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Resumen

Introduccién: Los cuidadores primarios re-
presentan un papel crucial en la atencion de
los pacientes con cancer, lo que cominmente
representan tareas complejas de cuidado. Los
cuidadores de los pacientes pueden experimen-
tar diversas afectaciones fisicas y psicoldgicas,
asi como un funcionamiento social deficiente.

Objetivo: Proporcionar a los servicios de
psicooncologia un algoritmo con los elementos
suficientes que faciliten el diagnéstico y trata-
miento psicosocial de cuidadores primarios de
pacientes con cancer.

Método: Se realizé una busqueda de la li-
teratura en Psycinfo, LatinIndex y Medline en
el periodo de 2005-2014.

Resultados: El presente algoritmo se divide en
dos momentos clave: 1). Evaluacién y 2). Trata-
miento del cuidador primario. Los instrumentos
mas empleados para ansiedad y depresién son:
CES-D, BDI, IDARE, HADS y POMS. Para carga
el ECCZ y CRA; las intervenciones psico-educa-
tiva, capacitacion y orientacion terapéutica pre-
sentan efectos benéficos para esta poblacion.

Conclusiones: El algoritmo ofrece un pro-
ceso de toma de decisiones para el diagnés-
tico y tratamiento psicooncolégico del cuida-
dor primario informal.

Palabras clave: Cuidador primario informal,
cancer, guia de practica clinica, psico-oncologia.

Abstract

Introduction: The primary caregivers play
a crucial role in the care of cancer patients,
which commonly represent complex care
tasks. Caregivers of patients may experience
various physical and psychological effects, and
poor social functioning.

Objective: To provide at psychooncology
services of an algorithm with sufficient ele-
ments for diagnosis and psychosocial treat-
ment of primary caregivers of patients with
cancer elements.

Method: A literature search in Psyclinfo,
Medline Latinindex in the period of 2005 to
2014.

Results: This algorithm is divided into two
key points: 1) Evaluation and 2) Treatment of
primary caregiver. More used instruments are
CES-D, BDI, IDARE, HADS and POMS. For Bur-
den ECCZ and CRA; the psycho-educational
interventions, training and therapeutic orienta-
tion have beneficial effects for this population.

Conclusions: The algorithm provides a pro-
cess of decision making for the diagnosis and
psychooncologic treatment of the primary car-
egiver.

Keywords: Primary caregiver, cancer, clini-
cal practice Ggidelines, psycho-oncology.
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INTRODUCCION

El diagndstico de cdncer y su tratami-
ento, crean una considerable afectacion
psicoldgica para los pacientes y sus famil-
ias. Los cuidadores primarios juegan un
papel crucial en la atencién domiciliaria
y hospitalaria de los pacientes con cancer,
comlnmente se comprometen en tareas
complejas de cuidado como: realizacién
de tramites hospitalarios, labores de higiene
y administracion de medicamentos?, pre-
stacion de atencion emocional®® manejo
de sintomas y sus efectos adversos, trans-
porte a los centros hospitalarios y comuni-
cacion con el equipo de salud®. En la may-
oria de los casos, el cényuge o un hijo(a) se
convierte en el cuidador primario”.

Por lo que la participacion de los cui-
dadores en la atencién del paciente on-
colégico es esencial para un tratamiento
optimo, para conservar la adherencia al
tratamiento y el apoyo social®?.

En consecuencia, los cuidadores son
cada vez mas responsables de proveer cui-
dado fisico y emocional durante periodos
mas largos'®'. Mas aln cuando en las
Gltimas décadas, el tratamiento del cancer
se ha desplazado cada vez mas de la hos-
pitalizacion a entornos ambulatorios!'?.

En este contexto los cuidadores ex-
perimentan diversas afectaciones fisicas y
psicolégicas®®. Estas afectaciones pueden
generarles incapacidades para mantener la
participacion en sus actividades e inter-
eses, las cuales se asocian a mayor disfun-
cién psicosocial; por lo que el desarrollo y
evaluacion de intervenciones y programas
destinados a los cuidadores en mantener
sus actividades de autocuidado, deben
tener un impacto positivo en su bienestar
emocional, lo que es vital para mantener
el cuidado a los pacientes a largo plazo.

