo de la
enfermedad se lo permita. El padecimiento que envuelve al paciente oncol6gico desde el
mismo instante en que se realiza el diagnéstico de la enfermedad y el nimero de personas
aguejadas por este problema de salud, lleva a considerar que cualquier accidon que se
ejecute, resulte de suma importancia y va a ser percibida por el paciente como algo de gran
valor, es por ello que surge la idea de intervenirlo en el contexto, en su propio ambiente
estimulante y lo mas proximo posible al momento en que su vida da un cambio relevante,

sintiéndose amenazado e inferior a los demas porgue esta enfermo (Rodriguez, 2008).

A nivel mundial existe un gran niamero de personas enfermas a causa del cancer, por lo
gue se cree gue las investigaciones estadisticas sobre el cancer juegan un papel importante,
pues aportan una variedad de posibilidades investigativas. Cuando se conocen cules son
las principales localizaciones del cancer, grupo de edades, sexos afectados por esta
enfermedad, se pueden hacer acciones de salud encaminadas a la prevencién, educacion de
la poblacion, diagnéstico precoz y tratamientos adecuados, Unica arma que llevaria a
disminuir el indice de mortalidad por cancer. La aparicion del cancer afecta no solo a la
persona que lo padece, sino al cuidador de éste. Conlleva modificaciones en roles,
problemas en las comunicaciones interpersonales y alteraciones en todo su sistema de vida
habitual hasta ese momento. El cuidador se ve obligado a encontrar mecanismos de
fortaleza para poder colaborar en la adaptacion del individuo a la enfermedad. Se tiene que
considerar a la familia, especificamente al cuidador, como un participante activo en el apoyo,

en el tratamiento y en los cuidados (Lépez y Rodriguez, 2007).

Debido a lo planteado anteriormente, se decidio realizar un estudio de alcance descriptivo
que permitiera por un lado, caracterizar al cuidador del paciente oncoldgico, con relacion a

los diversos estimulos ansiosos y depresivos que lo agobian y los estilos que mayormente
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implementa al momento de afrontar los eventos disposicionales presentes en su entorno. Por
otro lado, se considera que la caracterizacién de los cuidadores refuerza la necesidad de
disefiar un programa de entrenamiento psicoeducativo dirigido esencialmente al cuidador del
paciente con cancer, partiendo de la premisa de que esta poblacién debido a las diferentes
etapas que conlleva el diagnéstico y tratamiento del cancer, sean proclives a padecer
trastornos de ansiedad y depresion. En tal sentido, se plantea que el alcance de este
programa de entrenamiento los provea de herramientas para afrontar de forma adecuada los
eventos ansiosos y depresivos que dificultan su vida diaria, ademas de proporcionarles
estrategias de afrontamiento efectivas para abordar situaciones afectivas, cognoscitivas y

conductuales vinculadas consigo mismo, con el paciente y con el entorno sociofamiliar.

Para el logro de tales propésitos, en los proximos capitulos se presentan los basamentos
tedricos y metodoldgicos que sustentaron este trabajo, ademas del analisis, las reflexiones y

la derivacion de conclusiones sobre los aspectos mencionados.
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Planteamiento del Problema

“...cuando no se puede curar,
es posible aliviar con frecuencia
y consolar siempre”

Morita y Chihara, 2002

La psicooncologia, especialidad de la psicologia, ofrece soporte a los pacientes afectados
de cancer y por supuesto a los cuidadores, ayudando a manejar los cambios que se generan
a lo largo de la enfermedad. Abarca esencialmente tres etapas: prevencion (depende de la
evolucion de la enfermedad), intervencién terapéutica y rehabilitacion, y cuidados paliativos
(Malca, 2005). Asi, la psicooncologia permite informar y preparar al cuidador en el proceso
de tomar decisiones con relacién a como manejar el impacto de la enfermedad y cédmo
comunicar la gravedad de la enfermedad al paciente oncolédgico y al sistema familiar en
general. Es por ello que se considera necesario brindarle al cuidador, herramientas
adecuadas que le permitan acompafiar al paciente y afrontar situaciones demandantes de la
enfermedad de la mejor manera posible. Asi, en este capitulo se presenta una aproximacion
a la concepciéon del cancer como enfermedad, sus implicaciones socioafectivas, el rol del
cuidador como un factor primordial entre el paciente, familia, amigos y personal médico-
asistencial y la psicoeducacion como una herramienta de aprendizaje invaluable para

mejorar la calidad de vida del paciente y de los actores de su entorno.

El cuidador es la fuente principal de sustento emocional del paciente oncoldgico, debido a
que la enfermedad hace que el individuo se sienta amenazado por el dolor, la soledad, la
muerte, las pérdidas progresivas de control tanto sobre el entorno fisico como sobre sus
funciones motoras, fisiolégicas, intelectuales y emocionales. La identidad social del cuidador
y del paciente es afectada profundamente por el cancer en los dominios de su
funcionamiento psicolégico, instrumental y social. Cuidadores del paciente oncoldgico, con el
gue existe un enlace de cuidado y de ayuda mutua, se hacen parte integral en la larga
trayectoria de la enfermedad; ésta afecta al cuidador y con él, al sistema familiar

emocionalmente, cognoscitivamente y en su conducta en la rutina cotidiana, en los planes
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para el futuro, significado sobre uno mismo, sobre los demas e incluso al sentido de la vida
(Oblitas, 2006).

El cancer, impone estrictas e inmediatas demandas al cuidador. La naturaleza exacta
de estas demandas varia dependiendo de la severidad del proceso de la enfermedad, del
grado y tipo de incapacidad (sensorial, motora 0 cognoscitiva), percepcién interna o externa
de la deformacion (cirugia del rostro, mastectomia, colostomia), de la severidad del
prondstico de la vida, del curso de la enfermedad crénica (con recaidas o progresiva), de los
protocolos de tratamiento quimico y sus efectos secundarios, del dolor y sintomas de
impotencia e inhabilidad experimentados por la enfermedad (Revilla y Espinosa, 2003). Es
por ello que los cuidadores precisan de mucho apoyo y entrenamiento, porque atender a un
enfermo en casa u ambiente hospitalario representa un cambio muy sustancial en sus vidas
para el que estdn muy pocos preparados (Baider, 2003). Necesitan comprension de sus

problemas, cuidados de salud y educacién sobre como atender a los enfermos.

La labor de proporcionar cuidados constantes al enfermo por un tiempo prolongado,
produce con frecuencia estado alterado de tensién y presion emocional (Lora, 2007). El
cuidador, tanto en su papel de familiar como en el nexo de union entre el paciente y los
médicos, debe permanecer receptivo al paciente y mantener la comunicaciéon con los demas
familiares, situacion que le permitira al paciente sentir la cohesion y seguridad de su familia,
lo que facilitara superar los momentos mas duros de la enfermedad. Segun, Rodriguez, Roca
y Planes (2008), los cuidadores se afectan de manera sensible por el cuidado de su ser
querido enfermo y tiene que adaptarse a la nueva situacion de convivir con el sufrimiento que
le ocasiona su progresiva dependencia por la evolucion de la enfermedad con el aumento

consiguiente de sus necesidades.

De acuerdo con lo que plantea Picolli (2003), para el paciente oncolégico el apoyo de su
familia es basico, y no solo porque le ayuda a mejorar la calidad de vida que tendra durante
el curso de su enfermedad, sino porque un estado emocional adecuado puede mejorar la

respuesta adaptativa del paciente. Cada paciente va a afrontar la enfermedad desde una
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perspectiva propia y Unica que solo puede ser atendida si se mantiene la comunicacion entre

familiares, amigos y profesionales sanitarios.

Ahora bien, en relacion al cuidador se encontré que la falta de informacién es una fuente
de ansiedad que altera la satisfaccion del cuidador sobre el proceso del cuidado y la
evolucion de la enfermedad, mientras que informarle adecuadamente mejora el manejo
psicoldgico y su calidad de vida (Orts, Fombuena y Ferrer; 2002). Un acercamiento centrado
en los cuidadores del paciente oncolégico y basado en la escucha activa, la empatia y la
aceptacion, con una respuesta apropiada a sus problemas, permite, no solo que estos
participen en la toma de decisiones conjuntas, sino que mejore la relacion interpersonal y

aumenten su satisfaccion y bienestar (Gonzélez, 2007).

La educacion sobre el cuidado del enfermo, las visitas regulares del terapeuta, el interés
que éste les demuestre, su experiencia, su buen hacer, su sensibilidad hacia sus
preocupaciones e inquietudes, pueden cambiar positivamente sus estados de extremos de
ansiedad y depresion, obtenidos por la exposicion de las multiples demandas que acarrea
cuidar constante y continuamente al paciente oncolégico (Jacobsen y Jim; 2008). La mayoria
de los cuidadores presentan algin grado de ansiedad y/o depresion cuando el cancer se
convierte en parte de sus vidas (Wenk y Monti; 2006). Estos sentimientos son respuestas

normales a una experiencia como esta que cambia sus vidas.

Arrighi, Novell y Dolores (2010), indican que los cuidadores pueden presentar estados
emocionales como la ansiedad y depresion debidos al temor de perder a sus seres queridos,
al ver sufrir al paciente algin dolor y ansiedad a lo desconocido. Ademas, es posible que
sientan coraje porque un ser querido tiene cancer, depresion por no poder “hacer lo
suficiente” o angustia porque tienen que trabajar mas en el hogar. Resulta importante
recordar que los cuidadores de pacientes oncologicos pueden sentir afliccion en cualquier
momento después del diagnéstico y tratamiento, incluso muchos afios después de tratar el
cancer. A medida que sus situaciones diarias cambian en cuanto al avance y desarrollo del
cancer, tienen que lidiar con nuevos agentes estresantes y depresivos junto con los agentes

viejos, y sus sentimientos a menudo suelen cambiar.
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A medida que los pacientes oncoldgicos comienzan a presentar los sintomas secundarios
de los mdltiples tratamientos fisicoquimicos, y ademas invasivos, tales como: dolor, nauseas
0 cansancio extremo; aumenta el estado ansioso y depresivo en los cuidadores, por sentir
incapacidad e impotencia por no poder aliviar esta tortura o sufrimiento al paciente con
cancer (Jacobsen y Jim, 2008). Es normal afligirse debido a los cambios que el cancer
ocasiona en la vida de una persona. El futuro, el cual se veia tan seguro, puede parecer
incierto ahora. La depresién causa gran angustia, ineficiencia en el desempefio e incluso
puede hacer que el cuidador del paciente con cancer tenga una menor capacidad para
afrontar los mdltiples cambios venideros al momento de comenzar con el tratamiento, sobre
todo porque para la mayoria de las personas sienten y piensan que la enfermedad es

sinénimo de una muerte préxima (Pirl, 2004).

La informacién de un tumor maligno que pueda destruir érganos vy tejidos y que tienda a
reproducirse o esparcirse dentro del organismo, causa una depresion extrema en los
cuidadores, al saber que el paciente va a sufrir dolencias fisicas motivadas por el tratamiento
altamente invasivo y lo que la misma enfermedad ocasiona (Dominguez, Expdsito, Barranco
y Pérez, 2007). Ademas de la depresion, también se puede presentar la ansiedad,
manifestindose en momentos diferentes durante el tratamiento y recuperacién. Los
cuidadores pueden sentirse temerosos y ansiosos, al enterarse de la presencia del cancer
dentro del nacleo familiar, esto causa el mayor grado de ansiedad que puedan experimentar
tanto el paciente como el mismo cuidador. De acuerdo con Artell, Novell, Navarro y Cirera
(2002), la principal causa de la ansiedad persiste principalmente en el temor a la muerte, a

perder a ese ser querido y al vacio que deja una vez que se haido.

Por ello, es importante que el cuidador obtenga informacion sobre las complicaciones que
pueden presentarse con el paciente y los planes de accion para afrontarlas, para lo cual se
debe contar con un equipo de profesionales —psicélogos incluidos- que les asesore ante
inminentes hemorragias, crisis convulsivas, fatiga severa u otras complicaciones que se

puedan generar.
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Se ha recorrido a través de las referencias mencionadas, aspectos puntuales vinculados
con el cancer (paciente, enfermedad) y cédmo afecta al cuidador en su entorno interno
(manifestaciones fisicas y psicologicas) y en el externo (cambios en su rutina diaria,
actividades sociales y laborales, dinamica familiar, entre otras. En el siguiente apartado se
sefiala lo qué justifica la realizacion de este trabajo.

e Justificacion de la Investigacion

Entrenar al cuidador, para que aprenda a abordar de una manera adecuada las
manifestaciones del cancer en las distintas areas de su vida, implica otorgarle una
informacion clara, sencilla y detallada de lo que es el cancer, sus implicaciones, evolucion,
prevencién y tratamiento (Die Trill, 2003). Se considera de vital importancia —ademas de la
informacién sobre la enfermedad- brindarle al cuidador principal, informacién sobre las
afecciones fisicas y psicoldgicas que pueden experimentar al asumir este rol. En el mundo
del paciente con cancer, el cuidador se convierte en el acompafiante incondicional es su
transito por la enfermedad. De alli, nuestro interés en disefiar un programa de Entrenamiento
Psicoeducativo con el propésito de otorgarles herramientas a los cuidadores de pacientes
oncoldgicos, que les permita afrontar de manera efectiva y adecuada, situaciones
demandantes asociadas a esta enfermedad y la reduccién de niveles de ansiedad y
depresiéon que suelen acompafiarlos durante el transcurso de la enfermedad del familiar bajo
su cargo, que pueden ser expresadas en mayor grado que éstos Ultimos (Zabalza, 2011;
Cano 2005).

La inclusion de temas relacionados a la espiritualidad y abordaje del duelo y la muerte,
ademas de la amplitud de temas y el tiempo de su duracién, hacen del Entrenamiento
Psicoeducativo una estrategia novedosa e integral para al abordaje de cuidadores de
pacientes con cancer, cubriendo no solo aspectos relacionados con el cuidado del paciente
sino, abordando temas para salvaguardar su integridad fisica y psicolégica y la formacion

como agente de reproduccion de la informacion.
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e Objetivos de Investigacidn

= Objetivo General

Identificar los niveles de ansiedad, depresién y estrategias de afrontamiento en
cuidadores de pacientes oncolégicos con la finalidad de justificar el disefio de programa de

entrenamiento psicoeducativo.

Disefiar un programa de entrenamiento psicoeducativo que permita reducir niveles de
ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes oncolégicos, orientado al abordaje de la
espiritualidad, duelo, aceptacion de la muerte y técnicas cognoscitivas - conductuales como

la relajacién y la planificacién de actividades.

= Objetivos Especificos

-Madificar la modalidad de presentacion de los instrumentos que miden ansiedad,
depresién y estrategias de afrontamiento, para facilitar la respuesta de los

mismos.

-Validar la utilizacién de un instrumento unificado que mida ansiedad, depresién y

estrategias de afrontamiento usadas ante la depresion.

-ldentificar niveles de ansiedad y depresion, asi como estrategias de

afrontamiento en una muestra de cuidadores primarios de pacientes oncologicos.

-Justificar el disefio de un entrenamiento psicoeducativo para la reduccion de

niveles de ansiedad y depresion.

-Disefiar estrategias para el abordaje de la espiritualidad, manejo de duelo y
aceptacion de la muerte y técnicas cognoscitivas conductuales para cuidadores
de pacientes oncolégicos para la reduccién de niveles de ansiedad y depresion

presentes en éstos.

-Validar el disefio del programa de entrenamiento psicoeducativo para la
reduccion de niveles de ansiedad y depresion en cuidadores de paciente

oncoldgico.
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Capitulo 1

Investigaciones realizadas en el area oncolégicay
entorno familiar

“La ventaja de ensefiar, es que uno tiene

tantos maestros de los que puede aprender tantas cosas,
que al final termina olvidando quién le ensefio qué”
Sambrano, 1997

En este capitulo se abordaran investigaciones que abarcaron el entorno del enfermo de
cancer, relacion familiar, comunicacion con el equipo médico y la interrelacion entre ellos.
Adicionalmente, se resefian estudios que abordaron estrategias de intervencion utilizadas
tanto con los pacientes como con los familiares, evidencidndose aumento de bienestar,
calidad de vida y comunicacion entre éstos. A continuacion los estudios mas resaltantes en

el area.

Un estudio realizado en Brasil por Melo, Da Silva, De Almeida, Fernandez y Mota (2007),
para conocer el comportamiento de la familia frente al diagnéstico de cancer de mama,
encontr6 que la familia al enfrentarse a esta informacién, presentd comportamientos de
ansiedad y depresion, asociados a la creencia de que es una enfermedad “terminal con
imposibilidad de curacion”. Asi, el nucleo familiar mostro reacciones ineficaces que afectaron
el equilibrio y la dindmica familiar. Estos resultados indican la importancia de involucrar a la
familia en el proceso de tratamiento, con la finalidad de minimizar los niveles de ansiedad y
depresion ocasionados o generados por la enfermedad. Por otra parte, si el equipo de salud
gue asiste al paciente oncoldgico, incluye a la familia durante la planificacion de su atencion,
es muy probable que la familia aprenda comportamientos mas adaptativos y funcionales para

enfrentar la situacion de enfermedad.

Sobre el apoyo social para sobrellevar el cancer, estudios como el de Robles, Morales,
Jiménez y Morales (2009), demostraron que un bajo puntaje de afectividad positiva y una

alta afectividad negativa explican la comorbilidad de depresion y ansiedad. Ademas,



| 11

reportaron una relacion entre estas patologias y el grado de apoyo social con que cuenta el
paciente. Esto nos sefiala que la familia necesita herramientas para afrontar una situacion
compleja como enfrentar un diagndstico de cancer y todo lo que esto conlleva. Al respecto,
Melo y cols. (2007), refieren que al momento del diagndstico de céncer, el paciente y sus
familiares experimentan, generalmente, sentimientos de miedo, tristeza y negacion. Asocian
la enfermedad a la muerte, asi como también a la mutilacion de una parte de su cuerpo
donde se localiza el cancer. El diagnostico de cancer suele generar, en la mayoria de los
casos, sentimientos de ansiedad y depresion, acompafiado de dudas y cuestionamientos,

debido al estigma que acompafia esta enfermedad.

Otra variable que se consideré importante en este trabajo, es la psicoeducacion. Esta es
una estrategia de intervencion fundamental para abarcar el entorno del sujeto enfermo y
complementar la atencion recibida por parte de los médicos. Es necesario tener claro que el
cancer involucra al entorno sociofamiliar y no solo a la persona que la padece, de alli la
necesidad de proveer de herramientas a la familia, que les permita afrontar y aceptar que es
una enfermedad que no distingue entre razas, color, estrato social o edad, simplemente se
presenta y se padece. Es mas llevadero si se enfrenta en unién de amigos y familiares, con
los cuales se pueda compartir la experiencia de haber transitado o estar encarando un

diagndstico y/o tratamiento de esta enfermedad.

Con relacién al tema, Fawzy (1999 c. p. Rodriguez y cols., 2008), hizo un sefialamiento de
algunas intervenciones psicolégicas realizadas en la mayoria de estudios orientados al
cancer, destacando la educacion, habilidades de afrontamiento (manejo de estrés, terapia
cognoscitiva y entrenamiento conductual) y apoyo emocional como “los componentes que
resultan eficaces en la mayoria de los estudios sobre intervenciones psicosociales en

cancer” (p. 43).

En la misma linea, Rojas-May en 2006, realizdé un estudio donde disefié estrategias de
intervencion psicolégica para tratar a pacientes con cancer de mama y su entorno familiar,
abarcando todas las etapas de la enfermedad: diagndstico, tratamiento, intervalo libre,

supervivencia, recidiva y final de vida. Las intervenciones fueron dirigidas a los que padecen
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la enfermedad y a sus familias, asi como cambiaba el tratamiento en cada fase para los
enfermos, lo hacia también para su entorno familiar. Resulta interesante lo planteado por
este autor, ya que incluyé en su programa de intervencién la psicoeducacion, consejeria,
terapia grupal e individual, como estrategias que debian seguirse para cumplir con cada uno
de los objetivos planteados y mejorar la relacion del paciente con la familia y favorecer la
comunicacion con el médico tratante/equipo médico. Ciertamente, resulta necesario plantear
estrategias de este tipo para una buena intervencidén psicologica que pueda mejorar la

relacién paciente/familia.

Por otra parte, en una investigacion realizada por Gardufio, Riveros y Sanchez en 2010, la
psicoeducacion formé parte de una intervencién cognoscitiva-conductual aplicada solo a
pacientes con cancer de mama. El entrenamiento planteé el reconocimiento de aspectos
psicolégicos como la reestructuracion cognoscitiva o modificacion de patrones de
pensamientos incompatibles y adquisicion de comportamientos que contrarrestaran la
negatividad de algunas reacciones emocionales que sirvieron de apoyo en el tratamiento. Se
trabajo con poblacién femenina del Instituto Nacional de Cancerologia de México, en su
mayoria catolicas y con educacion media aprobada. No participaron pacientes que
presentaran patologias, que se encontraran en fase terminal y que estuvieran participando
en otras investigaciones. A esta muestra se le realizaron primero mediciones de calidad de
vida, luego las entrevistas e intervenciones. A pesar de incluir la psicoeducacién como un
importante componente de la intervencién cognoscitiva conductual, los resultados obtenidos
se realizaron de forma global, es decir, no se evalué el impacto de la psicoeducacion por si
sola, sin embargo, el tratamiento general elevd significativamente la calidad de vida de las

participantes (Gardufio y cols., 2010).

Otro antecedente importante, se encuentra en el trabajo de Torres y Trejo (2010), quienes
hicieron una revision tedrica de algunas intervenciones psicoeducativas para familias, en
este caso de pacientes con trastorno bipolar, destacando el papel que tiene la
psicoeducacion para un afrontamiento efectivo de la familia en cuanto a la aparicion tanto de
la enfermedad como de un posible episodio que pueda afectar gravemente al paciente o a
las personas de su entorno. En esta investigacion, se destaca la importancia de educar a la

familia y como refieren estos autores “la psicoeducacion se convierte en una estrategia de
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accion que aporta herramientas para afrontar dicho diagnéstico (bipolaridad), con miras a
generar cambios a nivel personal y familiar que impacten de forma positiva el pronostico del
paciente” (2010, p. 107). Aunque es un trabajo meramente teorico, se enfatiza la labor
psicoeducativa con familiares y la importancia que tienen como cuidadores, ademas de la

preparacion para el bienestar propio y del paciente.

Otros estudios realizados en el area oncolédgica, como el de Aguilar (2010), se pone en
relieve el papel de la psicoeducacion como un medio para transmitir la informacion, referente
al diagnéstico y a la enfermedad. En este trabajo se midi6 cdmo la ansiedad afecta la
comunicacion con el paciente y la familia. También describe el papel que juega la psicologia
cuando evalla al paciente y describe posibles trastornos que puedan estar asociados a la
enfermedad oncol6gica, como ansiedad, depresion, problemas de adaptacion, delirium y
afectaciones sexuales. Esta investigacion puede servir de guia a intervenciones psicolégicas
destinadas a reducir malestares asociados al cancer, como ansiedad y depresion, ya que
incluye un abordaje terapéutico en cada fase, que ayuda a mejorar la adaptacion a la
enfermedad, tanto de los pacientes como de los familiares. Es necesario dirigir la mirada a
las posibles afecciones de los familiares como complemento de la intervencion al paciente,
pues también se requiere la atencién de éstos en todas las etapas de la enfermedad,

buscando su mejoria y una comunicacion efectiva con el paciente y el médico tratante.

Por otra parte, investigaciones mas recientes nos permiten tener una mirada mas clara del
papel que ofrece la psicoeducacion. De la Higuera y Ramirez (2011), establecieron un
programa de psicoeducacién para familiares de pacientes con trastorno esquizofrénico, con
dos objetivos primordiales: el primero, ensefiar a las personas cercanas del paciente sobre la
enfermedad para mejorar su trato y el segundo, la formacion de profesionales, para el
perfeccionamiento de técnicas terapéuticas. La implementacion de este programa significo
una novedad para la institucién y los departamentos médicos. Los resultados fueron
positivos, ya que al mismo tiempo que la familia adquiria el conocimiento dado por los

profesionales, éstos adquirian mejoras en sus destrezas.
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Herndndez y Garcia (2011), plantearon en su investigacion, la evaluacion de los recursos
individuales y familiares de pacientes con cancer de mama en tratamiento de quimioterapia.
Se midié como variaban estos recursos al implementar una intervencion psicoeducativa, en
el que se manejaron temas como autoestima, manejo del estrés, calidad de vida y
prevencion del cancer, manejo emocional, duelo por pérdida de salud, afrontamiento y
aceptacion de la enfermedad. Los resultados reportados fueron un incremento en la
expresion de emaociones e ideas, manifestacion de apoyo y unién, incremento en autocontrol,
recuperacion del equilibrio, reflexion acerca de problemas que se presentaban, creencias y
red de apoyo, todos los recursos psicologicos ‘positivos’ con los que contaban las pacientes.
Sin embargo, aunque éstas variables se incrementaron, no se hallaron diferencias
estadisticamente significativas en la percepcion de apoyo familiar de los participantes, antes
y después de la intervencién. Este estudio contribuye a reforzar el papel de la
psicoeducacion en la rama oncoldgica, mientras mas entendimiento de la enfermedad se
posea, mejor va a ser el desenvolvimiento del paciente y su familia en el transcurso de la

enfermedad y el periodo correspondiente a la rehabilitacion.

Otro estudio en la misma area, sefiala la importancia del manejo y conocimiento del
cancer, en especial cuando el paciente es un nifio. Zabalza (2011), plante6 el trabajo
psicolégico con el nifio para su adaptacion a la enfermedad, al ambiente hospitalario y al
tratamiento médico, ademas de la prevencidon en cuanto a aparicidon de otras patologias
relacionadas a la enfermedad y contexto (trastorno de ansiedad, panico). También destacé el
trabajo con familiares para promover la comunicacién entre ellos y el paciente, ademas de
intervenir para la adquisicion de estrategias de afrontamiento adecuadas, la adaptacion al
hospital y la estimulacién del nifio y sus hermanos. De la misma forma, se intervino el
personal médico para que ofreciera informacién adecuada a los familiares, paciente y su

area escolar, y asi promover un apoyo integral.

El trabajo con nifios en el area oncolégica es un tema complejo, puesto que la adaptacion
de mas de un medio o contexto, es crucial en la intervencién. La hospitalizacion y
permanencia, asi como el tratamiento, se torna dificil por la invasion de su privacidad, la
separacion de su principal dispensador de reforzamiento y el cambio abrupto de contexto

(Zabalza, 2011). Los nifios y adolescentes necesitan aiin mas de su nucleo familiar, por ser
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los principales monitores de toda actividad del menor, sin embargo, el adulto necesita el
apoyo que brinda la familia en todo momento, ya que es la base de aliento y el que funge
como motor para su bienestar. Zabalza trabajé con nifios fundamentalmente (10 casos) y
adicionalmente desarroll6 un sistema de apoyo para los familiares, que dejé como resultado
mejores estrategias de afrontamiento a la familia, permitiendo la adecuada relacion e

interaccion con el paciente y el personal médico.

En este mismo sentido, Greer, Park, Prigerson y Safren (2010, c.p. Moreno, Nassar y
Vargas, 2011), también realizaron estudios donde se consideraba a la psicoeducacién como
uno de los mdédulos principales para el manejo de la ansiedad, ademas del planteamiento de
metas, afrontamiento de temores en la enfermedad y relajacién. Trabajaron con pacientes
terminales con altos indices de ansiedad, medidos por instrumentos como el de Beck y
Hamilton. Los resultados fueron favorables para los pacientes, ya que la ansiedad lograba
reducirse mediante la intervencion. Entre las recomendaciones, sugieren realizar
intervenciones que se adeclen a los participantes para cubrir ampliamente sus necesidades
y no que los participantes se adapten al tratamiento satisfaciendo los requisitos del
investigador.

Las investigaciones citadas, muestran a la psicoeducacién como técnica complementaria
de otras intervenciones, con resultados positivos en patologias de diversas indoles y
aplicada a personas de cualquier cultura. Con relacién a nuestro pais, no se hallaron datos
de programas o estudios venezolanos donde la psicoeducacién tenga un papel sobresaliente
en intervenciones psicologicas. Sin embargo, se conoce del trabajo de psicélogos
venezolanos que ejercen en centros de salud, donde su hacer esté intimamente relacionado
con la psicoeducacion como herramienta para intervenciones de orden primario, secundario
y terciario (grupales e individuales), reduciendo malestares psicolégicos en las personas,
logrando un mejor y mayor entendimiento de las afecciones del propio individuo o de su
familiar, sefialando el papel que ejerce el entorno fisico y social, causas y consecuencias de

lo que afecta al paciente, los diversos tratamientos, la rehabilitacion, entre otros elementos.
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Finalmente, el trabajo en psicoeducacion con el familiar permite establecer conductas de
acompafiamiento, implementar estrategias para disminuir malestares fisicos o psicologicos
del paciente con cancer, adquirir mejores estrategias de afrontamiento de situaciones futuras
como: la sanacion (ayuda para su rehabilitacion y asistencia para la independencia) y el
fallecimiento (la aceptacion y el duelo). En resumen, un entrenamiento en psicoeducacion,
dirigido no solo al paciente y a su familia, sino también al personal que labora en las
instituciones, servidores publicos, enfermeros y enfermeras, médicos y especialistas, la
promocion y establecimiento de conductas que favorezcan el desarrollo de estrategias para
la ayuda necesaria al paciente y a su familia y orientar el trabajo en equipo y

multidisciplinario para reducir niveles de malestar fisico, psicologico y espiritual.
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Capitulo 1l

El Cancer y Quien lo Padece

“La leccion de la enfermedad,
es que el dolor es transitorio,
pero el desaliento dura toda la vida”

(Armstrong, 2003 c.p Fernandez, 2007)

En el capitulo anterior se resefid algunas investigaciones relevantes en el area
oncoldgica, cuyas variables fundamentales de estudio fueron entorno familiar y la
psicoeducacion como técnica de intervencidn psicolégica. En este capitulo se aborda de
manera breve elementos relacionados con el cancer, qué es, causas, tipos, sintomas,
métodos de diagndstico, tratamientos utilizados actualmente, miedos que se suscitan en la
persona que lo padece, su impacto sociofamiliar y algunos elementos que favorecen u

obstaculizan su abordaje.

e ;Quées el cancer?

El cancer es una propagacion incontrolada de células en cualquier 6rgano y tejido, que se
origina cuando escapan de los mecanismos normales de control en cuanto a su reproduccion
y diferenciacion. Se observa un crecimiento excesivo de una masa tisular anormal que no
esta sujeta a los controles normales del organismo y que ademas, posee la capacidad de
invadir, propagarse a otras areas del cuerpo por la via sanguinea y el sistema linfatico
(6érganos, ganglios, conductos y vasos linfaticos), destruyendo estructuras vecinas.
Generalmente esto acarrea un sistema inmunoldgico deprimido, que puede causar la muerte
del individuo si se deja su libre evolucion (Blanco, 2007). Adicionalmente, ocasiona graves
trastornos psicologicos, emotivos, afectivos, sociales y familiares, que son tan importantes

como la enfermedad que los ha producido.

De acuerdo con los datos de la Organizacion Mundial de la Salud, una de cada cinco
personas muere de cancer en los paises desarrollados. Cada afio, se diagnostican alrededor

de 12.4 millones de nuevos casos en el mundo y fallecen mas de 7.9 millones de personas.
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El cancer infantil ocupa el 2% del total del cancer en el mundo (Garcia, 2011). Este autor,
sefiala que en el afio 2005, 7.6 millones de personas murieron de cancer, mas del 70% de
todas las muertes del cancer ocurrieron en paises de bajos recursos, donde estan limitados
0 no cuentan con los recursos necesarios para la prevencion, el diagnoéstico y tratamiento.
Las proyecciones sobre esta enfermedad sefialan que las muertes atribuidas al cancer
alcanzaradn un estimado de 9 millones de personas que moriran de céncer en 2015y 12
millones en 2030 (OMS, 2000).

e Causas del cancer

El cancer es un proceso genético. Las alteraciones genéticas pueden ser heredadas, o
producidas en alguna célula por un virus o por una lesién provocada de manera externa.
Entre los factores que favorecen la aparicion del cancer, Tubiana (1989) nombra los

siguientes:

= Herencia: Se calcula que menos del 20% de los canceres son de causa
hereditaria. Algunas formas de cancer son mas frecuentes en algunas familias: el
cancer de mama es un ejemplo de ello. El cancer de colon es mas frecuente en
las familias con tendencia a presentar pélipos de colon. En algunos trastornos
hereditarios, los cromosomas tienen una fragilidad intrinseca; estos procesos

conllevan un riesgo elevado de cancer.

= El consumo de tabaco o la exposicion al humo del mismo que esta asociado
directa o indirectamente con todo tipo de canceres y de otras enfermedades

graves.

= La dieta que probablemente sea el factor de riesgo mas importante, ya que las
dietas altas de grasas y bajas en fibra, se asocian con el cancer de prostata,

colon, recto y mama.

= El consumo excesivo de alcohol que se asocia directamente con el cancer de

higado, boca, es6fago, estbmago, colon, recto, pulmén y mama.

= La obesidad.
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= El sedentarismo.

= En las mujeres la edad de la primera menstruacion es un factor de riesgo, ya que

mientras mas joven la presente, mayor es el riesgo.

= El uso de anticonceptivos orales o de terapia hormonal de reemplazo.

e Tipos de cancer

El cancer no es solo una enfermedad sino muchas enfermedades. Segun el Instituto
Nacional de cancer hay mas de 100 tipos diferentes de cancer, la mayoria de ellos toman el
nombre del 6rgano o de las células en donde tienen su inicio (Barrera, Pinto y Sanchez,
2005). Los tipos de cancer se pueden agrupar en categorias amplias. Las categorias
principales de cancer son (Daniel, 2002):

= Carcinoma: cancer que empieza en la piel o en tejidos que revisten o cubren los

6rganos internos.

= Sarcoma: cancer que empieza en el hueso, en cartilago, grasa, musculo, 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
medula 6sea, y causa que se produzca grandes cantidades de células

sanguineas anormales y que entren en la sangre.

= Linfoma y mieloma: distintos tipos de cancer que empiezan en las células del

sistema inmunitario.

= Céncer del sistema nervioso central: diferentes tipos de cancer que empiezan

en los tejidos del cerebro y de la medula espinal.

e Sintomas generales del cancer

Gonzalez-Barén (2007), refiere que existen diversos sintomas:
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= Ampliacion del volumen y reemplazo del tejido normal por el canceroso.

= Dificultades de tension de otras estructuras inmediatas al cancer debido a su

crecimiento.
» Ulceras.
= Pérdida alta de peso.
* Quebranto del apetito, comportamientos anoréxicos.
= Palidez.
= Cansancio, astenia.
= Ciertos canceres cursan con fiebre.

= Caida del Cabello.

e Diagnostico del cancer (métodos)

Es invalorable la ayuda que han prestado las técnicas modernas de deteccion en la lucha
contra el cancer. Entre los examenes cominmente practicados para descartar tumores se

tienen (Venegas, 2006):

= Citologia cervical: es un examen sencillo, rapido, no causa dolor y consiste en la
toma de una muestra de secrecion de cuello del Gtero para obtener algunas
células y extenderlas en una lamina. Este examen no soélo indica si hay sospecha

de cancer, sino la presencia de alguna otra infeccion.

» Determinacion de células malignas en sangre, orina y liquido cefalorraquideo

(este ultimo en caso de tumores cerebrales).
= Gammagrafia (uso de is6topos radiactivos).

= Ecosonografia.
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Tomografia computarizada (consiste en cortes trasnsversales del 6rgano a

estudiar).

Resonancia magnética (de uso muy reciente).

e Tratamientos contra el cancer

Las medidas terapéuticas tradicionales incluyen la cirugia, la radiacion y la quimioterapia.

En la actualidad se estudia la utilidad de la inmunoterapia y la modulacion de la respuesta
biol6gica (Sanchez, 2004; Medina, 2005):

Cirugia: La principal estrategia para el tratamiento curativo del céancer es la
escision de todas las células malignas mediante una intervencién quirargica. Si la
extension local del tumor afecta a tejidos vecinos que no pueden ser resecados,
0 si existen metastasis a distancia, la cirugia no sera un tratamiento curativo. Sin
embargo, puede ser beneficiosa para el alivio sintomatico de ciertas situaciones
como la obstruccion, o puede tener el objetivo de disminuir la masa tumoral para
permitir una mejor respuesta al tratamiento quimioterapéutico o radioterapéutico

sucesivo.

Radioterapia: Las radiaciones ionizantes pueden ser electromagnéticas o por
particulas y producen una destruccion tisular. La radiacién electromagnética
incluye los rayos gamma, una forma de emision radiactiva, y los rayos X, que se

producen cuando un haz de electrones impacta en un metal pesado.

Quimioterapia: Consiste en la utilizacion de farmacos para el tratamiento del
cancer. Puesto que los farmacos se distribuyen en el organismo a través del
sistema circulatorio, la quimioterapia es util para aquellos tumores cuya
diseminacion los hace inaccesibles a la cirugia o a la radioterapia. Otros
canceres avanzados tienen buena respuesta a la quimioterapia y pueden ser
controlados durante periodos prolongados, por lo que se utiliza con frecuencia
como tratamiento paliativo. Los dos principales problemas que limitan la

utilizacién de la quimioterapia son la toxicidad y la resistencia. Las técnicas que
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evitan o controlan la toxicidad y disminuyen el riesgo de resistencias se han ido

perfeccionando.

= Terapia hormonal: Muchos céanceres procedentes de tejidos que son sensibles a
la acciébn hormonal, como la mama, la prostata, el endometrio y el tiroides,
responden al tratamiento hormonal. Consiste en la administracion de diferentes
hormonas o antihormonas o en la anulacion de la hormona estimulante

correspondiente.

e Prevencion del cancer

Es muy importante el hecho de que muchos de los agentes que se consideran
cancerigenos son manejables por el hombre. En este sentido Diaz (2007), indica que al
conocerse la relacion entre un tipo de cancer y un factor determinado, se puede dirigir
nuestra accion hacia la eliminacion del agente, con este fin se deben tomar medidas como

las siguientes:

= No fumar.

= Evitar exponerse al sol por tiempo prolongado (especialmente personas de piel

blanca o sensible).
= Mantener una adecuada higiene genital.
= Controlar el consumo de bebidas alcohdlicas. Evitar los excesos de bebidas.
= Una dieta adecuada, rica en fibras vegetales, frutas y baja en grasas.

= En los grupos de alto riesgo como lo son los trabajadores de ciertas industrias, se
deben tomar las precauciones adecuadas para protegerlos y mantener un control

médico periddico.

= Evitar la exposicion a radiaciones (Rayos X, etc.) pues a la larga pueden causar

trastornos.
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e EI Cancer visto como un problema social

En la actualidad se sigue viendo al cancer como una enfermedad con pocas o0 ninguna
posibilidad de curacién. Su diagnoéstico origina un impacto emocional mayor que cualquier
otro diagndstico de cualquier otra enfermedad. Al momento de evaluar la posibilidad de
remision del cancer se tiende a pensar que depende exclusivamente del tipo de cancer
diagnosticado, sin embargo en la practica los resultados no siempre cumplen las
predicciones, cada cancer es Unico, no existen dos iguales y/o que se comporten del mismo
modo (Prieto, 2004).

Ante esta realidad, Bayés (2001), sefiala que la salud comienza a comprenderse como
consecuencia de la interaccién entre lo fisico, ambiental y psiquico; cada vez son mas los
profesionales que admiten el papel que las emociones y actitudes ejercen en la curacion del
cancer. Es una verdad indudable la interconexién entre los procesos mentales y el
funcionamiento de nuestro organismo. Al respecto, Miller (1980) dice “los pacientes que se
muestran aprensivos suelen morir con rapidez adn cuando su cancer se diagnostique
precozmente y el tratamiento que reciba sea el adecuado. Por el contrario los pacientes que

rechazan las implicaciones del cancer, usualmente mejoran” (p.68).

Otro aspecto, es el dilema sobre si es mejor decirle la verdad a un enfermo de cancer o
no. Cada vez mas, se observa una tendencia a decirle la verdad, lo que se considera mas
adecuado. El individuo es quien sufre y padece los mdltiples signos y sintomas ocasionados
por la enfermedad, por ende tiene el derecho de conocer cual es su estado y si esta de
acuerdo en someterse a las diferentes intervenciones que conlleva la curacion de la
enfermedad. De esta manera el paciente pueda jugar un papel fundamental en la basqueda
de su salud (Prieto, 2004). Ilgualmente, se debe tener en cuenta que no todos los pacientes
reaccionan igual ante la posibilidad de padecer cancer, por lo que resulta indispensable
saber que piensa y siente esa persona con respecto al cancer, asi se podria conocer c6mo

va a actuar al recibir la noticia, y saber como y en qué momento darsela.



| 24

La informacién referente al proceso de su enfermedad debe ser continua, progresiva,
ajustada a lo que el paciente pregunte y quiera saber y a los recursos emocionales y socio
familiares del paciente. Ruiz y Coca (2008), refieren que informar acerca de un diagnostico
de cancer, comunicar sobre la evolucion de su proceso de enfermedad, hablar de la posible
muerte de alguien con quien nos sentimos vinculados, es uno de los temas mas
demandantes emocionalmente que ha de afrontar el ser humano. El cancer se vive como
sinbnimo de dolor, sufrimiento, deterioro y finitud. Se hace dificil ante la presencia de la
enfermedad evitar pensar en la muerte, el paciente suele pensar en el poco tiempo que le

puede quedar de vida y ese temor despliega una serie de sufrimientos internos

En tal sentido, estos autores indican que las barreras en la comunicacién se intensifican y
se tiende a ocultar la situacidon real sobre la enfermedad al paciente, se teme a las
repercusiones negativas que puedan derivarse de la revelacién de la verdad: depresion,
pérdida de interés por la vida, locura, empeoramiento del estado fisico y sufrimiento
innecesario. De alli que el impacto emocional como consecuencia de la informacion del
diagnostico al paciente, bloquea la comunicacion entre éste y el ambiente que lo rodea
(familiares, amigos, equipo médico), y si esta situacion se intensifica o por el contrario no
encuentra otra via de solucion adaptativa, dara lugar al aislamiento y soledad del enfermo

con todas las consecuencias negativas que ello supone.

Por otro lado, el médico es una importante ayuda para los pacientes oncolégicos durante
su enfermedad, proporcionando a la persona enferma no solo cuidados médicos, sino
también apoyo, orientacién e informacion. La persona diagnosticada de cancer se ve de
pronto inmersa en un mundo desconocido y lleno de incertidumbres. El médico es el
referente que dispone de los conocimientos necesarios para ayudarle, siendo por ello la
persona mas indicada para informar al paciente sobre su enfermedad y el posible tratamiento
(Seleccion Oncovida, 2008).