Apoyar a los cuidadores primarios de
pacientes permite identificar oportuna-
mente sintomatologia ansiosa y depre-
siva, asi como signos de desgaste que los

ubiquen en un escenario de necesidad de
atencioén a su propia salud™.

Los cuidadores experimentan sus propios
problemas para los que necesitan ayuda,
pero a pesar de los esfuerzos por incluir el
bienestar de los cuidadores en la atencién
psicooncolégica, sus necesidades no son
evaluadas y atendidas sistematicamente!’®.

Afectaciones del cuidador primario
informal del paciente con cancer

Dentro de las principales afectaciones
en cuidadores primarios de pacientes on-
coldgicos estan los psicolégicos, se han
reportado hasta un 67% con sintomato-
logia depresiva leve y de un 2% a 35%
con sintomatologia severa®'”. Asi como
40,7% con sintomatologia ansiosa"”.

Esto aumenta durante la fase paliativa
donde aproximadamente 13% relne cri-
terios para un trastorno psiquidtrico (tras-
torno de panico 8,0%, trastorno depresivo
mayor 4,5%, trastorno de estrés post-trau-
matico, 4,0%, a 3,5% trastorno de ansie-
dad generalizada); en general 25% requie-
re atencién de un servicio de salud men-
tal"®. Por otra parte 15,0% refieren dolor,
36,7% trastornos del dormir, 33,3% fatiga
en la mafana y 30,3% fatiga"”.

Las probabilidades de presentar depre-
sion son mayores en cuidadores mujeres,
esposas o conyuges, con mal estado de sa-
lud, con niveles de clinicos de estrés, pocas
habilidades adaptativas y que el paciente
presente un estado funcional pobre de
acuerdo con la clasificacién del ECOG"®.

Otro aspectos a considerar es la edad,
aquellos cuidadores mdés jévenes en com-
paracion con cuidadores de mas de 40 anos
presentan mas problemas financieros (44%
vs 9%), mas dificultades para manejar el
dolor del paciente (76% vs 44%) y mas difi-
cultades para continuar con sus actividades
sociales (54% vs 13%). Cuidadores muje-
res presentan mas afectaciones en compa-
racién con los hombres en problemas para
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dormir (71% vs 34%), dolores musculares
(64% vs 38%) y problemas para transpor-
tar al paciente (29% vs 5%); en tanto que
cuidadores varones experimentaron mas di-
ficultades en la coordinacién de diferentes
actividades de cuidado (66% vs 35%)".

En relacién a la etapa del cancer du-
rante la recurrencia y fases avanzadas los
cuidadores presentan evaluaciones mas
negativas de la enfermedad, mayor incerti-
dumbre, y mas desesperanza en compara-
cién con la fase de diagnéstico reciente!™.

En conclusion, la mayoria de los cuida-
dores requieren mas atencién profesional
para 4 o 5 aspectos especificos, a menu-
do relacionados con su competencia en el
cuidado de los pacientes!”.

Esta situacion implica cambios en la
vida familiar del cuidador primario que
puede conducir al Sindrome de sobrecar-
ga del cuidador, también conocida como;
claudicacion fisica y emocional®®.

OBJETIVO

Proporcionar a los servicios de psicoon-
cologia un algoritmo de toma de decisio-
nes con los elementos para la evaluacién y
tratamiento de la carga, ansiedad y depre-
siébn en cuidadores primarios informales
de pacientes con céancer. Usuarios: la guia
estd dirigida a los equipos de Psicooncolo-
gia de los centros hospitalarios.

Poblacion diana

Cuidadores primarios informales de pa-
cientes adultos con céncer.

Definiciones operativas
Cuidador primario

De acuerdo a la Organizaciéon Mundial
de la Salud (1999) el cuidador primario

es “la persona del entorno de un pacien-
te que asume voluntariamente el papel de

responsable del mismo en un amplio sen-
tido; este individuo esta dispuesto a tomar
decisiones por el paciente, y a cubrir las
necesidades basicas del mismo, ya sea de
manera directa o indirecta”?".

Carga del cuidador primario informal

Implica dos dimensiones: La carga objeti-
va implica la atencién a un paciente, la dedi-
cacién al desempeno del rol de cuidado, su
relacién con variables del paciente y con las
caracteristicas de las demandas de cuidado,
tiempo de dedicacion, carga fisica, activida-
des objetivas y la exposicién a situaciones
estresantes. Mientras que la carga subjetiva se
ha definido como las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia del cuidado,
asi como la percepcion de la situacion?223.

Ansiedad

La ansiedad es una reaccién emocional
vivida de manera intrapsiquica, que surge
ante las situaciones estresantes externas o
internas, de alarma o que se perciben con
pocas posibilidades de solucion®.

Depresion

Estado de animo caracterizado por pér-
dida de la capacidad de interesarse y dis-
frutar de las cosas, disminucién de la vita-
lidad que lleva al paciente a la reduccién
de su nivel de actividad y a un cansancio
exagerado que aparece incluso tras un es-
fuerzo minimo, casi todos los dias, durante
dos semanas consecutivas o mas"®.

METODOLOGIA
Seleccion de evidencia
Criterios de inclusion

1. Articulos que tuvieran en sus obje-
tivos principales la evaluacién y/o trata-
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miento de carga, ansiedad y depresién en
cuidadores primarios informales de pa-
cientes adultos con céncer.

2. Bases de datos consultadas: Psycln-
fo, Latinlndex y Medline, en el periodo de
2005-2014.

3. Las palabras clave para la busqueda
en diferentes combinaciones fueron: anxie-
ty, burden, caregiver, depression, psycho-
logical intervention, therapy, psychothera-
py, cancer, pacientes en inglés y espanol.

Criterios de exclusion

1. Articulos cuyo objetivo fuera la va-
lidacion o desarrollo de instrumentos, 2.
Que no evaluaran las variables de inte-
rés mediantes instrumentos validos y con-
fiables o en base a criterios diagndsticos
(OMS o APA). 3. Articulos que no descri-
bieran los componentes terapéuticos de las
intervenciones psicoldgicas empleadas.

Procedimiento de evaluacion de la
evidencia

Se analizaron los articulos de acuerdo
al esquema de clasificacion de los nive-

les de evidencia y fuerza de la recomen-
dacion de Shekelle et al.?>. Cada uno de
los articulos fue revisado individualmente
por pares con el objetivo de identificar los
niveles de evidencia, instrumentos y/o in-
tervencion, diagndstico de los pacientes
cuidados y nivel de recomendacion (ver
el cuadro 1).

Elaboracion del algoritmo de evaluacion
y tratamiento psicooncolégico

La elaboracion de la estructura, secuen-
cia y numeracion consecutiva que aparece
en el algoritmo identifica los conceptos o
el sustento de las recomendaciones. Los
ndmeros romanos identifican la categoria
de la evidencia (ver la figura 1). El presente
algoritmo se divide en dos momentos clave:
1). Evaluacién y 2) Tratamiento del cuida-
dor primario correlacionadas con las nece-
sidades de cuidado en las diferentes etapas
de tratamiento del paciente oncoldgico.