La comunicacion entre el médico y el paciente segin Seleccién Oncovida (2008), es

importante porque:
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= Reduce los niveles de ansiedad del paciente, disminuyen sus dudas con respecto
a la enfermedad.

= Permite al paciente participar activamente en la toma de decisiones respecto a
sus tratamientos y las pruebas a las que debe someterse.

= Proporciona al paciente la posibilidad de expresar sus preocupaciones, miedos y
temores ante la enfermedad, los tratamientos o el futuro.

= Ayuda al paciente a tener una sensacion de control ante la enfermedad y los

tratamientos.

Basandonos en lo expuesto, el médico es la principal fuente de informacién para el
paciente y su entorno familiar, se espera que se encargue de dar informacién clara y concisa
al individuo sobre su estado de salud actual, que atienda la necesidad del paciente sobre
conocer el avance que ha tenido la enfermedad y la pertinencia del tratamiento que se
suministrara para combatirla. De igual manera es importante que le haga ver su participacion
en la toma de decisiones para que se logren los resultados satisfactorios. Lo deseable es
que todos los actores —paciente, médico, entorno familiar- sean capaces de hablar y
escuchar, de manera que la informacion fluya en los dos sentidos: el medico exponiendo la

informacion y el paciente/familia expresando sus dudas e inseguridades.

De acuerdo con Seleccién Oncovida (2008), ante el diagndstico de cancer, surgen gran
cantidad de dudas relacionadas con la enfermedad. Algunas preguntas que se pueden hacer

al médico para conocer mas datos sobre la enfermedad son:

= ¢ Qué tipo de cancer es?

= ¢ Cuales son las opciones de tratamiento?
= ¢ Dobnde esta ubicado?

= ¢ Qué se puede esperar del tratamiento?

= ¢Se ha extendido? ¢ A qué zonas?

= ¢ Cuando se debe ir al médico?

= ¢CoOmo es el tratamiento?

= ¢ Cudles son los efectos?
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A medida que pasa el tiempo desde el diagndstico de la enfermedad, surgen nuevos
interrogantes al respecto. Por ello es importante aclarar todas las dudas relacionadas con su

enfermedad en las siguientes visitas al médico.

e El miedoy el Cancer

Como se ha dicho, el cancer es una enfermedad crénica cuyos sintomas pueden afectar
potencialmente la calidad de vida de una persona. Segun Vinaccia, Quiceno, Fernandez,
Contreras, Bedoya, Tobén y Zapata (2005), el dolor es uno de los sintomas mas comunes en
los pacientes con cancer, seguido por el insomnio y el estrefimiento. Es relevante e
insidioso, aparece de manera cronica, esto es, no responde a las medidas convencionales,
permanece por tiempo prolongado e implica el miedo a sentirlo, lo que suele llevar a quienes
lo padecen a evitar actividades potencialmente productoras de dolor (Graff, 2001 c.p

Vinaccia y cols, 2005).

Aproximadamente un tercio de los pacientes de cancer sufre dolores moderados o
intensos en el estadio intermedio de la enfermedad, y dos tercios como minimo
experimentan dolor en las fases terminales (Bonica, 1979 c.p Rivero, Rodriguez, Linares,
Garcia, Martinez y Oblitas, 2008). En el origen y sostenimiento del dolor suelen estar
implicados aspectos fisiolégicos, cognoscitivos, emocionales y conductuales. En la génesis y
mantenimiento de todo tipo de dolor, los factores psicolégicos juegan un papel muy
destacado, esto no implica la inexistencia de una causa organica que justifique las quejas del
paciente (a no ser que se trate de un dolor psicogeno) y aun en el caso de un dolor con
causa organica los factores psicolégicos son fundamentales (Rivero, Rodriguez, Linares,
Garcia, Martinez y Oblitas, 2008).

Temer al cancer, no sélo supone miedo a la enfermedad sino también al propio
tratamiento y sus efectos secundarios. El miedo provoca ansiedad y ésta puede hacer que
las reacciones al tratamiento sean peores. La mayoria de estos efectos secundarios se
pueden controlar por medio de técnicas de relajacion, visualizacion y terapias cognoscitivas
(Prieto, 2004), por lo tanto, al igual que es necesario utilizar las técnicas biomédicas para
conseguir la curacion, también son necesarias las técnicas psicolégicas. Las causas del
cancer son multidisciplinares e igual deben ser los tratamientos. En el abordaje del cancer, la

psicologia y la medicina se complementan en la busqueda de curacion.
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El cancer es considerado actualmente una de las enfermedades mas temidas por
cualquier persona que la pueda padecer, tanto por las propias caracteristicas de la
enfermedad (dolor, invasion de las células a otras partes del cuerpo, inminencia de la
muerte) como por los efectos secundarios de los procedimientos médicos utilizados como
tratamientos (Sanchez, 2007). Sin embargo, el paciente oncolégico necesita recibir un
tratamiento certero y oportuno, que se apegue a las indicaciones, que asista regularmente a
sus citas de control, realice ciertos cambios en su estilo de vida y se presente puntualmente

a las citas para la aplicacion del tratamiento.

Si el tratamiento de eleccién es la radioterapia, el temor del paciente puede estar
relacionado con el uso paliativo que hace algunos afios se daba a esta terapéutica, lo cual
puede llevar a pensar que su tumor es incurable, o bien puede temer a las quemaduras o a
la exposicion a excesivas radiaciones. Por esto es conveniente y necesario que se informe
detalladamente al paciente sobre las ventajas y efectos secundarios de esta intervencion.
Podria sentir nauseas, vomito, fatiga, debilidad, dolor, diarrea y comportamientos anoréxicos
que suelen normalmente aparecer 2 6 3 semanas después de iniciado el tratamiento
(Romero, 1997 c.p Moreno, Cuerda, Planas, Gémez, Leon, De Cos y Pedrén, 2006). De
igual manera estos autores sefialan, si el tratamiento elegido es la quimioterapia, ademas de
sus beneficios, los pacientes deben conocer los efectos secundarios, como podrian ser
pérdida del cabello, fatiga, comportamientos anoréxicos, neuropatias periféricas, estomatitis,

diarrea, problemas sexuales, nauseas y vomitos.

De acuerdo con Sanchez, (2007), resulta indispensable y de vital importancia que el
personal de salud se encuentre en la mejor disposicién para proporcionar informacién sobre
las molestias que ocasiona la propia enfermedad, las ventajas que tiene el que se lleven a
cabo cada uno de los tratamientos mencionados anteriormente, asi como sus efectos
secundarios. Es importante tomar en cuenta las creencias que los individuos tienen con
relacion a la enfermedad y el modo como se estructuran, para detectar la forma como
direccionar su conducta, pues no contar con esta valiosa informacion puede llevar al
paciente a no adherirse, a posponer o, peor aun, a abandonar el tratamiento que puede

significar su sobrevivencia a esta enfermedad.
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e ;Qué favorece u obstaculiza el Cancer?
Un factor primordial que favorece o agrava el avance de la enfermedad es el referido a los
hébitos alimenticios, debido a que si poseen una buena masa muscular les servira como una
acumulacién de energia para enfrentar los diversos tratamientos, precisamente porque

presentan una buena contextura y una nutricion calificada para soportar las intervenciones.

Los tratamientos oncol6gicos como: las cirugias, quimioterapia y radioterapia producen
sintomas adicionales, ya sea en forma aguda o cronica que repercuten negativamente sobre
la ingesta y el estado nutricional, dicho impacto depende del tipo y duracién del tratamiento,
dosis y respuesta individual del paciente. Por otro lado, el gasto energético esta
generalmente incrementado y de esta manera, se va promoviendo progresivamente la

pérdida de peso.

Marin, Laviano, Pichard y Gomez (2007) sefialan que de acuerdo, a las posibilidades que
ofrece el tratamiento oncoldgico, los pacientes reciben tratamiento paliativo o de intencién
curativa. En ambos casos, el tratamiento puede estar acompafado de intervenciones
nutricionales especificas adecuadas que tienen como objetivo primordial mejorar el estado
general y por ende la calidad de vida. El soporte nutricional que acompafia el tratamiento de
intencidn curativa persigue incrementar la respuesta al tratamiento, disminuir la tasa de
complicaciones y, posiblemente reducir la morbilidad, manteniendo el balance entre el gasto
energético y la ingesta, o minimizando el desbalance entre éstos. En cambio, el tratamiento
nutricional en cuidados paliativos, tiene como objetivo principal, el mejorar la calidad de vida
de los pacientes, contribuyendo al manejo de los sintomas clinicos (nauseas, vomitos, entre
otros), minimizando los sintomas relacionados con la ingesta de alimentos, y posponiendo la

pérdida de autonomia.

Durante la fase aguda del tratamiento oncoldgico con intencion curativa un adecuado
soporte nutricional ha mostrado un mejoramiento de los resultados a corto plazo mediante la
reduccion del nimero de complicaciones, asi como de la disminucién de la fase de
recuperacion (Marin y cols, 2007). Esta mejoria clinica ha tenido un impacto positivo sobre la
calidad de vida. En la evolucién a largo plazo hasta la recuperacion completa de la salud o
recaida de la enfermedad, esta mejoria del estado nutricional est4d estrechamente
relacionada a una mejor percepcion del estado de salud y de la propia percepcion del

bienestar.
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De esta manera, el soporte nutricional debe estar integrado dentro del cuidado global
oncoldgico, por su significativa contribucién a la calidad de vida. Ademas, la evaluacion de la
calidad de vida debe ser parte de la evaluacion de cualquier intervencion nutricional para
optimizar la adecuacién a las necesidades y expectativas del paciente (Moreno, Cuerda,
Planas, Gomez, Leon, De Cos y Pedrdn, 2006).

Conociendo cuales podrian ser las situaciones fisicas y emocionales que enfrentan los
pacientes con cancer, es importante reconocer el papel del acompafiamiento de la familia,
los amigos y el equipo de salud. Acompaniar al paciente, estar con él en esos momentos tan
dificiles como lo es el diagnostico y tratamiento del cancer es algo que la persona enferma
requiere, no desea sentirse sola y mucho menos alejada del mundo que lo reconoce. Es
fundamental la presencia de la familia, amigos, pareja y equipo médico; el apoyo resulta
indispensable para sobrellevar la nueva situacién que modifica el estilo de vida del paciente y

por ende el de todos sus allegados, principalmente a la familia.

El cancer coloca a todos en el mismo terreno. Sin importar la educacion, finanzas o estilo
de vida, todos somos candidatos para el cancer. El cancer no es un castigo por mal
comportamiento, ni la buena salud es un premio por buen comportamiento. Sin embargo, la
enfermedad si “premia” a cada individuo con la oportunidad de concentrarse en las cosas

importantes de la vida.

Finalmente, a lo largo de este capitulo se han comentado aspectos sobre el cancer como
enfermedad, refiriendo como lo padece el paciente y como lo afecta en sus entornos fisico,
psicoldgico, y sociofamiliar. Con el propoésito de completar y profundizar la vision de esta
enfermedad con los otros actores que forman parte de esta dinamica, en el préximo capitulo

se abordara lo mas resaltante con relacion al cuidador del paciente con cancer.
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Capitulo 11l

El Cuidador del Paciente con Cancer

“Mientras cuidaba a mi madre, senti muchas emociones.

Algunas fueron dificiles de sobrellevar, pero otras fueron muy positivas.
A veces me senti triste, sola y abrumada.

Pero también senti alegria por la oportunidad de

pasar tiempo con ella y ayudarla”

(National Céncer Institute, 2008)

Como se sefiala anteriormente, se abordard el tema que concierne al cuidador del
paciente oncoldgico. Es necesario aclarar, que se hace mayor hincapié en el cuidador mas
gue en el sistema familiar debido a que este funge como portavoz al resto de la familia,
ademas, el cuidador es la persona que mayormente padece las afecciones que produce el
cancer en el paciente bajo su cuidado.

El cancer como enfermedad crénica impone estrictas e inmediatas demandas en la
dindmica familiar, especialmente al cuidador, quien asume la mayor responsabilidad en el
cuidado del paciente oncoldgico. El peso y la importancia que él cuidador tiene en el
desarrollo y evolucion del paciente aumenta su potencial de accion en la interaccion de cada
uno de sus miembros; por lo tanto, la familia definida como sistema se ve afectada como tal

cuando alguno de sus miembros sufren algiin cambio vital.

El impacto que genera el diagnéstico del cancer en el cuidador alcanza abismos
profundos en los ambientes socioculturales de la dindmica familiar. Segun Baider (2003), la
identificacion que posee la familia dentro del contexto social es modificada profundamente
por el cancer en los dominios del funcionamiento psicolégico, instrumental y social,
precisamente por la demanda que ejerce la presencia indeseable del cancer en los roles que
ejerce el cuidador dentro del sistema familiar. El cuidador que se encuentra cercano al
paciente oncoldgico, con el que se ha establecido un enlace de cuidado y de asistencia

mutua, adopta roles en la larga trayectoria de la enfermedad crénica. De acuerdo con este
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autor, el cancer aflige al cuidador emocionalmente, cognoscitivamente y en su rutina
cotidiana, en los objetivos trazados para un futuro, significado sobre si mismo, sobre los

demas e incluso al sentido de la vida.

El cancer como una enfermedad crénica afecta intensamente no solo al cuidador por
largos periodos de tiempo, sino que la respuesta del cuidador a este desafio tiene un efecto
profundo en el desarrollo y funcionalidad del paciente oncolégico y, en muchos casos, a nivel

estructural y dinamico del nucleo familiar.

e El Cuidador y sus Necesidades Basicas

Como se ha mencionado, el cancer no soélo afecta al individuo que es diagnosticado, sino
que corresponde a un padecimiento de toda la familia, razén por la cual se hace
indispensable brindar una preparaciéon de calidad a la persona o cuidador principal que se
hara cargo del paciente oncolégico en su hogar, quien junto con el equipo de salud ayuda a
satisfacer las necesidades basicas de este paciente y acompafiarlo durante el dificil proceso
de la enfermedad. Segun los autores Araneda, Aparicio, Escobar, Huaiquivil y Méndez,
(2006), “la situacion del cuidador de un enfermo viene caracterizada por la presencia de un
gran impacto emocional condicionado a la presencia de multiples "temores" o "miedos" que
se debe saber reconocer y abordar en la medida de lo posible” (p.82). La muerte esta
siempre presente de forma mas o menos explicita, asi como el miedo al sufrimiento de un
ser querido, la inseguridad de si tendra un facil acceso al soporte sanitario o la duda de si

sera capaz o tendra fuerzas para cuidarlo.

De acuerdo con estos autores, es imprescindible evaluar una serie de factores
socioculturales que pueden influir y condicionar la atencién del enfermo, como la situacién
econémica del cuidador que asumird los costos que se generan (material de curas o
comodidad, medicacion), miembros de la familia que dejan de trabajar, condiciones basicas
de habitabilidad y confort de la vivienda (agua caliente, calefaccion, higiene, etc.) y
capacitacion o entrenamiento del cuidador para comprender y ejecutar las indicaciones sobre
el tratamiento y cuidados. Por otro lado, el poder tener una tarea concreta con relacion al
cuidado directo del enfermo es un elemento de disminucion del impacto provocado por el
cancer. Tal como menciona Araneda y cols. (2006), el cuidador del enfermo oncoldgico es

figura clave en todo el proceso de atencion; la asignacion del cuidador se hace con base a



| 32

una fuerte determinacion social, generalmente, hacia la definicion del papel de la mujer como
principal proveedor de cuidados informales y también de satisfaccion de las necesidades
basicas.

Araneda y cols (2006), realizaron un estudio descriptivo, transeccional, correlacional, de
Cuidadores Principales (CP) de pacientes terminales, adscritos al Programa Alivio del Dolor
y Cuidados Paliativos Chillan. Realizaron una muestra de 50 participantes, veinticinco (25)
mujeres y veinticinco (25) hombres. El propdsito fue estudiar la relacion que existe entre
caracteristicas sociodemogréficas y de salud del cuidador principal y la percepcién de
satisfaccion de necesidades basicas del paciente. Los resultados discriminaron algunas de

las caracteristicas que predominan en los cuidadores primarios:

= Los cuidadores primarios tienen mas de 31 afios de edad y existe un evidente
predominio de mujeres.

= La mayoria de los cuidadores primarios no tienen pareja, son hijos y sus ingresos
oscilan entre cincuenta y uno a cien mil pesos.

= Se observd el 94% de los cuidadores primarios conoce el prondstico de la
enfermedad y el 80% dedica dia y noche al cuidado del enfermo. Y de la muestra
estudiada el 42% de los enfermos son dependientes.

= Al analizar sexo con la percepcion de satisfaccion de necesidades bésicas se
concluyé que las mujeres perciben que satisfacen las necesidades en un 77%
aproximadamente, los hombres perciben que no las satisfacen en un 57%.

= Con relacién al estado civil y la percepcion de satisfaccion de necesidades se
aprecia que los cuidadores primarios ya sea con pareja o sin pareja satisfacen las
necesidades basicas en un porcentaje cercano a un 70%.

= En cuanto al ingreso econdmico y la percepcion de satisfaccion de necesidades
basicas, esta variable no influyé en la satisfacciébn de necesidades, ya que los
cuidadores primarios que poseian un ingreso econémico mayor a ciento un mil
pesos también satisfacen necesidades.

= El mayor nimero de cuidadores primarios (67%) que dedica dia y noche al
cuidado de sus enfermos perciben que satisfacen necesidades basicas.

= Un 74.4% de los cuidadores primarios que cuida a enfermos dependientes
percibe que satisfacen sus necesidades basicas y solo un 25.6% percibe lo

contrario para el mismo grado de dependencia.
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Como se puede notar en el estudio citado, existe un indice alto de familiares que deciden
tomar el cuidado del paciente oncol6gico bajo su responsabilidad debido a que esta iniciativa
disminuye en gran parte la ansiedad de que su familiar no reciba los cuidados necesarios por
parte de otros cuidadores (enfermeros, personas contratadas para tal fin). Ademas, existe un
namero mayor de mujeres que asumen por voluntad propia la asistencia del paciente en el
periodo en que se encuentre enfermo (aunque esto implique dejar el empleo y desatender el
hogar), a pesar que esta decision acarrea preocupaciones con respecto a si los gastos de la

persona enferma exacerban los ingresos del cuidador.

e Lo que padece el Cuidador

La responsabilidad asumida por el cuidador suele ser agotadora y desgastante tanto fisica
como emocionalmente. En tal sentido Uribe (2006), refiere que el cuidado diario y a largo
plazo de un familiar enfermo, asi se asuma de manera voluntaria y con carifio, conlleva a
riesgos para la salud de las personas que lo realizan, principalmente si toda la
responsabilidad recae sobre una sola persona. Por ende, el trabajo arduo que desempefia el
cuidador en los pacientes oncol6gicos puede generarles dificultades de salud, tanto de tipo
fisico como de tipo mental, que agravan segun el desarrollo y evolucién de la enfermedad

oncoldgica en la persona enferma.

Los cuidadores primarios constituyen el pilar clave en la triada terapéutica “equipo
sanitario- enfermo-cuidador primario”, si la asistencia se lleva a cabo en el ambiente
hospitalario, pero se torna mucho mas fuerte y complicada si la misma se realiza en el hogar
del paciente (Zenil, Alvarado 2007). Su labor ejerce una gran relevancia para el equipo que
asiste y rodea a la persona enferma a medida que progresa la enfermedad crénica, no solo
por la atencién directa al paciente, sino también por su papel en la reorganizacion,

mantenimiento y cohesion del sistema familiar.

Romero (2008), indica que la tarea de cuidar a una persona que padece cancer
comprende comunmente la aparicion de una gran cantidad de problemas a nivel fisico,
psiquico y socio-familiar, los cuales ocasionan un auténtico sindrome que es necesario

conocer y diagnosticar tempranamente para prevenir que se agrave. En este proceso hay
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otros factores que pueden influir en la salud del cuidador y pueden afectarlo tales como su
edad, género, parentesco, tiempo de dedicacion y otras cargas familiares, elementos que
han demostrado influir en la aparicion del sindrome. En el siguiente apartado se profundizara
sobre este tépico.

= Sindrome de desgaste del cuidador primario

El sindrome del cuidador primario suele ser ocasionado por la dificultad que entrafia para
el cuidador el cambio radical de su estilo de vida y la alteraciébn que provoca el observar
como un ser querido va perdiendo progresivamente sus facultades fisicas y psiquicas. El
cuidador -conforme avanza el curso de la enfermedad oncoldgica- pasa de ser un mero
supervisor de las actividades del paciente oncolégico al que le gestiona los cuidados mas
basicos (Barrén y Alvarado, 2009). Entre las caracteristicas mas resaltantes de este
sindrome se encuentran: trastornos en los habitos de suefo, irritabilidad, elevados niveles de
ansiedad, reaccién 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, sensacién de cansancio y aislamiento (Romero, 2008). Por lo
mencionado, este sindrome constituye una situacién estresante con peligro de desbordar y

agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador y en su estado de animo.

Se presentan algunos de los trastornos fisicos y emocionales que exhiben los cuidadores
primarios debido al desgaste ocasionado por los intensos cuidados brindados a los pacientes

oncoldgicos.

Trastornos fisicos:

Entre las alteraciones fisicas se encuentran el cansancio, dolor de cabeza, dispepsia,
vértigo, dificultades para dormir y dolores articulares, que de acuerdo a Romero (2008), lo
padecen los cuidadores que durante mucho tiempo se hacen cargo de una persona enferma
de cancer. Se sobrecargan de actividades y comienzan a parecer alteraciones en todos los

aspectos de su vida.
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Trastornos emocionales:

El cuidador primario se encuentra sometido a elevados niveles de estrés que ocasionan la
aparicion de estados depresivos y ansidogenos (Romero, 2008). Zenil y Alvarado (2007),
sefialan que la pérdida de autoestima y desgaste emocional asi como otros sintomas
psiquicos se producen basicamente por:

-La transferencia afectiva de los problemas del enfermo hacia quienes lo atienden.
-La repeticidn de las situaciones conflictivas.

-La imposibilidad de dar de si mismo de forma continua que puede llegar a
incapacitarle seriamente para realizar actividades funcionales con relacién a sus

semejantes y a su entorno.

Finalmente, resulta obvio que la elevada incidencia de los diferentes aspectos de
sobrecarga en el cuidador primario puede llevarlo a comprometer los cuidados basicos del
paciente con cancer, y eventualmente claudicar, lo que se transformard en una mayor
demanda de los servicios hospitalarios y una complicacion en la atencién de calidad hacia la

persona enferma.

e El Cuidador y el Paciente

El cancer es un problema que afecta a todos los miembros de la familia, pero, solo un
cuidador asume la responsabilidad de otorgar los cuidados necesarios a la persona que lo
padece, quien ademas es el portavoz de la situacion del enfermo ante el resto de la familia.
Por ello es tan importante que el familiar enfermo se comunique, ya que ayuda al resto de la
familia a saber cdmo se siente y conocer sus miedos y preocupaciones. Segun Seleccién
Oncovida (2008), comunicarse con su familia le ayudara a encontrar un apoyo inestimable
para aprender a afrontar la enfermedad. Este aspecto de la comunicacién entre paciente-
cuidador-familia es vital, ya que en nuestro entorno cultural es frecuente ocultar el
diagndstico o el pronéstico al paciente al final de su vida. Segun Ballenato (2006), éste
ocultamiento da origen a lo que se ha dado en denominar “Conspiracion o “Pacto del
silencio”, que refiere silenciar la cercania o presencia de la muerte, es hasta cierto punto,
una consecuencia ldgica derivada del rechazo y la negacién que potencia nuestra sociedad.

Se entiende por Conspiracion del silencio o Pacto de silencio, al acuerdo para ocultar total o
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parcialmente la informacion del estado real del paciente sin tener en cuenta los deseos de

saber del mismo, es una barrera en torno a la verdad.

El cuidador se encuentra consternado e impactado por la enfermedad que amenaza a su
familiar enfermo, incertidumbre y dudas acarrean su vida desde el momento en que los
médicos otorgan los resultados. Se maneja un profundo dilema en tanto a, si le habla al
familiar sobre su enfermedad, o por el contrario toma la decisién por su cuenta de realizar los
tratamientos en conjunto con el médico sin que la persona enferma asuma responsabilidad
alguna sobre su enfermedad y como abordarla. Es interesante conocer que el cuidador,
cuando se trata de un supuesto, estaria de acuerdo en informar al paciente tan solo en el
40% de los casos, y cuando se les pregunta cuando ya tienen un familiar enfermo el

porcentaje se eleva al 73% (Ballenato, 2006).

Aunque la relaciébn paciente-cuidador se torne tensa y en ocasiones insostenible
precisamente por el temor o miedo por la posibilidad de perder a un ser querido, se debe
informar al familiar enfermo su diagndstico sin ocultarle ningun tipo de informacién, todo lo
gue la persona enferma desee saber es necesario que se le informe. Establecer una buena
comunicacion entre el paciente oncoldgico y el cuidador es de vital importancia para su

tratamiento y pronta recuperacion.

Para finalizar, Castillo, Chesla, Echeverry, Tascon, Charry, Chicangana, Mosquera y
Pomar (2005), sefialan que la persona que asume la responsabilidad de cuidar a uno de sus
miembros con una enfermedad cronica en el hogar, espera tanto del familiar con cancer

como del entorno sociofamiliar que:

= Se les reconozca su experiencia e idoneidad para cuidar a la persona enferma.

= Compartir las responsabilidades del cuidado en el hospital o instituciéon de salud
con los demés miembros del equipo de salud, si el familiar enfermo presenta una
crisis o es hospitalizado.

= Se les demuestre respeto, confianza y reconozcan su deseo de colaboracion.

= Recibir informacion del equipo de salud.
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Capitulo IV

Ansiedad y Depresion: dos caras de una misma moneda

“Las personas se sienten perturbadas no por las cosas,
sino por los puntos de vista que adoptan sobre éstas’

4

Epiteto

En el capitulo anterior se hizo una revision de variables fisicas, sociales y psicoldgicas en
torno al cuidador del paciente con cancer. En el presente capitulo se focalizar4 nuestra
atencion en dos elementos que afectan considerablemente la vida del paciente y su entorno
familiar, se trata de la ansiedad y la depresién, dos afecciones psicolégicas que se
manifiestan de diferente manera en cada uno de los actores mencionados. En primer lugar,
se revisaran conceptos, sintomatologia e incidencia de la ansiedad en el paciente, cuidador y

familiar, posteriormente se abordaran los mismos elementos con relacién a la depresion.

e Ansiedad: Concepto e Implicaciones

La ansiedad como patologia clinica y constructo psicolégico ha sido tema de discusion
desde diferentes perspectivas (religion, filosofia, medicina, biologia, psicologia). Se puede
afirmar que la ansiedad es tan remota como la humanidad misma, ya que es un repertorio
conductual expresado ante cualquier amenaza préxima; fue incorporada en estudios de
diversa indole, desde la religion hasta la medicina biol6gica. El término fue introducido en la
psicologia a partir de los estudios freudianos a través de la expresion “Angst” (Gonzalez,
1993), que significa desde el punto de vista filoséfico existencial “angustia desprovista de
objeto, malestar interior, preocupacién”. (Kierkegaard, 1972, c. p. Gonzalez, 1993). A partir
de alli, se comenz6 a manejar la ansiedad como una angustia expresada en el plano
psicolégico, mas que como un desequilibrio esencialmente de la bioquimica cerebral
(Gonzalez, 1993). Este mismo autor la resena como un “estado emotivo y respuesta que
surge cuando uno se halla expuesto a situaciones que impliquen peligro o amenaza, es una

experiencia universal y cotidiana para todo ser humano” (Gonzalez, 1993, p. 9).
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Aunque, la mayoria de las definiciones de ansiedad, mencionan que es un estado
generado en situaciones de amenaza externa, hay otros autores que plantean una
perspectiva diferente. Piqueras, Martinez, Ramos, Rivero, Garcia y Oblitas (2008), analizan
varios conceptos de ansiedad y refieren dos tipos de acepciones: la primera, conciben a la
ansiedad como un componente adaptativo presente en algunas emociones bésicas y la
segunda, sefialan que surge como una manifestacion clinica de éstas emociones, aunque
pierde el caracter adaptativo que le da las primeras acepciones y se convierte en un
problema molesto que empeora las condiciones de salud del individuo.

La ansiedad como manifestacion clinica, coincide con lo definido en el Manual de
Diagnostico de los Trastornos Mentales (DSM), especificamente cuando se refieren al
trastorno de ansiedad generalizada (TAG). El DSM-IV toma a la ansiedad como una serie de
preocupaciones excesivas que son resultados de la espera de “un algo” y que viene dado
por una serie de acontecimientos y situaciones ajenas 0 no a la persona. (American
Psychiatric Association, 2000). A este concepto se le suman factores como la durabilidad,
persistencia en el tiempo, asociaciéon con enfermedades médicas y sustancias, que definen

el trastorno de ansiedad generalizada.

En el mismo orden de ideas, Piqueras y cols. (2008), definen la ansiedad como “una
emocion, es decir, una de las etiquetas cognoscitivas que recibe esta activacion fisiolégica
generada cuando se pone en funcionamiento el mecanismo adaptativo denominado
respuesta de estrés”. (p. 48). Por otra parte, Rojas (2004), propone que “es una vivencia
ante algo difuso, vago, inconcreto, indefinido, que, a diferencia del miedo, tiene una
referencia explicita” (p. 27). Estas definiciones describen lo que podria sentirse en un periodo
ansioso, sea una activacion biolégica o una vivencia. De igual modo, la diferencian del miedo
y ofrecen una referencia a algo puntual que ocurre en nuestro organismo o en el medio

externo.
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Por otra parte, la expresion y severidad de la ansiedad depende de cuatro aspectos

fundamentales segun Aguilar (2010, p. 27):

-Género, edad, educacion y nivel socioecondémico.
-Grado de “carga” objetiva y subjetiva experimentada.
-Percepcién de la enfermedad como amenaza vital en la vida de la pareja.

-Atribuciones hacia la enfermedad y significado persona.

La caracterizacién que se le ha dado a la ansiedad ha permitido unir sus elementos
constitutivos y generar un concepto completo en la propuesta de Gonzéalez (1993), que
define la ansiedad como:

Una forma de conducta compleja y multidimensional en la que existen componentes de
respuesta fisioldgicos, motores y subjetivo-cognoscitivos. Este patron de conducta surge
cuando un individuo se halla expuesto a estimulos interpretados como amenazantes,
bien porque objetivamente lo sean, o porque él subjetivamente asi lo vivencia”. (p. 9).

Esta definicion es la que se asumi6 en este trabajo de investigacién por considerar que
aborda los elementos o las variables que se van a trabajar en el entrenamiento
psicoeducativo. Se toma en cuenta la informacibn como mecanismo de educacion
psicolbgica, ejercicios de relajacion, identificacion de creencias limitantes y programacion de
actividades, ya que contrarrestan los componentes de respuesta cognoscitivos, motores y
fisiol6gicos que se presentan como respuesta a la situacién de enfermedad del paciente con

cancer.

Por otro lado, es importante sefialar que la ansiedad en si, supone una funcion adaptativa
gue en algunas tareas aumenta los niveles de eficiencia (Piqueras y cols., 2008), sin
embargo, cuando se torna patolégica, incurre en graves dafios para la salud propia,

generando paralizacion en las actividades de normal desarrollo y la incapacidad de realizar
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el cuidado de una forma adecuada. En el proximo apartado se realizara una breve revision

de cémo la ansiedad afecta al ndcleo familiar y al cuidador primario.

= Padecimiento de ansiedad en el grupo familiar y el cuidador principal.

En primera instancia se referird a coémo la familia se afecta ante la presencia de cancer en
uno de sus miembros, esencialmente en las manifestaciones cognoscitivas, emocionales y
conductuales de la ansiedad. El familiar del paciente con cancer puede sentir ansiedad, bien
sea por la condicidn de la enfermedad del pariente, por la informacién médica recibida, por el
manejo de la realidad subjetiva que esta enfrentando esta persona, que se basa en
expectativas y pensamientos futuros. La situaciéon que estd vivenciando, tiene la condicion de
amenaza, que se expresa por pensamientos de pérdida, busqueda excesiva de informacion

y sentimientos de culpabilidad.

Esto evidencia que el grupo familiar no siente un miedo irracional de lo que puede pasar
con su familiar enfermo, sino que estd ante una realidad latente que se manifiesta de
cualquier forma y en cualquier lugar en que se encuentre el paciente (residencia, consulta
médica o tratamiento). Lo que sienten esta fundamentado en lo que experimentan a través
de la realidad de otras familias y en la realidad propia cuando tienen la informacién a la mano
y conocen el estado del paciente enfermo, cuando no saben cémo tratarlo, no se sienten
preparados para atenderlo y aun peor, cuando se recibe la noticia de forma repentina de la

enfermedad, en qué fase se encuentra y la inminencia del fallecimiento.

A estos factores se suman dos aspectos importantes, el primero, la concepcion de la
enfermedad que maneja la sociedad, la cual puede basarse en calificaciones subjetivas de la
misma y que generan el rechazo y/o lastima del enfermos; y el segundo, la religion que se
profesa, que esta arraigada en la cultura del sujeto y puede interpretarse de cualquier forma
(castigo, maleficio). Estos factores estan presentes en todas las fases de la enfermedad,
desde su conocimiento hasta su rehabilitacion o fallecimiento, se hacen mas evidentes en la

fase de hospitalizacion, ya que por el contexto se generan mas preocupaciones que
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desembocan en ansiedad y el cuidador y familiares son espectadores de las vivencias de las

otras personas que comparten situaciones similares.

Por otro lado, en los grupos familiares donde varios miembros de la familia comparten el
cuidado del paciente, se ha encontrado que cada uno de estos individuos presentan estados
ansiosos como producto de sobrellevar dos vidas al mismo tiempo, es decir, no solo se
preocupan por las cosas que tienen que hacer en lo personal y todas la demandas de su
vida diaria, sino también del cuidado y mejoramiento del enfermo. Se mantiene a la par, la
incertidumbre de lo que pueda ocurrir en el transcurso de la enfermedad y esto aumenta adn
mas los niveles ansiosos en el familia (Espada, Grau y Fortes, 2010). Cuando la enfermedad
esta en sus ultimas fases, se presenta un gran conflicto emocional en el momento en que el
paciente se resigna a su muerte y el grupo familiar se mantiene en un estado de negacion
(Aguilar, 2010), a pesar de que esa posibilidad existe. En este momento la ansiedad llega a

niveles alin mas extremos.

Otro aspecto a destacar dentro del grupo familiar, es el papel de la pareja del enfermo con
cancer. Generalmente es el cuidador primario y soporte sentimental clave para sobrellevar la
enfermedad. Corre un alto riesgo de presentar ansiedad, ya que la enfermedad crea una
especie de obstaculo en la relacion, creando situaciones en las cuales no se tiene la
experiencia necesaria para subsanar las limitaciones y se termina transmitiéndole ese estado
ansioso al paciente (Aguilar, 2010). Esta inexperiencia también se presenta en todos los
familiares que estan ante esta situacion, ya que no tienen la experiencia en el cuidado de
personas con cancer, a esto se le une la poca preparacion en educacion y el nivel cultural
que pueda tener el cuidador. Aguilar (2010), sefiala que hay un significativo porcentaje de
parejas que desarrollan algun tipo de trastorno psiquiatrico por la exposicién continua a
episodios que producen ansiedad. También afirma que la pareja que no presenta la
enfermedad, padece ansiedad en un mayor grado que el afectado, por lo que no se le puede

asignar inmediatamente el adjetivo de “sostén natural” (Aguilar, 2010, p. 27).

Ahora se ha de referir especificamente al cuidador primario, como maneja y le afecta la

relacion con el paciente con cancer. Es frecuente encontrar niveles elevados de ansiedad en
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familiares directos y/o cuidadores del paciente oncolodgico, ya que la enfermedad es un
estimulo potencialmente estresor y las condiciones contextuales hospitalarias, donde
frecuentemente hay llanto, preocupacién y emergencias, hacen que la ansiedad se
intensifique aiin mas, generando un problema, ya no de adaptacion como suele ser, sino una
expresion clinica o patolégica. Al respecto, Piqueras y cols. (2008), sugiere que para que la
ansiedad se torne en una condicion clinica es necesario que se identifique la duracién de la
misma, sobrepasando lo adaptativo y acrecentando los niveles de alerta, ademas de
interrumpir el rendimiento adecuado y las relaciones sociales de quien la padece (p. 49).
Estas condiciones suelen presentarse con frecuencia alrededor de la manifestacion de la

enfermedad oncolégica.

La ansiedad también puede generar una especie de “cortocircuito emocional que
consume grandes cantidades de energia personal y dafa la autoestima” (Zabalza, 2011, p.
42), que se observa en dafios severos a la integridad propia y a la del paciente. El cuidador
puede transmitir estas manifestaciones directamente al paciente bajo su cargo, asimismo,
tendré dificultades para ejecutar adecuadamente las indicaciones médicas, ya que su estado
patoldgico de ansiedad impedira la focalizacion que se necesita en el cuidado. Por otro lado,
la ansiedad interfiere en el disfrute de las situaciones, disminuyendo hasta casi anularse e

intensificAndose las situaciones desagradables (Piqueras y cols., 2008).

Este problema imposibilita entonces, una adecuada atencidn a todos los estimulos que se
van presentando en el medio, favoreciendo un estado de “aislamiento psicoldgico”,
presentandose estados de negacion en la enfermedad e incluso en el fallecimiento del
paciente si es el caso. La ansiedad “interfiere en el rendimiento en todos los ambitos del ser
humano” (Piqueras y cols., 2008, p. 49). Adicionalmente, en situaciones de hospitalizacién,
los familiares por lo general hacen una mayor demanda al personal médico, generando
también estados de oposicion e insatisfaccién con la labor que ejecutan, lo que puede
converger en estados de agresividad y frustracion que a su vez genera una respuesta de
retraimiento por parte de los tratantes, que interfiere con la comunicacién precisa, conductas
evasivas del personal de salud y florecen en los familiares estados alin mas negativos,

percibiendo con mas intensidad el malestar por su pariente (Zabalza, 2011).
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Como se sefala en el parrafo anterior, la fase de hospitalizacion es critica, ya que en el
hospital se enfrentan a diversos estresores, florecen sentimientos contradictorios y de alta
intensidad. Hay una toma de decisiones acerca de quedarse en el hospital, pues creen que
no se tiene tiempo para reflexiones y hay informacién puntual del estado de su familiar. Sin
embargo, también aparecen pensamientos anticipados del desarrollo de la enfermedad, la
reaccion del paciente y los planes de accion al sobrevenir una crisis futura, generando asi
mayor indice de ansiedad. (Zabalza, 2011). Por consiguiente, los familiares se mantienen en
estado ansioso, no solo por las conductas a realizar en el proceso de enfermedad, sino
porque la misma enfermedad es el estresor, ese estimulo que tiene la probabilidad de evocar
la ansiedad.

Con todo lo visto anteriormente, queda identificada plenamente este tipo de afectacion
psicolégica en familiares y/o cuidadores, que ejercen un mayor esfuerzo en lidiar con sus
problemas personales y los problemas de salud del paciente, haciendo también el papel de
mediador entre la informacién que genera la parte médica y la afectacion en gravidez del
enfermo, lo cual puede, sin duda, afectar directamente su salud, mas por la exposicion de

estos estimulos que la enfermedad en si.

e Depresién: concepto e implicaciones

En la actualidad, una de cada seis personas de la poblacion, en algin momento en el
curso de sus vidas sufrird de depresion y se estima que para el afio 2020, apenas sera
superada por las enfermedades cardiacas. Esta situacion, considerada un problema grave
de salud publica, es un asunto que por las proporciones epidémicas que puede asumir, ha
movilizado a las autoridades sanitarias y gubernamentales de los diferentes paises del
mundo a plantearse politicas publicas para enfrentarla. El aumento de la depresién es una
realidad actual y a pesar de los avances tecnolégicos y cientificos utilizados para
diagnosticarla no se conoce aun, de modo claro, su génesis (Pezo, Maguida y Komura,
2004).
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La depresion es definida como un trastorno afectivo, que se expresa a través de un
conjunto de signos y sintomas (sindrome) que se corresponden con alteraciones del estado
de animo, motoras, de motivacién y cognoscitivas (Corr, 2008). Cuando una persona
presenta un trastorno depresivo, este interfiere en la calidad de vida y su funcionalidad
dentro del ambiente donde se desenvuelve, causando dolor tanto para quien padece el
trastorno como para quienes se preocupan por €l o ella. La depresion es una enfermedad
comun pero grave y la mayor parte de quienes la padecen necesitan tratamiento para

mejorar (Instituto Nacional de la Salud Mental, 2009).

La sintomatologia de la depresion es variable debido a las caracteristicas individuales de
las personas. La gravedad, frecuencia, y duracién de los sintomas pueden variar segun la
causa y el entorno socio-afectivo de la persona que la padece. Una persona con depresion
puede presentar todos o alguno de los siguientes signos (Instituto Nacional de la Salud
Mental, 2009):

-Sentimientos persistentes de tristeza, ansiedad, o vacio.
-Sentimientos de desesperanza y/o pesimismo.
-Sentimientos de culpa, inutilidad, y/o impotencia.
-Irritabilidad, inquietud.

-Pérdida de interés en las actividades o pasatiempos que antes disfrutaba, incluso las

relaciones sexuales.

-Fatiga y falta de energia.

-Dificultad para concentrarse, recordar detalles, y para tomar decisiones.
-Insomnio, despertar muy temprano, o dormir demasiado.

-Comer excesivamente o perder el apetito.

-Pensamientos suicidas o intentos de suicidio.

-Dolores y malestares persistentes, dolores de cabeza, célicos, o problemas

digestivos que no se alivian incluso con tratamiento.
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Por otro lado, Conway, Compton, Stinson y Grant (2006), refieren investigaciones que
sefalan a las enfermedades depresivas como trastornos del cerebro. Las tecnologias para
obtener imagenes del cerebro (resonancia magnética), han demostrado que el cerebro de las
personas con depresion luce diferente al de quienes no la padecen. Las areas del cerebro
responsables de la regulacion del &nimo, pensamiento, apetito, y comportamiento parecen
no funcionar con normalidad. Ademas, hay importantes neurotransmisores, sustancias
quimicas que las células del cerebro utilizan para comunicarse, que parecen no estar en
equilibrio. No obstante, no se han podido determinar las causas por medio de estas

imégenes.

Se conoce que la depresion juega un papel importante en gran cantidad de problemas de
salud. De acuerdo con Maté, Hollenstein y Gil (2004), la excesiva frecuencia, intensidad o
duraciébn de las reacciones depresivas no solamente va a estar en la base de los
denominados trastornos de animos, los trastornos mentales con mayor indice de prevalencia
a nivel mundial, sino que va a estar asociada frecuentemente a los trastornos ansiosos; asi
como a otros trastornos mentales, como son los trastornos por consumo de sustancias (el
tercer tipo de trastorno mental mas prevalente), o los trastornos de la alimentacion, las

disfunciones sexuales, etc.