RESULTADOS

Se identificaron 93 estudios, en 19 ca-
sos no se tuvo acceso al texto completo,

Cuadro 1. Esquema de clasificacién

Categoria de la evidencia

| Fuerza de la recomendacion

la. Evidencia para meta-andlisis de estudios clinicos

aleatorizados

A. Directamente basada en evidencia
categoria |

Ib. Evidencia de por lo menos un estudio clinico con-

trolado aleatorizado

lla. Evidencia de por lo menos un estudio controlado

sin aleatorizacion

[Ib. Al menos otro tipo de estudio cuasi-experimental

o estudios de cohorte

1. Evidencia de un estudio descriptivo no experimen-
tal, tal como estudios comparativos, estudios de corre-

lacion, casos y controles y revisiones clinicas

IV. Evidencia de comité de expertos, reportes, opinio-
nes o experiencia clinica de autoridades en la materia

o ambas

B. Directamente basada en evidencia ca-
tegoria Il o recomendaciones extrapola-
das de evidencia |

C. Directamente basada en evidencia
categoria Ill o en recomendaciones ex-
trapoladas de evidencias categorias | o Il

D. Directamente basadas en evidencia
categoria IV o de recomendaciones ex-
trapoladas de evidencias categorias 1 o [l

Modificado de: Shekelle P, Woolf S, Eccles M, Grimshaw J. Clinical guidelines. Developing guidelines. BMJ 1999; 318:593.
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Figura 1. Algoritmo de evaluacién y tratamiento psicooncolégico

del cuidador primario informal
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por lo que solo se incluyeron 74; 1 con un
nivel de evidencia la, 8 Ib, 6 IIb, 57 Il 'y 2
IV. No se identificaron articulos con nivel
de evidencia 14 lla (ver el anexo 1).

1. Evaluacion

El objetivo en esta fase es, identificar
los niveles de depresion, ansiedad y sobre-
carga en el cuidador primario, asi como
factores de riesgo psicosociales que afec-
ten el proceso de cuidado y autocuidado.
Se sugiere emplear un formato de entre-
vista estructurada para identificar las varia-
bles clinicas y sociodemograficas.

El algoritmo recomienda la utilizacion
de alguno de los siguientes instrumentos
al evaluar sintomatologia depresiva: Escala

de Depresion del Centro de Estudios Epi-
demioldgicos (CES-D) (>16)?%%” Inventario
de depresion de Beck (BDI) (minima 0-9,
leve 10-16, moderada 17-29 y severa 30-
63)2829  Ansiedad: Inventario de ansiedad:
rasgo-estado (IDARE): estado (minima 36-
44, leve 45-52, moderada 53-61 y severa
62-79), rasgo (minima 23-31, leve 32-37,
moderada 38-43 y severa 44-68)°% 3. Para
evaluar ambos Escala de ansiedad y de-
presion hospitalaria (HADS)®? y el Perfil
de estado de animo (POMS®® Para carga
se recomienda la Caregiver Reaction As-
sessment (CRA)®¥ y la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit (ECCZ)®539 (47-54 so-
brecarga leve, 55 o mds sobrecarga in-
tensa).
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2. Intervenciones

Las intervenciones se dividieron en
cuatro periodos de tratamiento médico del
paciente cuidado: Tratamiento curativo,
periodo de sobrevivencia y cuidados pa-
liativos. El presenta algoritmo se basé en la
clasificacion de Northouse et al.®” quien
sefiala que hay tres tipos de intervencio-
nes que se ofrecen a los cuidadores: in-
formativas/ psico-educativa, pareja/familia
y orientacion terapéutica para los propios
cuidadores.

Las intervenciones informativas/psico-
educativas se refieren a informacién o ha-
bilidades (p.ej. el cambio de un apdsito,
vaciado de una bolsa de ostomia) para
ayudar a los cuidadores a realizar sus ta-
reas de cuidado. Las intervenciones de pa-
reja/familia se refieren a la informacién y
habilidades para ayudar a los cuidadores o
pareja para resolver problemas familiares
y maritales, (p.ej. comunicacién, trabajo
en equipo y relaciones intimas). La orien-
tacion terapéutica para los propios cuida-
dores se refiere a las habilidades y apoyo
que necesitan los cuidadores para atender
sus propias necesidades de salud fisica y
emocional (p.ej. aumento de confianza en
su papel de cuidador, mantener su bien-
estar social, sistema de apoyo y acceso a
los recursos para facilitar la prestacion de
cuidados).

La mayoria de las intervenciones se rea-
lizaron de manera conjunta (pacientes y
cuidadores), lo que sugiere que el equipo
de salud reconoce que ambas personas se
ven afectadas por la enfermedad®”.