De acuerdo con la Asociacion Americana de Psiquiatria (2007), la depresién es un
fendmeno multicausal que afecta a las personas bien sea porque exista una causa real o por
predisposicion genética, pues se ha demostrado que la transmision hereditaria hacen mas
propensa la presentacion de esta afeccién. Un hecho potencialmente estresante o0 momentos
de infelicidad, desencadena rapidamente episodios de depresion. Otros factores como el
aprendizaje también inciden en la aparicion de la misma. En tal sentido dicha Asociacion,

refiere que muchos factores pueden causar depresion:

-Alcoholismo o drogadiccion.
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-Afecciones y tratamientos médicos: enfermedades crénicas (diabetes, cancer), dolor
prolongado, trastornos del suefio, hipotiroidismo y esteroides.

-Situaciones o0 hechos estresantes en la vida: maltrato, rechazo social, ruptura de
relaciones, anuncio de enfermedades, muerte de personas cercanas, divorcio,

reprobar asignaturas, pérdida de trabajo y aislamiento social.

Conjuntamente con la depresion pueden aparecer una serie de trastornos fisicos, como
los trastornos psicofisiolégicos, entre los cuales se pueden resaltar los trastornos
cardiovasculares, la ulcera péptica, las cefaleas, el sindrome premenstrual, el asma, o los
trastornos dermatoldgicos, que cursan con niveles altos de ansiedad. A ello habria que
afadir el papel destacado que puede desempefiar una alta depresién, mantenida en el
tiempo, sobre la debilitacién del sistema inmunolégico; o la presencia también de niveles
altos de depresiéon en muchas enfermedades crénicas como lo es el caso del cancer (Cano,
2005). En el siguiente apartado se tratar4 sobre los aspectos mas resaltantes de la
depresién y su manifestacion en el nucleo familiar y cuidador principal de personas con

cancer.

= Ladepresion como afeccion en familiares y cuidador primario del paciente

con cancer

Generalmente, un paciente con cancer cuenta con un cuidador principal, que a menudo
es la esposa, la pareja o un hijo adulto. En ocasiones un amigo cercano puede asumir ese
rol, sobre todo cuando ningdn miembro de la familia esté disponible. Ser el encargado del
cuidado del paciente oncolégico ayuda a algunas personas a lidiar con la tristeza y el
impacto emocional de saber que su ser querido tiene cancer, le permite mostrar su amor y
respeto, y por supuesto se siente (til y necesitado; otras personas, sin embargo, no se

sienten coémodas cuidando a una persona enferma.

Existen muchas razones para sentir esa incomodidad, puede ser que las relaciones con el

paciente no sean las mejores, estén ocupados con otros asuntos o temen no hacer bien el
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trabajo de cuidar al paciente. El cuidar en la familia envuelve un fuerte componente afectivo
(se ama a las personas para las cuales se realiza este trabajo) que ademas esta impregnado
también de un elevado contenido moral, ya que se lleva a cabo en el marco de un conjunto
de obligaciones y deberes derivados de los lazos del parentesco. El peso y la importancia
que la familia tiene en el desarrollo y evolucidon del individuo aumentan su potencial de
accion en la interaccion de cada uno de sus miembros; por lo tanto, la familia definida como
sistema se ve afectada como tal cuando alguno de sus miembros sufren algin cambio vital
(Cruzat, 2007).

Bowen, propone en su Teoria de los Sistemas en la década de los cincuenta, la
comprension de la familia como un organismo, dentro del cual, lo que le ocurra a cada uno
de sus miembros va a repercutir en todos los demas. El sistema familiar puede llevar a cabo
grandes sacrificios para de alguna manera satisfacer las necesidades del enfermo
oncoldgico, pero la variante principal que determina la aparicién de la crisis familiar ante la
enfermedad del cancer es el desequilibrio que se hace presente entre los recursos del
sistema familiar y la vivencia de la enfermedad por parte de la familia. Asi, de esta forma, la
nueva situacion por la cual atraviesa la familia se desarrolla en tres fases fundamentales
(Cruzat, 2007):

-Desorganizacion: Debido al impacto que genera el diagnostico de la enfermedad
oncoldgica, se ven interrumpidas las tensiones vitales de la familia, los proyectos de
futuro. Se origina una separacion de la red de relaciones interpersonales y una
confinacion a un entorno reducido.

-Recuperacion-adaptacion: El sistema familiar inicia su adaptaciébn en aspectos
concretos (redistribucion de trabajos y tareas) y a nivel relacional (redefinicién de las
relaciones interpersonales); su actitud tiende a ser mas activa; después del shock
inicial, se produce el inicio a la adaptacion.

-Reorganizacion: Se inicia el nuevo equilibrio en funcién de la situacion de la
enfermedad y sus consecuencias. El equilibrio se encontrara en el respeto de las
necesidades del enfermo, pero también en el respeto de la independencia y la

autoafirmacion de cada uno de los miembros de la familia.
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Desde esta concepcion, el diagndstico de cancer acarrea un desequilibrio en el sistema
familiar, debido a que tiende a asociarse el cancer a una enfermedad que generalmente
causa la muerte, y asimismo por el miedo a los mdltiples procedimientos médicos y
terapéuticos, y los cambios que estos conllevan (Mesquita, Magalhaes, De Almeida,
Carvalho y Mota, 2007). Igualmente, los miembros de la familia que optan por no estar
encargadas o no participan activamente del cuidado de un paciente pueden sentirse

presionados o culpables, aun si tienen buenas razones que apoyen sus decisiones.

En los familiares que ejercen el rol de asistir al paciente oncolégico suelen presentarse
estados depresivos, que pueden tener ocurrencia independientemente del nivel
socioecondmico, la raza o la cultura de la persona. No obstante, dentro de la medicina se ha
puesto especial énfasis en el tratamiento somatico de la enfermedad oncoldgica, y poco en
la comorbilidad del cancer y la depresién (Goldacre, 2007). De hecho, la depresion en
familiares de pacientes con cancer es un problema presente a nivel mundial que comenzé a

estudiarse recientemente.

Existen investigaciones referidas a la prevalencia e incidencia de la comorbilidad de la
depresion en el cancer, sin embargo, son pocas las acciones que se han ejecutado para
prevenir y afrontar el problema. Pezo, Maguida y Komura (2004), realizaron una
investigacion donde se refleja el camino recorrido por la familia con un miembro que sufre
depresion. El objetivo fue aprender acerca de la percepcion inicial de la familia sobre la
enfermedad del cancer y la busqueda de ayuda para el tratamiento. Participaron 13 familias
de pacientes con diagnéstico de depresion atendidos en consulta externa del Instituto de
Psiquiatria del Hospital das Clinicas de la Facultad de Medicina de la Universidad de Sao
Paulo que viven en barrios periféricos. El analisis de los datos permitié la construccion de
dos categorias: la primera, representa la demora de la familia para percibir las alteraciones
de comportamiento como consecuencia de una enfermedad. La segunda, la ruta seguida por

la familia en la busqueda de ayuda para el tratamiento de la depresion.
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Igualmente, Mesquita y cols. (2007), realizaron un estudio descriptivo en Brasil con
familiares de pacientes femeninas con cancer de mama. La investigacion conté con 15
familias de mujeres mastectomizadas, los datos se recolectaron mediante entrevistas semi-
estructuradas y organizados por el analisis de contenido. El miedo y la tristeza estuvieron
presentes entre los familiares durante el descubrimiento del cancer y frente a la noticia de la
cirugia. En este estudio se pudo percibir deficiencias en las orientaciones a los familiares,
muchas veces dejados de lado en el tratamiento. Las familias manifestaron, generalmente,
comportamientos ineficaces en la atencion de las pacientes y se evidencio que el cancer de
mama (al igual que cualquier tipo de céancer), y la consiguiente mastectomia impacta al
sistema familiar y a los amigos. Esta situacién procura episodios depresivos en los familiares

gque a su vez pueden generar estados similares en las pacientes con cancer.

Los estudios mencionados nos permiten sefialar que la depresion esta presente en menor
o mayor intensidad cuando el cancer esta presente en el sistema familiar y se intensifica con
la informacion que la familia maneja sobre la enfermedad. La mayoria de las familias
reportaron sentir miedo de que sus familiares enfermos no superaran la enfermedad, de igual
modo, se sentian desinformados, sobre todo en lo referente a la atencién de su familiar y
como relacionarse (trato, comunicacion) después del diagndstico de la enfermedad. Conocen
que uno de sus roles es animar al paciente y transmitirle que cuentan con ellos durante la

presencia de la enfermedad (Secoli, Pezo, Rolim y Machado, 2005).

En la misma linea, estos autores indican que dentro del sistema familiar es frecuente la
aparicion de conductas depresivas. Surge la rabia por haberse manifestado el cancer, la
frustracion por no poder hacer nada por el familiar que lo padece y el exceso de
responsabilidad que debe asumir algan miembro de la familia debido a que el paciente se
encuentra disminuido para seguir ejerciendo sus funciones como lo venia haciendo. Existen
muchos momentos durante la evolucién de la enfermedad en que pacientes y familiares se
muestran asustados o deprimidos por la amenaza que presenta el cancer. Estos episodios

son formas de luchar contra los miedos generados por la enfermedad (Secoli y cols. 2005).
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Es posible observar que para estas personas se torna muy dificil enfrentar de modo
adecuado y productivo la nueva situacién generada por el cancer. Siendo asi, necesaria la
busqueda de ayuda fuera de la familia, para recibir asistencia psicolégica y lograr enfrentar
los cambios generados en la dindmica familiar. La demanda de cuidado al paciente con
cancer, repercute en el desempefio de los familiares tanto en el area laboral como familiar
(Secoli, Pezo, Rolim y Machado, 2005). Este cuidado es considerado como una tarea ardua,
debido a su confrontacién con los cambios corporales (remocién de érganos), el dolor y la

proximidad de la muerte.

Por otra parte, los servicios en el area de la salud tienden a ser muy costosos, por lo que
se observa cada vez mas, que el paciente con cancer es atendido en consultorios externos y
especialmente fuera del domicilio (Secoli, Pezo, Rolim y Machado, 2005). Esta accion de
retirar el cuidado del enfermo con cancer del hospital para, en muchos casos, ser atendido
en su domicilio, ocasiona una gran responsabilidad en aquellas personas que cohabitan en
el hogar del enfermo, cuyo resultado es que se generen cambios en los roles ejercidos y
establecidos por cada uno de ellos, dejando de lado preferencias y distracciones cotidianas
para hacerse cargo de una persona que se encuentra enferma y limitada en sus funciones,

acentuandose los sintomas depresivos.

Es importante mencionar ademas, que el mayor temor que sienten los familiares viene
dado por el factor “muerte” generado quizas por el desconocimiento de la enfermedad y sus
efectos en el cuerpo. Los pacientes frecuentemente experimentan una disminucion del deseo
de comer o beber, tal como lo indican apretando sus dientes o girando la cara en sentido
contrario cuando se les ofrece comida o liquidos. Estos comportamientos pueden resultar
dificiles de aceptar para los familiares, por el concepto de la comida en nuestra sociedad y la
inferencia de que el paciente se esta “muriendo de hambre” (Instituto Nacional del Cancer,
2011). Se ha observado que la familia que enfrenta la enfermedad presenta una certeza
profunda de que el cancer es inevitablemente fatal. Para aumentar mas el shock emocional,
el paciente oncolégico y el sistema familiar pueden estar enfrentdndose a la idea de la
muerte por primera vez (Goldacre, 2007). Este sentimiento de la propia mortalidad no es

innato. Es comun el hecho de tomar conciencia a partir de la experiencia de que algo
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amenaza la vida, bien sea la nuestra o la de alguien que amemos y tengamos un vinculo

afectivo solido.

Sin embargo, el cancer no produce el mismo impacto en todos los miembros de la familia.
Si la enfermedad es interpretada y valorada como una amenaza de muerte, se genera una
reaccion emocional de temor y tristeza, que aumentara su nivel de intensidad en la medida
en que los familiares perciban que sus recursos para afrontarla no son necesariamente
suficientes para controlar o manejar las consecuencias negativas que se prevén. La
valoracion de la situacion como una pérdida importante (de salud, de bienestar psicolégico,
de esperanza de vida, etc.), tendera a ocasionar una reaccion de tristeza, que puede
desencadenar en depresion y de no tratarse a tiempo, puede transformarse en una
depresion severa (Cano, 2005). Si por el contrario, estos mecanismos son utilizados
adecuadamente, el equilibrio familiar podrd mantenerse, contribuyendo a una buena
adaptacion del paciente con cancer, y de esta forma lograr que se disminuyan los niveles de
depresion que se hallan presentes en cada uno de los miembros familiares, de manera que
estos no influyan en la relacibn que se establece entre paciente-familiar (Melo, Silva y
Fernandes, 2005).

Con el firme propdésito de adaptarse mejor a la situacién vivenciada, la familia acostumbra
a hacer uso de estos mecanismos de afrontamiento, que se traducen en el dialogo con el
equipo médico, para el conocimiento verdadero del problema; mantenimiento de la calma,
para asi ayudar a los otros familiares; una unién mayor y fortalecida de la familia, a través de
la realizacion de reuniones familiares para discutir sobre el problema en cuestién; y la fe,
manifiesta por la creencia en Dios, las oraciones constantes y el frecuentar la iglesia (Melo,
Silva y Fernandes, 2005).

Melo, Silva y Fernandes (2005), sefialan que la relaciébn que mantendran con el equipo de
salud es fundamental para la toma de decisiones por parte de los pacientes oncoldgicos y
sus familiares, exigiendo una relacion de confianza que garantice una mejor aceptacion,

adaptacion y construccion de ideas adecuadas que eviten que sus familiares presenten
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episodios depresivos a raiz de no tener un conocimiento verdadero sobre en qué consiste el
cancer y cudles son las posibilidades de cura para su familiar que se encuentra
padeciéndola. La familia de un portador de cancer, requiere de mayor atencién debido al
cardcter cronico y la gravedad que representa la enfermedad, mas alla del significado social
y del inminente impacto psicolégico que representa para el paciente oncolégico y sus
familiares.

Conviene destacar que, en la medida de los posible, los familiares procuran desempefiar
sus roles de forma que contribuyan al equilibrio, manifestando comportamientos adaptativos.
De esta manera, los roles precisan en algunas circunstancias ser reorientados una vez que
se hace presente la imposibilidad por parte de la persona enferma para seguir haciéndose
cargo del hogar en caso de ser el jefe de familia (Goldacre, 2007).

En resumen, se ha observado que los familiares de pacientes con cancer presentan un
mayor nivel de sintomas depresivos en comparacion con la poblacién general. Asimismo,
segun Cano (2005), los familiares presentan una prevalencia de depresion superior a la de la
poblacion mundial. En muchas ocasiones los familiares presentan mayores niveles de
depresién que los mismos pacientes oncoldgicos, es por ello que se considera necesario
abordar al sistema familiar porque se conoce que su relacién con la persona enferma es
lineal y se puede ver influenciada de manera inadecuada, lo cual puede empeorar el estado

critico del paciente.
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Capitulo V

Procedimientos parala reduccion de la ansiedad y

la depresion en el cuidador

“Las probabilidades de supervivencia serian francamente pequerias

si s6lo pudiéramos aprender de las consecuencias del ensayo y error.
No se ensefia a los nifios a nadar, a los jévenes a conducir

y a los estudiantes de medicina a operar

haciéndoles descubrir la conducta necesaria en cada caso

a partir de las consecuencias de sus éxitos y fracasos”

A. Bandura

Muchas son los procedimientos y técnicas en la metodologia conductual que favorecen la
adquisicion y mantenimiento de conductas funcionalmente adecuadas. De igual forma,
multiples son los procedimientos que se utilizan en la practica clinica para abordar conductas
ansiosas y depresivas en individuos (pacientes, grupo sociofamiliar) afectados con la
enfermedad de cancer. A continuacibn se mencionardn algunas técnicas terapéuticas
cognoscitivas-conductuales utilizadas con éxito en el tratamiento de la ansiedad y la
depresion, que como se refirié en el capitulo anterior, no solo afecta al paciente con cancer

sino a todo el sistema familiar y en especial al cuidador primario.

Se pone en relieve, muchas veces, el papel que tiene la buena comunicacién en la
adecuada cooperacion familiar, sin embargo, ésta puede consolidarse y mejorarse mediante
un entrenamiento en afrontamiento de la enfermedad, donde se encuentra inmerso la
capacitacion en el manejo de recursos comunicacionales y la autorregulacién de
pensamientos poco funcionales, que impiden el adecuado trato que debe recibir un paciente
con céancer (Martino, Fillol, Del Rincon y Cata, 2009). También se puede entrenar en la
resolucion de problemas, técnica que favorece la disipacion de posibles malentendidos y la
comunicacion familia-paciente. Ademas, como sefiala Rojas-May (2006), en su propuesta de

plan terapéutico para pacientes con cancer de mama, la preparacion en adhesion terapéutica
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es fundamental, tanto para el paciente como para la familia, ejerciendo el control pertinente

en una enfermedad que no se puede descuidar, ya que ello significa “dejarse morir”

En las afectaciones de ansiedad, en la practica clinica se utiliza la relajacién, que se
ofrece como parte de procedimientos de desensibilizacion sisteméatica al tratamiento y
contexto altamente aversivo y como forma de encontrar un espacio para si mismo. De igual
manera ocurre en la ayuda en pacientes con cancer y familiares afectados por esta
patologia. Entre otras intervenciones se encuentra, la planificacion de actividades,
entrenamiento en asertividad y la reestructuracion cognoscitiva, como respuesta a conductas
de riesgo como depresion, inhabilidad o retraimiento social y pensamientos distorsionados
(Barraza, 2004). El Biofeedback, técnica en auge dentro de la psicologia, también constituye
uno de los procedimientos para el control de las afecciones de ansiedad, depresion y el
cancer (Maté, Hollenstein y Gil, 2004), especialmente en éstos Ultimos, dada la capacidad de
respuesta que tienen los pacientes ante este tipo de estimulaciones.

Adicionalmente, se pueden enumerar otros procedimientos para trabajar esta
problematica, como la programacion de actividades, reforzamiento diferencial a conductas
adecuadas y otras técnicas que tienen como base el reforzamiento, ya que incrementa la
probabilidad de que ciertas conductas se presenten como respuestas a situaciones
estimulantes. Sin embargo, es imprescindible el papel de la psicoeducacion en todas éstas
afectaciones, puesto que el primer paso para ‘atacar’ una enfermedad, es conociéndola en
todos sus aspectos e integrando en ella herramientas que garanticen un adecuado
desenvolvimiento en el transito por la misma, sea el paciente o el cuidador-familia.
Basandonos en este principio, se considera que la psicoeducacién como técnica terapéutica
para abordar la dinamica familiar del paciente con cancer, cubre de manera Optima los
aspectos presentes en esta problematica. Este procedimiento lo desarrollaremos con

amplitud en el siguiente apartado para su mayor conocimiento.
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e La Psicoeducacioén

La psicoeducacion es un procedimiento usado frecuentemente en la psicologia clinica
aplicada al area de la salud y que tiene su espacio dentro de la Psicooncologia “campo
interdisciplinar de la psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la prevencion,
diagndstico, evaluacion, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del
cancer” (Cruzado, 2003, p. 9). Este campo proviene de la incursién de la psicologia en las

ciencias médicas, especificamente de la medicina conductual.

Es una disciplina inspirada en Don Bosco (siglo XVII), quien desde sus inicios se dedicé a
la intervencion en educacion a nifnos de las calles italianas. Posteriormente, se utilizaron
intervenciones similares a la de este pionero religioso luego de la segunda guerra mundial,
auspiciadas por colaboradores laicos que trabajaron con nifios y jovenes en reclusion. Estos
eran ayudados por especialistas en psicologia, quienes notaron que el tipo de terapia
psicolégica utilizada no era efectiva en el tratamiento de los jovenes delincuentes, por ello,
disefiaron programas de educacion dirigidos a monitorear el comportamiento y a su

readaptacion (Vizcarra y Dionne, 2008).

Desde entonces, la psicoeducaciéon se ha extendido a todas las intervenciones
psicolégicas, con el mismo fin: educar y generar cambios en las personas a las que se
aplique. Actualmente, en toda Latinoamérica se siguen principios inspirados en Don Bosco y
sus seguidores, que incluyen ademas la formacion de servidores para la educacion
reformatoria propiciada por el religioso Roger y su asistente Gendreau en 1940, dedicados a
la formacién del personal educativo y a la readaptacion rigurosa de jovenes en dificultades

(Vizcarra y cols., 2008).

Aunque, la psicoeducacion surge con el trabajo educativo realizado por religiosos, Skinner
“padre del conductismo”, siempre estuvo preocupado por la educacion. No es para menos,
su legado se basa en los principios del aprendizaje, fundamentales para procesos de

ensefianza-aprendizaje y otros procesos derivados (Ayala, 1990).
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Asi, la educacién psicoldgica, tanto en el campo clinico como en el campo aplicado al
area de salud, corresponde a la breve primera intervencion que se realiza ante el paciente,
pues constituye la informacion esencial de lo que padece, su significado, la forma de
afrontarlo, el tratamiento médico y psicoldgico, las implicaciones e influencia en la propia
persona y en la familia, los riesgos y posible mortalidad, la adaptacion a nuevas condiciones
ambientales y rehabilitacion en el medio para un desempefio adecuado y funcional. Asi pues,

la psicoeducacion:

Aspira a modificar actitudes y conductas del paciente que le permitan una mejor
adaptacioén a la enfermedad, mediante cambios en su estilo de vida, en sus cogniciones
acerca de la enfermedad, en la adhesion al tratamiento, en el manejo de los
desencadenantes o en la deteccion precoz de recaidas (Scott y Colom, c.p. Colom, 2011,
p. 150).

Todo esto como parte de la atencidn integral que se le ofrece al paciente y a su familia, ya
gque no solo la psicoeducacion estd orientada al paciente, como se habia hecho alusion
anteriormente. La educacion y las recomendaciones hechas a los familiares, permiten dar
soluciéon a problemas que se presenten, ademas de optimar y afianzar el lazo familiar,
resultado que, en otro tipo de intervenciones, es dificil alcanzar en el campo médico-
psicolégico ya que van dirigidas directamente al paciente, sin tomar en cuenta que la
enfermedad también afecta a quien interactiia con el enfermo, tornandose -en muchos de los

casos- en patologias de mayor grado (Espin, 2009).

El papel que se le ha dado a la psicoeducacion para intervenir diferentes patologias en el
area de la salud, es significativo dentro de la medicina conductual, ya que ésta representa la
extension de la psicologia a otras areas profesionales, siendo parte importante en los
tratamientos de la salud fisica. A saber, la medicina conductual permite un estudio mas
completo en lo que respecta a la enfermedad y a la realizacién de abordajes terapéuticos de
patologias médicas que eran objeto Unico de la medicina pura y la farmacologia, pues “se
sirve de la interaccion entre el comportamiento fisioldgico del organismo y los eventos fisicos

y sociales que le circundan” (Roth, 1990, p. 27).
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Igualmente en la Psicooncologia, la psicoeducacion es una herramienta importante, pues
es la principal via para una aproximacion efectiva del paciente y la familia a la enfermedad.
El encargado de ejercer este papel, generalmente es un psicologo clinico y emplea
procedimientos terapéuticos para la disminucion de conductas inadecuadas, mediando entre
los familiares, pacientes y equipo médico. La aplicacion de la psicoeducacion en este campo,
es util para mejorar la comunicacion entre los familiares y los planes de accion en
situaciones dificiles, ademas de conocer a fondo la enfermedad e implicaciones y subsanar

inconvenientes que se presenten con el personal hospitalario (Cruzado, 2003).

Bajo los principios de la psicoeducacion como técnica psicologica, se despliega nuestra
propuesta: el disefio de un entrenamiento psicoeducativo para familiares de pacientes con
cancer, el cual abordara aspectos como el conocimiento de la enfermedad, su tratamiento y
lo que representa para el entorno familiar, ademas de delimitar creencias disfuncionales que
inciden en la aparicion de la ansiedad y la depresion en el cuidador y en el paciente. Se
considera que al aplicar un entrenamiento en psicoeducacion se debe hacer una
aproximacion al entorno del enfermo, especificamente a sus familiares, dado que existe la
probabilidad de que se comparta algin malestar de origen psicolégico por el cuidado al

paciente, que pone en riesgo su trato e incluso la relacién directa.

Ademas, de las variables expuestas, se cree necesario abordar el manejo de la muerte y
el duelo. Se considera que ofrecer herramientas para un adecuado manejo de estas
variables, le permitirian a los cuidadores, familiares y paciente con cancer afrontar con éxito
las situaciones vinculadas con la muerte (significado, creencias, preparacion) y la asuncion

de ésta (duelo).

e Trabajando con la espiritualidad, la muerte, el duelo y su aceptacion

Recientemente se ha incorporado un factor importante en el abordaje y manejo de la

muerte desde la Psicologia: La espiritualidad, que es entendida como:
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“El conjunto de principios y préacticas con relacién a lo divino o trascendente, que
caracterizan la vida de un grupo de personas en relacién con aquello que creen, las
diferentes maneras de experimentar la trascendencia, y el modo como la vida es
entendida y vivida” (Llorens, 2007).

Se considera que es una herramienta valiosa y opcional para brindarle un abordaje
integral a los familiares y al paciente, puesto que puede dar una orientacién positiva a la
vida, proporcionando esperanza, sentido, favoreciendo el conocimiento de si mismo y

estimulando una actitud introspectiva (Koenig, 2009).

La espiritualidad, asi como la religiosidad, parecen ser temas de actualidad dentro de la
Psiquiatria, de la Psicologia, e incluso dentro de la Medicina (Stefanek, McDonald y Hess,
2005). Este fendmeno esta influenciado por una mayor inquietud por la busqueda de una
vision de salud mas integral, que incluya también lo espiritual, para llegar a un modelo de
salud basado en una antropologia mas global y adaptada a la auténtica realidad humana,
que es compleja y multidimensional (Koenig, 2009). Otro de los objetivos claves de la
inclusiéon de la espiritualidad a éstas areas, es examinar si es fuente de beneficio o perjuicio
para la salud mental de las personas que estén pasando por un proceso complejo en sus
vidas, como podria ser la muerte de un ser querido (Wilber, 2007). Asi, la espiritualidad es

una herramienta fundamental para afrontar el fallecimiento de una persona.

La muerte esta contemplada como signo de finitud de la vida y es considerada como un
evento doloroso, que acarrea un sufrimiento profundo a quienes estan viviéndola. A la
muerte se le niega y es un tema del que muy poco se habla, se le expulsa, se le tapa, se le
separa de la vida cotidiana y hay quienes prefieren olvidarse de esa etapa de la vida. Esta
negacion a la muerte es la reaccion primaria del proceso de duelo, el cual representa un
dolor emocional que se experimenta ante la pérdida de alguien significativo en la vida, es un
proceso normal, no se trata de una patologia, su elaboracion puede significar madurez
personal (Levinstein, 2005). No obstante, el duelo también se vivencia por la separacion de

parejas (divorcio), amputacion de miembros y pérdida de bienes materiales.
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Las pérdidas implican gran sufrimiento para la mayoria de las personas, algunas pueden
presentar trastornos psiquicos y/o complicaciones en su resolucion. Durante el proceso de
duelo hay manifestaciones cognoscitivas, fisicas y motoras, que de acuerdo con Bucay
(2006), se expresan asi:

-Cognoscitivas. Irrealidad, preocupacion, rumiacién, pensamientos e imagenes
recurrentes, sensacion de presencia del fallecido, sensacién de abandono y soledad,
afioranza, incredulidad, culpa y auto-reproche, confusién, alucinaciones visuales y
auditivas breves, aislamiento social rechazando invitaciones para distraerse, pérdida
de interés por el mundo exterior.

-Fisicas. Sensacién de vacio en el estbmago, boca seca, alteraciones en el suefio ya
sea dificultad para conciliar el suefio o despertar muy temprano, pesadillas, dolor de
cabeza, debilidad, falta de aire, opresion en el pecho y garganta, palpitaciones,
trastornos del apetito como comer demasiado 0 comer muy poco, debilidad muscular,
falta de energia.

-Motoras. Autoaislamiento social, hiperactividad o hipoactividad, llamar o hablar con
el fallecido, conductas impulsivas y dafiinas, usar o llevar las ropas del fallecido.

No obstante, el aceptar la muerte de un familiar es un evento complejo que engloba
muchas aristas y que solo cada ser humano que transita por ese proceso puede describirlo
como algo Unico. Por tanto, es importante sefialar que el afrontar la muerte implica vivenciar
el duelo y la pérdida. Del mismo modo, Bucay (2006), afirma que la desaparicion de un

miembro de un sistema familiar trae consigo la necesidad de:

-Reorganizar de los sistemas comunicacionales.

-Reorganizar de las reglas de funcionamiento del sistema.

-Redistribucion de Roles.

-Adaptacion a una nueva realidad en la que el fallecido esté ausente.
-Reagrupamiento de la familia nuclear.

-Intensificar contacto con la familia extensa y/o personas cercanas afectivamente.

-Tregua en los conflictos familiares “pasados” y “presentes”.
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Algunas estrategias que se pueden utilizar para aceptar la muerte de nuestro ser querido

pudieran ser las siguientes (Castro, 2006):

-Aceptar la realidad de la pérdida: Durante los primeros dias existe una cierta
tendencia natural a no admitir la muerte o no darse cuenta de su ausencia. Se coge
el teléfono para llamarle o parece que abrira la puerta en cualquier momento. Esto es
normal en los primeros dias, incluso semanas, es necesario estar informado de que
no significa que la persona esté perdiendo la razén o exagerando en su reaccion. Es
normal en los primeros dias no tocar las posesiones del fallecido, recordar sélo lo
agradable de la relacién, pero progresivamente se ira admitiendo que la muerte es
real y no tiene posibilidad de cambiarse.

-Sentir y elaborar el dolor y otras emociones: Después del aturdimiento y la confusién,
el dolor y otras emociones aparecen y es imprescindible sentirlas en toda su
dimensién. Se elabora cuando se habla del fallecido, se llora, expresa nuestra
desesperanza de encontrar otra persona igual, se es incapaz de ir a trabajar, pero
también cuando se siente culpa por no haberle visto mas, no haberle cuidado o por
haber tenido una relacién tormentosa (malos tratos, abuso, haber cortado la relacion).
No se trata, entonces de una aceptacion intelectual, sino emocional de la pérdida.
-Adaptarse a los cambios en el medio: La muerte supone la desaparicion de una
persona que cumplia unas funciones que ahora el viudo, hijo o hermano tiene que
retomar (ponerse a trabajar, educar en soledad, cuidar un negocio). Se rompen
cadenas conductuales que estaban asociadas al difunto, como salidas sociales,
actividades de ocio o relaciones con la familia politica. Al mismo tiempo que se
rehace la vida, aparecen los sentimientos de culpa por estar dejando al fallecido atras
en el curso de la propia vida.

-Reanudar la propia vida: Finalmente, se debe aceptar que los recuerdos que se
tienen de la persona fallecida nunca van a desaparecer, pero que nunca volvera a
nuestra vida, y decirle adiés. Nos deshacemos de la mayor parte de los recuerdos y
conservamos un par de ellos, se verbalizan los recuerdos malos y buenos. Se
reconoce que es preciso empezar a amar, tener nuevas amistades, y nos damos
permiso para dejar el luto interior. El paso final es decir adiés para siempre sabiendo

que no vamos a olvidar su paso por nuestra vida.
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Todas estas herramientas implican un trabajo arduo y constante, por ende, en la
propuesta de entrenamiento psicoeducativo se incluye el trabajo con la espiritualidad y las
creencias desde las primeras sesiones, con el fin Gnico de ayudar al encuentro de si mismo,
enfrentar realidades y conducirlos a la preparacién y la aceptacién de la muerte como

proceso natural.
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Capitulo VI

Aspectos Metodoldgicos de la Investigacion

“La evaluacién del tiempo subjetivo

en comparacion con el tiempo cronolégico puede constituir
un valioso indicador indirecto de la existencia, o no,

de sufrimiento subyacente”

Bayés, 2001

Este capitulo recoge el proceso seguido para el disefio de la investigacién, instrumentos
aplicados y los pasos para la elaboracion del programa de entrenamiento psicoeducativo. A

continuacién se muestran los lineamientos metodolégicos:

e Tipo de Investigacion

El presente es un estudio de campo, el cual consiste en la recoleccion de datos de
manera directa de los individuos investigados, o de la realidad donde ocurre el hecho (datos
primarios), sin la necesidad de manipular o controlar variable alguna, es decir, el investigador
consigue la informacion pero no altera las condiciones existentes (Arias, 2006). De acuerdo
con Hernandez, Fernandez y Baptista (2007), corresponde con un estudio descriptivo, ya
gue se recogi6 informacion de una manera independiente sobre los conceptos o las variables

a las que se les hacen alusion.

Los estudios descriptivos aluden a la busqueda especifica de las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles significativos de personas, grupos, comunidades o cualquier otro
fendmeno que se someta a un analisis, refiriéndose a la caracterizacion de un evento,
fenbmeno, sujeto o grupo, con la finalidad de establecer su estructura o comportamiento
(Arias, 2006). Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2007), los estudios descriptivos
pretenden medir o recoger informacion de una manera independiente sobre los conceptos o
las variables a los que hacen alusion. En este trabajo, el disefio de un entrenamiento

psicoeducativo cubre las exigencias para ser un estudio de campo descriptivo.
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Fase I: Justificacion Empirica

Objetivo General: Identificar los niveles de ansiedad, depresion y estrategias de
afrontamiento en cuidadores de pacientes oncolégicos con la finalidad de justificar el disefio

de programa de entrenamiento psicoeducativo.
Objetivos Especificos:

-Modificar la modalidad de presentacion de los instrumentos que miden ansiedad, depresion

y estrategias de afrontamiento, para facilitar la respuesta de los mismos.

-Validar la utilizacion de un instrumento unificado que mida ansiedad, depresién y estrategias

de afrontamiento usadas ante la depresion.

-ldentificar niveles de ansiedad y depresién, asi como estrategias de afrontamiento en una

muestra de cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos.

-Justificar el disefio de un entrenamiento psicoeducativo para la reduccion de niveles de

ansiedad y depresion.

e Ambiente

Salas de espera de las diferentes areas que integran el Servicio Oncolégico Hospitalario
Padre Machado — Caracas, Venezuela (Anexo 1y 2). En este lugar se realizo la aplicaciéon
del Cuestionario de exploracion de estrategias de afrontamiento, niveles de ansiedad y

depresion en cuidadores de pacientes con cancer.

e Participantes

Se contd con ciento cincuenta cuidadores en total (150), de los cuales se seleccionaron
50 sujetos previamente, para aplicarle la prueba piloto del Cuestionario de exploracion de
estrategias de Afrontamiento, estados de Ansiedad y Depresion en Cuidadores de pacientes
con cancer, que ulteriormente fueron excluidos de los cien individuos (100) que participaron

en las pruebas definitivas del instrumento. Finalmente, se decidio trabajar con los cuidadores
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primarios de los pacientes oncoldgicos y no con el sistema familiar en general, porque al
momento de la prueba piloto pudimos notar que aunque se encontraban mas de un miembro

de la familia, solo uno decia ser el cuidador.

La participacion de los individuos dependié de su disponibilidad y voluntad (Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2007). Sin embargo, alun contando con la participacion voluntaria de
los sujetos, se escogieron aquellos que poseyeran los criterios de seleccion previamente

estipulados. Estos criterios fueron los siguientes:

-Edades comprendidas entre 18 y 78 afios.

-Con familiares que estuvieran recibiendo tratamiento para el cancer en el Servicio
Oncoldgico Hospitalario Padre Machado.

-Ser cuidadores primarios.

-Provenientes de diferentes regiones del pais.

-Llenado del Cuestionario de exploracion de estrategias de Afrontamiento, estados de
Ansiedad y Depresion en cuidadores de pacientes con cancer, cuyos resultados
confirmaran la presencia de estados de ansiedad y depresiéon asi como el abordaje
(adecuado e inadecuado) de situaciones relacionadas con la enfermedad, paciente y

consigo mismo (uso de estrategias).

e Materiales

-Cuestionario de exploracién de estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y
depresion en cuidadores de pacientes con cancer (Version preliminar), basado en los
instrumentos de Depresion y Ansiedad de Beck (1961-1988), e Inventario de
Afrontamiento de la Depresion de Vasquez y ring (1995). Constituido por un total de 72

items, divididos en tres (3) partes (Anexo 3).

-Parte I: conformada por 20 proposiciones que recogen lo que hizo o sinti6 el

cuidador desde que el paciente se encuentra enfermo. Posee una escala de
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respuesta con cuatro opciones: En Absoluto, Levemente, Moderadamente,
Frecuentemente.

-Parte II: representada por 48 items donde el participante debe marcar con una X
la opcién que mas se adecue a él, respecto a diversas situaciones relacionadas
con el paciente enfermo.

-Parte llI: constituida por cuatro (4) preguntas abiertas sobre la situacién del
cuidador con relacion a su familiar enfermo. COmo actla, siente y piensa ante
episodios gque se relacionan con la preparacién del cuidador ante eventualidades
con el familiar con cancer: 1) ¢ Busco entrenamiento sobre cdmo cuidar en casa a
un paciente con cancer?; 2) ¢Qué siente y hace usted cuando el familiar bajo su
cuidado le dice que tiene dolor?; 3) ¢ Qué piensa, siente y hace cuando es usted
el afectado por la situacion de dolor del familiar bajo su cuidado?; 4) ¢Cémo

manejaria usted la pérdida del familiar bajo su cuidado?

-Cuestionario de exploracién de estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y
depresion en cuidadores de pacientes con cancer (Version revisada), basado en los
instrumentos de Depresion y Ansiedad de Beck (1961-1988), e Inventario de Afrontamiento
de la Depresion de Vasquez y ring (1995). Constituido por un total de 69 items, divididos en
tres (3) partes (Anexo 4).

-Parte I: Se mantienen las 20 proposiciones de la version preliminar, que recogen
lo que hizo o sintié el cuidador desde que el paciente se encuentra enfermo.
Posee una escala de respuesta con cuatro opciones que se modificé para facilitar
la comprensién de los participantes: Nunca, A veces, Frecuentemente, Siempre.
-Parte Il: Se mantiene igual a la version preliminar, representada por 48 items
donde el participante debe marcar con una X la opciéon con la que mas se
identifigue (diversas situaciones que involucran al cuidador y al paciente
enfermo).

-Parte lll: Se mantuvo la pregunta uno (1), con la misma estructura: 1) ¢ Busco

entrenamiento sobre cOmo cuidar en casa a un paciente con cancer?.

-Inventario de de Depresion de Beck (1961): Consiste en 21 reactivos, cada uno

correspondiente a explorar un area especifica (estado de &nimo, pesimismo, sentimientos de
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culpa e impulsos suicidas). Las respuestas son marcadas con una X segun corresponda
(Anexo 5).

-Inventario de Ansiedad de Beck (1988): constituye un instrumento de 21 items referidos a
cada uno de los sintomas clinicos de la ansiedad presentes en el sujeto. Posee una escala
con cuatro opciones: En Absoluto, Levemente, Moderadamente, Frecuentemente (Anexo 6).

-Inventario de Afrontamiento de la Depresion de Vasquez y Ring (1995): conformado por 41
afirmaciones referidas a los modos de afrontar situaciones ligadas a la depresion y sus
sintomas clinicos. El orden de respuestas se valora de acuerdo a si utiliza el modo de

afrontamiento y si le resulta su implementacion para sentirse mejor (Anexo 7).

e Procedimiento

-Se seleccionaron los cuestionarios de ansiedad y depresibn de Beck, asi como el
cuestionario de afrontamiento ante la depresion de Vasquez y Ring (descritos
anteriormente), con la finalidad de unificar los mismos para facilitar el tiempo de respuesta y
modo de presentacion, al cual se le dio el nombre de “Cuestionario de exploracion de
estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes
con cancer”. Se afadié como parte final preguntas abiertas acerca del cuidado del paciente

con cancer y su vision ante la muerte del mismo.

-Se validé el contenido del cuestionario de exploracion de estrategias de afrontamiento,
estados de ansiedad y depresién en cuidadores de pacientes oncolégicos, a través de la
revision de expertos en el area de la salud (Magister en Procesos Corporales y dos Doctoras

en Psicologia). Se aprobd sin correcciones, la aplicacion del mismo.

-Se contact6 al Servicio Oncolégico Hospitalario Padre Machado. Se expuso ante la directiva
los objetivos y alcances de este trabajo, solicitando permiso para llevarlo a cabo en sus

instalaciones.

-Contando con la aprobacion de la Junta Médica y Comité de Bioética del hospital, se

procedi6 a ubicar a los familiares/cuidadores de pacientes con cancer.
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-Se aplicé la version preliminar del Cuestionario de exploracibn de estrategias de
afrontamiento, estados de ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes con cancer, en
cincuenta (50) cuidadores que conformaron la prueba piloto con la finalidad de validar el

instrumento.

-Se realizé una validacion de contenido a través de juicio de expertos a la luz de los
resultados de la muestra piloto, modificandose:
a) La escala de respuesta de la Parte |, mediante la utilizacién de sinénimos
b) Eliminacién de los dltimos tres (3) reactivos de la Parte Il del Cuestionario de
exploracion de estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y depresion en
cuidadores de pacientes con cancer.

Las correcciones se debieron a la incomprension de los cuidadores y sus reportes verbales.
-Luego de las correcciones, se aplicé la versién definitiva del instrumento a cien (100)
cuidadores que participaron en el estudio. La version definitiva del Cuestionario de
exploracién de estrategias de afrontamiento, estados de ansiedad y depresion en cuidadores
de pacientes con cancer, constituido por un total de 69 items. (Anexo 4).

-Se utilizé el Paquete Estadistico de la Ciencias Sociales (SPSS.19) para registrar los datos.
-Los resultados obtenidos se analizaron con estadisticos de frecuencia y porcentaje. (Niveles
de Ansiedad y Depresion presentes en los cuidadores de pacientes oncoldgicos y estrategias

de afrontamiento), lo cual se ajusta al tipo de investigacion.

-Se procedio a la descripcion de las tablas y figuras arrojadas por el Paquete Estadistico.

Fase Il: Disefio del entrenamiento

Objetivo General: Disefiar un programa de entrenamiento psicoeducativo que permita

reducir niveles de ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes oncolégicos, orientado
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al abordaje de la espiritualidad, duelo, aceptacién de la muerte y técnicas cognoscitivas -

conductuales como la relajacion y la planificacion de actividades.

Objetivos Especificos

-Disefiar estrategias para el abordaje de la espiritualidad, manejo de duelo y aceptacién de la
muerte y técnicas cognoscitivas conductuales para cuidadores de pacientes oncolégicos

para la reduccién de niveles de ansiedad y depresién presentes en éstos.

-Validar el disefio del programa de entrenamiento psicoeducativo para la reduccion de

niveles de ansiedad y depresion en cuidadores de paciente oncoldgico.