Aunque estas intervenciones tuvieron
tamanos de efectos pequenos a media-
nos, se reduce la carga del cuidador, me-
jora la capacidad de afrontamiento de
los cuidadores, aumenta su autoeficacia
y su calidad de vida®”. Sin embargo se
identifica una considerable variabilidad
en el nimero de sesiones (rango: 2-12
sesiones) y duracion (varios dias a 18
meses).

DISCUSION Y CONCLUSIONES

El desarrollo de gufas de practica cli-
nica permite proporcionar recomendacio-
nes basadas en evidencia, para la atencién
psicosocial de los cuidadores primarios de
pacientes con diferentes enfermedades, es
una iniciativa que incluye profesionales de
la salud de diversas disciplinas®®.

El algoritmo de evaluacién y tratamiento
psicooncolégico propuesto se basa en me-
todologia rigurosa, da al equipo de salud
elementos para realizar la evaluacion opor-
tuna, asi como el tratamiento que incorpora
criterios con base en evidencia cientifica
que permitiran actualizarla y evaluar su so-
lidez ante el surgimiento de nueva eviden-
cia, manteniendo asi su validez.

Son “recomendaciones desarrolladas de
forma sistematica para ayudar a los profe-
sionales en la toma de decisiones sobre la
atencién sanitaria mas apropiada, seleccio-
nando las opciones diagndsticas y/o tera-
péuticas mas adecuadas en el abordaje de
un problema de salud o una condicién cli-
nica especifica”®?. Categoria de evidencia y
fuerza de recomendacion indica al usuario
el origen de las recomendaciones emitidas.

Cuidar a una persona enferma es una
actividad estresante. Los cuidadores pri-
marios informales llegan a tener compli-
caciones en su bienestar fisico, psicolégico
y social“?. Por lo tanto, ayudar a los cuida-
dores mediante estrategias con elementos
cognitivo conductuales a la solucién de
problemas para su autocuidado y apoyo
en el cuidado de los pacientes debe ser un
importante elemento de la atenciéon hospi-
talaria y ambulatoria“*.

Por lo que se recomiendan el empleo
de instrumentos validos y confiables para
identificar el nivel de afectacion y plani-
ficacion de la atencion psicosocial por lo
que se sugieren en esta guia clinica algu-
nos instrumentos que han mostrado utili-
dad para fines clinicos y de investigacion,
en parte porque muchos cuidadores no co-
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munican sus preocupaciones y afectacio-
nes al equipo de salud“#>. Proporcionar
a los cuidadores mayor preparacién para
su rol de proveedores de atencién puede
hacer la tarea de cuidado mas maneja-
ble, permitiendo que puedan dedicar mas
tiempo para si mismos*“®.

Los programas de intervencion para los
cuidadores primarios deben establecerse
como un proceso de atencién integrado en
el sistema de salud, coadyuvando en la ob-
tencién y mantenimiento de interacciones
de apoyo social, sentimientos de dominio
e interacciones positivas, sin descuidar la
atencién que se da a los pacientes.

Adicionalmente los programas de psi-
cooncologia y otros modelos de atencién
psicosocial como trabajo social y navega-
cién de pacientes, deben estar adecuada-
mente articulados con los servicios médi-
cos, para poder proporcionar una atencion
adecuada y seguimiento durante el proce-
so del cuidar.

Finalmente los resultados de esta guia
clinica indican que las intervenciones di-
rigidas a los cuidadores de los pacientes
con cancer tienen efectos positivos en
diferentes aspectos del funcionamiento
psicosocial. Por lo que los servicios cli-
nicos y grupos de investigacién deben de
trabajar juntos para establecer programas
sistematicos de probada eficacia para los
cuidadores primarios que les permitan ha-
cer frente eficazmente a las demandas de
cuidar y mantener una aceptable calidad
de vida®”.

Limitaciones y sugerencias

Los resultados de esta revision de la
literatura se limitan a las bases de datos
consultadas.
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