= Participantes

Esta fase cont6 con la participacion de tres especialistas en el area clinica y de la salud,
con experiencia en el abordaje de temas referentes a la enfermedad de cancer. Una
especialista Magister en Procesos Corporales y dos Doctoras en Psicologia. De modo que

se preparara el material del Entrenamiento y se revisara para su validacion.

=  Materiales

-Bibliografia que aborda temas relacionado con el cancer, la ansiedad y la depresion, asi
como técnicas cognoscitivas y conductuales para la reduccidon de estas afecciones de

indole psicolégica.

-Bibliografia especializada en el area de espiritualidad y abordaje de temas relacionados

con el duelo y aceptacion de la muerte.

=  Procedimiento

-Se busco la bibliografia respecto al area de abordaje del cancer, para el conocimiento de
esta enfermedad cronica y como afrontarla. Con esta informacién se procedio a la realizacion
de diapositivas y folletos referentes al conocimiento del céancer, su tratamiento, cifras,

creencias, expectativas y mortalidad, también, dicha informacion permitié realizar los
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ejercicios de identificacion de creencias y expectativas limitantes con respecto a la

enfermedad y tratamiento.

-Se realizd la busqueda bibliogréfica respecto a afecciones comunes en cuidadores de
pacientes con cancer (ansiedad y depresion) y la forma de abordaje clinico. Con esta
revision se realizaron diapositivas y folletos referentes al cuidado del paciente con cancer,
técnicas y procedimientos psicolégicos orientados a la disminucion de la ansiedad y la
depresion, ejercicios de relajacion, planificacion de actividades y actividades de interaccion
entre los cuidadores. También se elaboraron los ejercicios de exploracion de repertorios
ansiosos y depresivos.

-Se realizé la busqueda de material bibliografico referente al area de espiritualidad,
abordaje del duelo y aceptacion de la muerte. Esto como producto de la necesidad
expresada por los cuidadores de pacientes oncolégicos, participantes de la primera fase del
estudio, relacionados con estos temas. Con la informacién obtenida se realizaron folletos y
diapositivas orientadas al conocimiento del duelo, aceptacion de la muerte y la interaccién de
forma simbdlica, ademas de los materiales de percepcién de la vida, sanidad y muerte.

-Una vez realizados los materiales que comprende el Entrenamiento, se procedio a la
estructuracion de las sesiones por tiempo, realizando la Programacion del Entrenamiento

Psicoeducativo.

-La inclusion de todos los materiales que comprende el Entrenamiento Psicoeducativo,
se procedi6 a la realizacion del Manual del Facilitador, estructurando cada una de las
actividades a seguir en el Entrenamiento, segun instrucciones para el facilitador y el cuidador
participante, ademas de la segmentacion en fases o etapas que cumple el Entrenamiento en

su conjunto.

-Una vez realizado el Entrenamiento en su totalidad, se procedié al envio a los

evaluadores, para su revision.

- Los evaluadores sefialaron observaciones como adecuacion del lenguaje al publico en
general, union de criterios en cuanto a contenido (cuadros, flechas y texto), tipos de letras y
figuras en los materiales, incluyendo instrumentos, presentaciones y material ilustrativo.
También se destacO la importancia de un color parsimonioso y simbolos que reflejen la
intencidon de educar en las presentaciones, asi como recomendaciones que generalicen el

aprendizaje a otros miembros familiares.



| 70

-Se procedi6 a ejecutar recomendaciones dadas por los expertos para finalizar el
Entrenamiento Psicoeducativo para la reduccion de niveles de ansiedad y depresion en
cuidadores de pacientes oncologicos.
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Capitulo VII

Resultados de la Investigacion

“Si la solucién no aparece

en el momento de identificar el problema,

debemos dejar que las neuronas conecten y reconecten,
hasta llegar a la respuesta”

Sambrano, 1997
e Resultados Fase I: Justificacion Empirica

Los datos fueron abordados de forma no paramétrica, con el fin de realizar un adecuado
tratamiento y andlisis de los resultados. Se realizaron analisis de frecuencia y porcentaje. A
continuacién mostraremos los resultados en dos bloques diferenciados, el primero refiere las
caracteristicas de la muestra que participd en el estudio (edad, género, lugar de residencia,
localizacién del cancer del familiar, parentesco con el paciente). El segundo bloque muestra
los resultados obtenidos en las variables de estudio (niveles de ansiedad y depresién en los
cuidadores, estrategias de afrontamiento adecuadas e inadecuadas empleadas por los

cuidadores, busqueda de entrenamiento para el cuidado del paciente con cancer).

= Caracteristicas de los participantes
= Edad

Tabla N° 1
Estadisticos de Edad de los Participantes

Edad
N Vélidos 100
Perdidos 0
Media 41,06
Mediana 39,50
Moda 252
Minimo 18
Méximo 78

a. Existen varias modas. Se mostrara el menor

de los valores.
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En la tabla No. 1 se pueden apreciar las medidas de tendencia central correspondiente a

la edad de los participantes. El rango de edad en el cual varia la muestra, oscila entre 18 a

78 afios. La edad promedio es de 41 afos. El valor que se encuentra en el percentil 50, es

decir, la edad que se sitia en medio de la distribucién, corresponde a los participantes de

39 a 40 afios.
Tabla N° 2
Rango de edad
Frecuencia Porcentaje  Porcentaje vélido Porcentaje
acumulado
Validos 18-27 afios 4 4,0 4,0 4,0
28-37 afios 17 17,0 17,0 21,0
38-47 afios 24 24,0 24,0 45,0
48-57 afios 25 25,0 25,0 70,0
58-67 afios 20 20,0 20,0 90,0
68-77 afios 4 4,0 4,0 94,0
Superior a 78 afios 6 6,0 6,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Esta tabla nos muestra los rangos de edad de los participantes del estudio. Las edades

comprendidas entre 38 a 67 afios fueron las mas frecuentes, representando un 69% de la

muestra. Los valores que se encuentran por debajo de estos valores corresponden al 21%,

mientras que los que se encuentran por encima, corresponden a solo 10%. Cabe destacar,

qgue el rango de edad con mayor incidencia reflejado en la tabla, es el comprendido entre

las edades de 48 a 57 afios, el cual representa una cuarta parte de los participantes

cuidadores de pacientes con cancer.



= Género
Tabla N° 3
Valores correspondiente al Género
) ) o Porcentaje
Frecuencia Porcentaje  Porcentaje vélido

acumulado

Validos Femenino 61 61,0 61,0 61,0

Masculino 39 39,0 39,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Esta tabla muestra el género de los participantes. Se observa que prevalece el género

femenino con una frecuencia de 61 participantes (61%), ante la participacion de 39 sujetos

del género masculino (39%), representando la minoria de cuidadores de pacientes con

cancer.

Superior a T3 afios—|

Rango de edad

6E8-77 afios]

58-67 arfios

48-57 afios—

38-47 afios—

28-37 afios]

18-27 afios—

Figura N° 1
Rango de edad segln el género

Género

Femenino Masculino

—Superior a 78 afios

—58-77 afios

—58-67 afios

—48-57 afios

—38-47 afios

—28-37 afios

—18-27 afios

pepa ap obuey
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Podemos observar en la gréfica anterior, la distribucion por rango de edad y género de
los participantes. Los resultados expuestos refieren que los sujetos del género femenino
asumen en mayor porcentaje, los cuidados y atenciones necesarias para los pacientes con
cancer, especificamente aquellas que se encuentran en el rango de edad de 38 a 57 afios.
No asi los individuos del género masculino que asumen en menor medida el cuidado del
paciente enfermo, éstos se ubican entre las edades 48-67 afios, rango de edad mayor al de

las mujeres de la muestra.

= Residencia de los participantes

A continuacion se presentan la tabla y el grafico correspondientes al lugar de residencia
de los patrticipantes.

Tabla N° 4
Lugar de residencia de los participantes

Frecuencia Porcentaje  Porcentaje valido Porcentaje

acumulado
Vaélidos Miranda 34 34,0 34,0 34,0
Distrito Capital 33 33,0 33,0 67,0
Aragua 8 8,0 8,0 75,0
Bolivar 4 4,0 4,0 79,0
Guaérico 3 3,0 3,0 82,0
Falcén 3 3,0 3,0 85,0
Sucre 3 3,0 3,0 88,0
Vargas 2 2,0 2,0 90,0
Zulia 2 2,0 2,0 92,0
Portuguesa 2 2,0 2,0 94,0
Anzoétegui 2 2,0 2,0 96,0
Monagas 1 1,0 1,0 97,0
Nueva Esparta 1 1,0 1,0 98,0
Barinas 1 1,0 1,0 99,0
Yaracuy 1 1,0 1,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Figura N° 2
Lugar de residencia de los participantes
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De acuerdo a esta tabla y grafico correspondiente, se observa que en el Estado Miranda
se ubica el mayor nimero de cuidadores (34%), en segundo lugar esta el Distrito Capital con
un 33% de cuidadores y en tercer lugar el Estado Aragua con un 8%. El resto de los estados
(Bolivar, Guarico, Falcén, Sucre, Vargas, Zulia, Portuguesa, Anzoategui, Monagas, Nueva
Esparta, Barinas y Yaracuy) representa el 25% de la muestra participante. Las mayoria de
las personas participantes, residen en los estados centrales del pais, lo que puede deberse a
la ubicacién del centro hospitalario y las facilidades de acceso (cercano, menores costos de
pasaje y hospedaje). Por otra parte, los restantes participantes, que residen en otros
estados, su movilizacién al centro de tratamiento en la capital, puede deberse a la busqueda
de hospitales con mayor capacidad para atender la enfermedad u opiniones/tratamientos

alternos.



= Parentesco con el paciente

A continuacion se presentan la tabla y el gréfico correspondiente al parentesco que
guardan los participantes con el paciente con cancer.

TablaN° 5

Parentesco con el paciente

Frecuencia Porcentaje  Porcentaje valido Porcentaje

acumulado
Vaélidos Hijo 33 33,0 33,0 33,0
Pareja 18 18,0 18,0 51,0
Otro 13 13,0 13,0 64,0
Madre 12 12,0 12,0 76,0
Hermano 11 11,0 11,0 87,0
Padre 5 5,0 5,0 92,0
Nieto 5 5,0 5,0 97,0
Amigo 3 3,0 3,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
Figura N° 3

Parentesco con el paciente
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En la tabla N° 5 y su gréfico (N° 3), presentamos el parentesco del cuidador con el
paciente. Se observa en los datos, que de la muestra participante el hijo(a) asume
mayormente (33%) la responsabilidad del cuidado de la madre o padre enfermo, en segundo
lugar la pareja (18%) y en tercer lugar, la categoria “otro” (tios, sobrinos, yernos, nueras y
primos) con un 13%. El cuarto, quinto, sexto, séptimo y octavo lugar, se sitdan la madre
(12%), hermano (11%), padre (5%), nieto (5%) y los amigos (3%) respectivamente. A pesar
de que la descendencia y pareja de las personas con cancer, conformen las posiciones
principales como cuidador, los otros familiares, distribuidos entre las categorias madre,
padre, amigo, nieto y otros, representan un 49% de la muestra estudiada, lo que nos estaria
diciendo que los miembros de la familia, desde sus posiciones y roles, se hacen presentes

como apoyo afectivo-social y como cuidadores activos.

Ahora, vamos a presentar los datos obtenidos en las variables de estudio.

= Variables de Investigacion

= Niveles de ansiedad

A continuacion se presentan la tabla y el grafico correspondientes a los niveles de

ansiedad manifestados por los participantes.

Tabla N° 6
Ansiedad manifiesta en el instrumento

) ) Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje )
valido acumulado
Vélidos Ansiedad Leve (16-30 ptos.) 60 60,0 60,0 60,0
No presenta ansiedad (0-15 -ptos.) 27 27,0 27,0 87,0
Ansiedad Moderada (31-45 ptos.) 13 13,0 13,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Figura N° 4
Ansiedad en los participantes
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La tabla N° 6 y su grafico (N° 4), muestran los valores de la variable ansiedad. En la
categoria ansiedad leve (16-30ptos) se obtuvo un mayor porcentaje/frecuencia, como
resultado de la emisién de respuestas en el instrumento por parte de los cuidadores,
ubicandose en el primer lugar con 60% de la muestra participante. En segundo lugar, la
inexistencia de indicadores de ansiedad (0-15ptos) representa el 27% de la poblacién. En
tercer lugar, se refleja la ansiedad moderada (31-45ptos) como manifestacion por parte de
los participantes, obtuvo un 13%. Asimismo, podemos observar como el 73% de la muestra
total presenta un nivel de ansiedad entre leve y moderada, lo que evidentemente nos indica

la presencia de conductas ansidgenas en los cuidadores de pacientes con cancer.

* Niveles de depresion

A continuaciéon se presentan la tabla y el gréafico correspondientes a los niveles de
depresion manifestados por los participantes, mediante las respuestas a reactivos del
Cuestionario de exploraciébn de estrategias de Afrontamiento, estados de Ansiedad y

Depresion en cuidadores de pacientes con cancer.



Tabla N° 7

Depresion manifiesta en el instrumento
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) ) Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje )
valido acumulado
Vélidos No se evidencia Depresion (0-5 ptos.) 47 47,0 47,0 47,0
Depresion Leve (6-13 ptos.) 46 46,0 46,0 93,0
Depresion Moderada (14-21 ptos.) 6 6,0 6,0 99,0
Depresion Severa (22 0 mas ptos.) 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Figura N° 5
Depresion en los participantes
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La tabla N° 7 junto al grafico (N° 5), nos muestra los valores obtenidos con relacion a la

variable depresion manifestada por parte de los cuidadores. Se encuentra en primer lugar, la

categoria “no se evidencia depresion (0-5ptos)” representada por el 47% de la muestra; la

segunda categoria “depresion leve (6-13ptos)” hace referencia al 46%, la tercera categoria

“Depresion moderada (14-21)” alude al 6% y la cuarta categoria “depresion severa (22 o mas

ptos)” comprende el 1% de la muestra total de los cuidadores que participaron en el presente
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estudio. Lo mas resaltante de estos valores representados, es que el 53% de los
participantes expresan haber experimentado conductas asociadas con la depresion frente al
cuidado del paciente enfermo, lo que representa la mayoria de la muestra estudiada.

Figura N° 6
Ideacién suicida en la depresion
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Como dato adicional, de las manifestaciones clinicas de la depresion, se hace presente la
ideacion suicida. El anterior grafico nos muestra que solo el 1% de la muestra participante
las expresé en el instrumento. Llama la atencion que a pesar de las demandas fisicas y
emocionales del cuidador, éste utiliza sus recursos de manera adecuada, ya que en su gran
mayoria (99%), no plantean la opcion del suicidio como una via para darle cara a su

situacion.

= Conductas de afrontamiento

A continuacién se presentan las tablas y los graficos correspondientes a las conductas de
afrontamiento que seleccionaron los participantes en el Cuestionario de exploracion de
estrategias de Afrontamiento, estados de Ansiedad y Depresion en cuidadores de pacientes
con céncer. Los datos se dividieron en conductas de afrontamiento inadecuadas y conductas

de afrontamiento adecuadas.



Tabla N° 8

| 81

Respuestas de afrontamiento inadecuadas empleadas por los cuidadores ante la enfermedad

de su familiar

Frecuencia Porcentaje

Validos He decidido mudarme 7 7,0

Decidi no visitarlo 1 1,0

Me hago la idea que no esta enfermo 42 42,0

Como en exceso 7 7,0

No hablo del tema con otros 18 18,0

Consumo mas alcohol 2 2,0

Fumo en exceso 3 3,0

Consumo otras sustancias 0 ,0

Me ocupo mas en el trabajo 14 14
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Figura N° 7

Estrategias de afrontamiento inadecuadas utilizadas por los participantes ante
la enfermedad de su familiar
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Tipo de Afrontamiento

La tabla N° 8 y el correspondiente grafico (N° 7), representa las categorias
correspondientes a las estrategias de afrontamiento implementadas de manera inadecuada
por los cuidadores de los pacientes con cancer. Lo mas resaltante es que el 42% “se hace a
la idea de que no esta enfermo”, le siguen la categoria “no hablo del tema con otros” (18%) y
finalmente el 14% expresa “ocuparse mas en el trabajo”. Estas conductas podrian indicarnos
gue quizds estan pasando por el inicio de la enfermedad de su familiar (diagndstico,
resultado de exdmenes que ratifican presencia de la enfermedad, impacto emocional) 6 el
entorno sociofamiliar resulta abrumador (estigma de la enfermedad, explicaciones, creencias
limitantes). O bien, puede indicar que se estan realizando reacomodos cognoscitivos,

emocionales y conductuales para manejar de una manera mas adecuada “la enfermedad
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con sus implicaciones”, utilizando estrategias para preservar su integridad afectiva-

conductual ante las demandas de la situacion que esta viviendo.

Tabla N° 9

Respuestas de afrontamiento adecuadas de los
cuidadores ante la enfermedad de su familiar

Frecuencia Porcentaje
Validos He cuidado a mi familiar 80 80,0
Lo visito méas seguido 53 53,0
Lo acompafio en su tratamiento 85 85,0
He hecho un plan de actividades 29 29,0
He buscado informacion del cancer 69 69,0
Busqué un psicélogo 9 9,0
Busqué consejos de otra persona 32 32,0
Cuido mas mi salud 56 56,0
Rezo 68 68,0
Doy &nimo a mi familiar enfermo 82 82,0

Cumplo la voluntad de mi familiar enfermo 48 48,0
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Figura N° 8

Estrategias de afrontamiento empleadas por los participantes ante
la enfermedad de cancer del familiar
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Tipo de Afrontamiento

La tabla N° 9 y la subsiguiente figura (N° 8), muestra los valores correspondientes al
empleo de las diversas estrategias de afrontamiento adecuadas de los cuidadores del
paciente con cancer. En ambos se puede observar que la respuesta “lo acompafio en su
tratamiento” tiene mayor incidencia dentro del grupo de cuidadores que asisten a sus
familiares enfermos (85%). En segundo lugar se encuentra la categoria “doy animos a mi
familiar enfermo” y en tercer lugar se encuentra “he cuidado a mi familiar’. Podemos notar
como cada uno de los cuidadores acude a estrategias de afrontamiento adecuadas para el
manejo de las exigencias que presenta la enfermedad del cancer tanto para el paciente
como para su cuidador. Ademas, es posible notar como en un porcentaje menor (9%) la

poblacion en cuestion ha buscado ayuda psicolégica para afrontar al céncer. Llama la
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atencion que la mitad de los cuidadores de la muestra (aprox.), cumplen la voluntad de su
paciente enfermo, es decir, que a pesar de las circunstancias demandantes, donde ellos se
ponen al frente de las decisiones del paciente, la familia, el cuidado y el tratamiento, también

se toma en cuenta lo que dicta el enfermo.

Por otra parte, se dispuso en el instrumento, un item que hace referencia a la asistencia
de las personas al psicélogo, esto como una conducta adecuada para hacer frente a la
enfermedad y lo que conlleva. Como alusion a este reactivo, solo el 9% de los cuidadores
participantes respondié positivamente, dejando ver que este profesional puede ayudar en el
proceso por el cual estd pasando. Respecto a la utilizacion de conductas de afrontamiento
en general, prevalece con altos porcentajes el uso de estrategias adecuadas sobre las
inadecuadas, lo que puede hacer referencia al buen manejo que tienen los cuidadores a las

situaciones que se presentan en la enfermedad desde su inicio.

= Bulsqueda de entrenamiento por parte de los cuidadores

A continuacion se presentan la tabla y el grafico correspondientes a la busqueda de

entrenamiento sobre el cuidado en casa del paciente con céncer, por parte de los

cuidadores.
Tabla N° 10
Busqueda de informacidon o entrenamiento
para el cuidado del paciente con cancer
Porcentaje
Frecuencia Porcentaje Porcentaje vélido
acumulado
Vaélidos Si 61 61,0 61,0 61,0
No 39 39,0 39,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Figura N° 9

Blsqueda de informacién por parte del participante para
el cuidado del paciente con cancer
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La tabla N° 13 y el gréfico N° 9, reflejan la distribucion de valores correspondientes a la
busqueda de informacién por parte del cuidador del paciente con cancer. Es posible notar
como el 61% de la poblacién hace frente a la enfermedad buscando un entrenamiento para
el cuidado del paciente en casa, frente al 39% que, por el contario refiere no buscar ayuda
sobre la enfermedad. Podemos sefialar que el porcentaje de cuidadores que no buscé
entrenamiento (a pesar que las unidades de oncologia en los centros asistenciales cuentan
con carteleras informativas), podria negar que su familiar pudiera enfermarse y sentirse
“paralizados” ante las demandas, cambios, exigencias en su estilo de vida y/o asumir el

compromiso de cuidar a un enfermo de cancer.

Estos resultados en su conjunto (niveles de ansiedad, presencia de un porcentaje de
sintomas asociados con la depresion, un manejo inadecuado de estrategias de
afrontamiento de alrededor del 40%, otro tanto de 39% que no busca entrenamiento a pesar
de las facilidades con que cuentan para obtenerla), justifican sobremanera el disefio de un
Entrenamiento Psicoeducativo para cuidadores de pacientes con cancer. De igual manera, el

uso adecuado -por parte de la mayoria- de estrategias de afrontamiento y que el 61% de los
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cuidadores participantes haya buscado informacién referente a cémo realizar el cuidado al
paciente en casa, nos indica que con la implementacién de este programa de entrenamiento,
podrian mantenerse esas conductas adecuadas, disminuir las inadecuadas e instaurar
patrones conductuales efectivos para el cuidado de pacientes con cancer. En este estudio
dimos el primer paso -el disefio del programa de entrenamiento-, seria altamente

beneficioso consolidar la implementacion del entrenamiento psicoeducativo.

e Discusién
= Caracterizacion del cuidador

En cuanto a la caracterizacion del cuidador (edad, género y parentesco), la mayoria de los
individuos son adultos, con edades entre 38 a 67 afios, de género femenino y conformado
por madres e hijos (nucleo central de la familia). Esto nos sefiala que la mayoria de las
mujeres de edades adultas y cercanas al paciente, son las que llevan el cuidado diario del
paciente con cancer, lo acompafian en su tratamiento y son observadores de los efectos de
la enfermedad. Estos datos se corresponden ampliamente con lo obtenido por Araneda y
cols. (2006), de acuerdo a su estudio que trata sobre las caracteristicas socio-demograficas
de los cuidadores: los cuidadores primarios tienen mas de 31 afios de edad y existe un
evidente predominio de mujeres que asumen la responsabilidad de brindar cuidados

paliativos a su familiar enfermo.

Araneda y cols. (2006) también concluyen que el rol de cuidador, es predominantemente
asumido por hijos, ya que éstos participan en las diversas intervenciones realizadas a su
familiar enfermo. Igualmente, la mayoria de los cuidadores son hijos, los cuales exhibieron

mayor compromiso en el cuidado de sus padres cuando estan enfermos.

= Niveles de ansiedad

La variable ansiedad, se encuentra presente en la mayor parte de los cuidadores
participantes, expresada de leve a moderada de acuerdo a su puntaje. Este estado, es parte
de todas las vivencias del cuidador con el familiar desde que comenzé la enfermedad, tanto
en el hogar como en el contexto hospitalario. El estudio presentado por Secoli y cols. (2005),
corresponde con esta premisa y la justifica en las variables disposicionales presentes en el

contexto hospitalario, la vivencia de otros y la incomunicacion con su familiar mientras recibe
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tratamiento, ademas del factor muerte que tienen la probabilidad de aparecer en cualquier
momento dentro de este tipo de ambiente. Del mismo modo, la ubicacion del centro
hospitalario en la regién central del pais y el traslado de los cuidadores desde diferentes
zonas del pais, lejos de este lugar, puede incidir en la manifestacion de sintomas ansiosos
por lo que implica el traslado (pasaje, pernocta, trafico).

De la misma forma, las conclusiones de Zabalza (2011), también son similares a los
resultados obtenidos, en cuanto a la presencia de ansiedad en cuidadores de pacientes
oncoldgicos. Segun estos autores, el estado ansioso podria explicarse por la anticipacion del
desarrollo de la enfermedad y las herramientas que poseen para afrontarla, ademas del

comportamiento de su familiar durante el curso de la misma.

= Niveles de depresion

Por otra parte, la depresiébn también se encuentra presente en los cuidadores de
pacientes oncolégicos que participaron en el estudio, aunque en un menor nivel que la
ansiedad. La depresion, claramente es manifestada por la concepcién que se tiene de
enfermedad, aunado a la valoracion que se le realiza al cancer. Existen estudios que avalan
estos resultados, pues éstos son similares. Cano (2005) y Mesquita y cols. (2007), en sus
hallazgos refieren que hay presencia de la depresién en cuidadores de pacientes

oncoldgicos, de hecho, con mayor intensidad y en diferentes escalas que los pacientes.

De igual forma, los niveles de depresion hallados en estos cuidadores y sus
manifestaciones clinicas (tristeza), puede presentarse por la atencion ineficaz dada al
paciente, de su parte y el personal médico tratante. También, puede ser indicio de la idea de
muerte del familiar bajo su cargo e incluso un desmejoramiento de las relaciones entre el
sistema familiar como lo reflejan en sus investigaciones Goldacre (2007) y Secoli y cols.
(2005).

Los niveles de ansiedad y depresion manifestados por la mayoria de los participantes,
coinciden con la afirmacion que realiza Melo y cols. (2007), puesto que son reacciones
frecuentes cuando se presenta el diagndstico de cancer. También, estos niveles nos sefalan
un aspecto muy importante incluido en el apartado dedicado al cuidador del paciente: El
sindrome del cuidador primario descrito por Barrén y cols. (2009) y Romero (2008). Todos

los repertorios de esta afeccidbn se muestran reflejados en los resultados. A pesar de la
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manifestacion de sintomas asociados con la depresion, la ideacion suicida no es tomada en
cuenta como opcion para afrontar la situacion de enfermedad y la presion por ser el

cuidador, ni como herramienta de escape a la misma.

= Conductas de afrontamiento

La negacion de la presencia de la enfermedad también constituye un factor a tomar en
cuenta en los cuidadores, puesto que acarrea el descuido de la condicion de su familiar. Este
elemento se encuentra expuesto en los resultados que se obtuvieron para las conductas de
afrontamiento de la depresion, puesto que alrededor del 40% de los participantes se hacen a
la idea que su familiar no tiene la enfermedad y no comparten la informacién que tienen. Sin
embargo, hay una alta incidencia a afrontar la enfermedad de una forma adecuada, puesto

que el apoyo y cuidado al familiar corresponde a la mayoria de la muestra participante.

Estas conductas de afrontamiento que ejecutan los cuidadores, son fundamentales para
el cuidado y recuperacion del paciente, asi como la aceptacion de la enfermedad y el posible
fallecimiento. Al respecto Goldacre (2007) sefiala que también son necesarias para un
equilibrio familiar y hacerse cargo de las responsabilidades. Igualmente, las manifestaciones
de fe y la busqueda de ayuda, respuestas con alta frecuencia, constituyen también una mejor
adaptacion de la enfermedad, similares conclusiones obtiene en su estudio Melo y cols.
(2005).

A pesar que la mayoria de los participantes ejecuta conductas que favorecen un
adecuado afrontamiento a la depresion, los resultados reflejan contradiccion respecto a los
niveles de depresién, puesto que ambas categorias de respuesta representan una mayoria.
Melo y cols. (2005), también concluye que para aliviar malestares, los mecanismos deben
utilizarse adecuadamente y no por conveniencia de la situacién. Esto deja una interrogante
en cuanto a la ejecucién de estas conductas y genera la necesidad de que se emplee la
psicoeducacion e integre entrenamiento de conductas para el afrontamiento de estas

afecciones.
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Como reflejan los resultados, alrededor de dos tercios de los participantes, ha buscado
informacidn/entrenamiento sobre el cuidado del paciente con cancer, sin embargo, es poca
la frecuencia en que estas personas buscan un psicologo. Esto, tal vez, nos puede despejar
la contradiccion anterior, ya que se buscan mecanismos para que el pacientes este lo mejor
posible, mientras el descuido de ellos mismos se hace evidente en sus niveles de ansiedad y
depresion. También, como sefiala Méndez (2004), los familiares no deben recibir informacién
ambigua que favorezca estados de malestar en si mismo y exacerbe la busqueda de otros

medios de informacién que pueden considerarse inadecuados.

También, confirman la necesidad de considerar a los cuidadores de pacientes oncolégicos
como una poblacién de alto riesgo en cuanto a la morbilidad de trastornos ansidgenos y
depresivos se refiere y, a consecuencia de ello, surge la necesidad de incluir en la aplicacién
del Entrenamientos Psicoeducativo, formas adecuadas de afrontar la enfermedad y diversos
métodos de asistir a sus familiares cuando se hallan atravesando por la enfermedad.

= Entrenamiento psicoeducativo

De la misma forma, los resultados obtenidos nos llevan a considerar su importancia para
la elaboracién del Entrenamiento Psicoeducativo, puesto que ademas de incluir diferentes
tépicos para el afrontamiento de la ansiedad y la depresién, contribuye a establecer un mejor
cuidado e incorporacién del familiar en el entorno del enfermo, ademas de favorecer la
comunicacion entre los miembros de la familia con el paciente y/o el equipo tratante. Al
plantearse este entrenamiento en psicoeducacion, se puede mejorar la relacion con el
paciente, adquirir estrategias de afrontamiento efectivas para abordar la enfermedad y elevar
la calidad de vida, tal como lo sefialan en sus investigaciones Gardufio y cols. (2010), Rojas-
May (2006) y Torres y cols. (2010).

El valor adicional que tienen estos resultados, fue el de caracterizar la muestra de
cuidadores. Los datos obtenidos pueden favorecer un estudio mas especifico acerca de sus
caracteristicas demograficas y las conductas que despliegan para abordar las diferentes

situaciones que estan presentes en el entorno de un paciente con cancer. Siendo éstas
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relacionadas con el enfermo, con el entorno externo (médicos/familia) y consigo mismo,

entre las que destacan en la emision de conductas ansidégenas y depresivas.

= Resultados de la Fase Il: Disefio del Entrenamiento

Como resultado de esta fase, se obtuvo el Programa Psicoeducativo dirigido a la
reduccion de niveles de ansiedad y depresién en los cuidadores de pacientes oncolégicos, el

cual comprende:

-Material Instructivo (Anexo 8 y 9): Comprende en primer lugar, el Manual del
Facilitador que orienta los pasos a seguir desde el inicio hasta el fin del entrenamiento,
agrupando todas las actividades teodricas, practicas y combinadas. En segundo lugar, la
Programacion del entrenamiento, estructurado en seis fases cuyo contenido es el

siguiente:

-Prefase: Abarca la evaluacion previa de las conductas asociadas con la ansiedad y
la depresion (criterio para la seleccion de los participantes en el programa de
entrenamiento). Los sujetos deberan obtener puntajes positivos en las pruebas
aplicadas. Como parte de nuestra propuesta, estimamos pertinente utilizar el
protocolo de Aaron Beck para medir la depresidon y la ansiedad. Son dos escalas
cuyos reactivos estan formulados para posicionarse en la situacién por la que

atraviesa el participante.

-Fase I: Participaran solo los individuos que puntuaron positivo en las escalas
aplicadas (prefase). Se brindara informacion acerca de los objetivos y alcances del
programa. Se redactaran normas para el adecuado funcionamiento de las
actividades a realizarse. Se invitard a los participantes a expresar sus creencias y
expectativas acerca del entrenamiento, los beneficios que podrian obtener y las
dificultades para participar en el programa (tiempo, dinero, pernoctar fuera de su
casa, gastos extras, entre otros). Se busca conocer la realidad de los sujetos y

generar un ambiente empatico y confidencial.

-Fase II: Se indagara en el conocimiento sobre la enfermedad, como se maneja en
el entorno y tratamiento que brinda el cuidador a la persona bajo su cargo. Se

sensibilizara a los participantes con relacion a “comprender” la enfermedad a través
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de nuevas maneras de asumirla. Igualmente, se trabajara sobre el rol del cuidador
(creencias, expectativas, situacion ideal vs. real). Se utilizar4d el modelaje como
técnica para tratar los diversos roles que pueden asumir cada uno de los miembros
de la familia, de igual manera, se usa el juego de roles para recrear situaciones de
la vida diaria en el cuidado del paciente y posibles complicaciones. Esta fase tiene
como proposito general, brindar estrategias de afrontamiento adecuadas para
manejar situaciones demandantes con el paciente, con el propio cuidador, con la
familia y el personal médico. Asimismo, brindar orientacion e informacion objetiva
acerca del cancer, su tratamiento y como optimizar el trato con el enfermo

(desmontar creencias erroneas y mitos).

-Fase lll: Se trabajara el reconocimiento de creencias acerca del cancer y su
relacion con la mortalidad o expectativas de vida. Se realizardn ejercicios en los
cuales el participante reformule estas creencias mediante la deconstruccién de
mitos que rodean el cancer y sus actores. Se abordara el afrontamiento del duelo a
través del proceso que vive el paciente con cancer. Se brindaran herramientas al
cuidador, para desenvolverse adecuadamente en la rehabilitacion del enfermo o en

el proceso de duelo y aceptacion de la muerte, en caso de que fallezca.

-Fase IV: corresponde al conocimiento y entrenamiento en técnicas para la
disminucion de la ansiedad y la depresién, producto de la afectacion de su familiar y
la interaccion diaria con los actores del entorno. En ella se plantean intervenciones
psicolégicas, con el propdésito de que el cuidador adquiera herramientas adecuadas
para afrontar estas situaciones demandantes. Se realizaran ejercicios de relajacion
y planificacién de actividades, procedimientos claves para la disminucién de estas

conductas inadecuadas.

-Postfase: Se realizara nuevamente la medicion de las variables de ansiedad vy
depresién con los mismos instrumentos, para luego comparar los resultados con los
obtenidos en la medida inicial. De igual manera, se invitara a los participantes a
expresar los cambios (feedback) favorables o desfavorables, observados consigo

mismo, con la relacion con el paciente enfermo y con el contexto sociofamiliar.

-Diapositivas, realizadas con el programa de Microsoft Office Power Point 2007 (Anexos
10 al 15): destinadas para la presentacion de objetivos y contenido tedrico de los temas

expuestos: “El Cancer y sus manifestaciones”, “La Buena relaciéon con el paciente con
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cancer”’, “Creencias, Expectativas e Interaccion simbdlica”, “Duelo y Aceptacion”,

“Ejercicios de Relajacion” y “Planificacion de Actividades”.

-Material llustrativo Impreso (Anexos 16 al 20): Folletos que exponen de manera
sencilla, clara y puntual, los diferentes temas abordados (mencionados en el apartado

anterior).

-Material Evaluativo Impreso (Anexos 21 a 24): Comprende ejercicios de Exploracion de
repertorios ansiosos y depresivos, Identificacion de Creencias Limitantes, Identificacion de
Expectativas Limitantes y Percepcion de la Vida, Sanidad y Muerte, con el fin de conocer
elementos que faciliten o limiten el aprendizaje. Con base a los resultados de estos
ejercicios, se espera fomentar conductas adaptativas para afrontar la enfermedad por

parte de los participantes.
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Capitulo VII

Conclusiones, Limitaciones y Recomendaciones

“A pesar de la excelente calidad del maquillaje,
de los disfraces y de las mascaras de que disponemos,
el sufrimiento forma parte de la condicion humana”

Bayés, 2001

= Conclusiones

-Justificacién Empirica (Fase I)

Partiendo de los objetivos planteados primera fase de la presente investigacion, hallazgos
en los resultados y discusion de los mismos en cuanto a los niveles de ansiedad y depresion

en los cuidadores de pacientes con cancer se puede afirmar lo siguiente:

-La mayoria de los cuidadores que asisten al Servicio Oncolégico Hospitalario Padre
Machado con el fin de brindar cuidados a su familiar enfermo son mujeres, hijas de

pacientes y con edades superiores a los 30 afios de edad.

-En nuestra experiencia dentro del Servicio Hospitalario Oncolégico Padre Machado
observamos que la efectividad de los cuidados se ve disminuida debido a que los
cuidadores tiene que dejar su lugar de origen y de pronto se encuentran en un lugar
desconocido sin apoyo de su familia o amigos. Estan presentes los elevados gastos
economicos, la incertidumbre del proceso de la enfermedad y aunado a esto el
padecimiento en los cuidadores de alguna enfermedad recurrente o sintomas fisiol6gicos

de la ansiedad (gripe, dolor de espalda, etc.).

-La experiencia con los cuidadores y sus verbalizaciones -mientras llenaban los
instrumentos- acerca de la muerte (negacion, duelo, aceptacion, afrontamiento), nos
conducen a incluirlo dentro de los aspectos tedricos y practicos del Entrenamiento
Psicoeducativo, para su sensibilizacion, preparacion y aceptacion como suceso natural de

todo ser viviente.
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-Debido a que la enfermedad tiene un tratamiento generalmente largo (de acuerdo al
estadio en que se encuentre), el cuidador experimenta eventos positivos y negativos en
su vida (endeudarse, muerte de algun miembro de la familia, aumento en la carga de
trabajo, cambio de casa, etc.), aumentando de por si la carga emocional que ya tiene el
cuidador.

-Los resultados de esta primera fase, hace necesario el disefio de un Entrenamiento
Psicoeducativo, que brinde una intervencion integral al cuidador del paciente con cancer
para la disminucién de los niveles de ansiedad y depresién presentes, incorporando
técnicas y procedimientos conductuales que favorezcan la adquisicion de conductas
adaptativas y funcionales respecto a la enfermedad, las demandas del contexto donde se

encuentra y el estado del familiar bajo su cargo y de si mismo.

-Disefio del Entrenamiento (Fase II)

Con el disefio del Entrenamiento Psicoeducativo para la reduccion de niveles de ansiedad

y depresion en cuidadores de pacientes oncolégicos, se realizan las siguientes conclusiones:

-La inclusibn de aspectos relacionados con la espiritualidad, abordaje del duelo y
afrontamiento de la muerte, hace del Entrenamiento Psicoeducativo, una estrategia integral

para el abordaje de la ansiedad y la depresion en cuidadores de pacientes con cancer.

-Se hace necesaria la implementacion del Entrenamiento Psicoeducativo dirigido a los
cuidadores de pacientes oncoldgicos, con el fin de reducir niveles de ansiedad y depresion y

brindar herramientas para el adecuado cuidado del paciente con cancer.

e Conclusiones Generales

Los resultados de este estudio parecen sugerir que en buena medida la ansiedad y la

depresion se generan por la presencia del cancer, sobre todo si se trata de un ser querido.
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Se evidencia una prevalencia de niveles de ansiedad y depresién de més de la mitad en el

grupo de cuidadores que fungieron como participantes del presente estudio.

Asimismo, la mayoria de los participantes utiliza un afrontamiento cognoscitivo-conductual
activo, con lo que podemos decir que se trata de cuidadores que centran sus acciones en el
andlisis, la valoracion y revaloracion de las demandas provocadas por la enfermedad de su
familiar enfermo. Se abocan al cuidado y atencion al paciente enfermo y a la utilizacién de la
fe como descarga espiritual y busqueda de mejoria del paciente. Igualmente, mas de dos
tercios de la poblacién participante busca informacion acerca de la enfermedad y el cuidado
del paciente. Esto, frente a un menor porcentaje, que asume principalmente conductas de
escape frente a la enfermedad, negandola, callando la informacién y expresando de manera
inadecuada emociones relacionadas con la situacion que esta viviendo y elaborando
pensamientos catastréficos (ideacién suicida), con el propdsito de evitar afrontar el problema

y las manifestaciones emocionales vinculadas con el mismo.

Se hace necesaria la inclusion del profesional en Psicologia en las diferentes areas del
hospital, para su atencién al paciente logrando su recuperacion, al familiar para su
orientacion y prevencion de afecciones relacionadas con el cuidado del enfermo y al equipo

médico para su sensibilizacién dentro de las instalaciones medico-hospitalarias.

Finalmente, resulta importante la correcta valoracién de todos los pacientes sin olvidar los
aspectos socioculturales y los psicolégicos, logrando realizar una buena deteccién de las
necesidades de una poblacién vulnerable como es la de los cuidadores, en especial en
ambientes oncologicos donde la atencion tiende a centrarse en el enfermo, olvidando el
papel, influencia y repercusiones que la conducta de los cuidadores tienen en los pacientes

con cancer.

e Limitaciones y Recomendaciones

A continuacioén se puntualizan las limitaciones mas importantes que tuvieron lugar para la

realizacién de la presente investigacion:
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-Se present6 la dificultad en el acceso a la Unidades de Oncologia de la Region
Capital de diferentes Instituciones hospitalarias. Asi como retraso en la aprobacion
de los permisos por parte de las autoridades médicas, esto por diversos tramites
administrativos (Ausencia de firmas, revisién exhaustiva de la propuesta, discusion

con comité de ética).

-La participacién de los cuidadores esta supeditada a su voluntad y permanencia en
la Unidad de Oncologia depende del tiempo de tratamiento del familiar bajo su

cargo.

-Los cuidadores de pacientes con cancer residian en el interior del pais no contaban

con los recursos econdmicos para permanecer mas tiempo que el necesario.

Se seflalan las siguientes recomendaciones para la ampliacion de este estudio o

investigaciones posteriores acerca del tema:

-Implementar y Evaluar el Programa de Entrenamiento Psicoeducativo para
cuidadores de pacientes con cancer.

-Realizar futuras investigaciones que puedan refutar, generalizar y/o validar los

hallazgos obtenidos en el presente estudio.

-Ampliar el nimero de la muestra participante, de modo que la misma represente las

diferentes areas de oncologia en la Region Capital.

-Considerar en la aplicacion de Programas Psicoeducativos, las caracteristicas de la
muestra de cuidadores, en cuanto a su horario, permanencia en el centro
hospitalario y los recursos que disponga, de modo que se pueda lograr mayor

confiabilidad y validez de los resultados y mayor inclusién en estos tipos de estudio.

-Realizar investigaciones donde se pueda determinar por tipo de cancer y/o
parentesco la frecuencia e intensidad de los estados de ansiedad y depresion

percibidos en los cuidadores de pacientes con cancer.
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-Se sugiere al Servicio Oncolégico Hospitalario Padre Machado la incorporacion de
psicélogos a la unidad de atencion al paciente y familiar, debido a las multiples
demandas por parte de los cuidadores en recibir atencion psicoldgica.

- Abordar en futuras investigaciones tanto a los familiares como a los pacientes con

cancer, con el fin de mejorar los estilos comunicacionales entre estos.

-Replicar Entrenamientos Psicoeducativos a los cuidadores de otras enfermedades
cronicas (Diabetes, Insuficiencia Renal).

-Se recomienda la asistencia a entrenamientos psicoeducativos al personal de las
Instituciones hospitalarias (Médicos, Enfermeras, Instructores y Directivos), para
cubrir el elemento que falta en la triada del paciente con cancer: personal médico —

asistencial.
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