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RESUMEN

Objetivo Analizar las necesidades insatisfechas de los cuidadores informales de muje-
res con cancer de mama desde una perspectiva diadica.

Método Se realizd un estudio exploratorio, transversal y cualitativo mediante entrevis-
tas en profundidad, completado en el Departamento de Tumores de Mama del Instituto
Nacional de Cancerologia de México. Se incluyeron tres diadas (cuidadores primarios
informales y pacientes, respectivamente). El analisis se realiz6 utilizando un enfoque
inductivo. El analisis descriptivo interpretativo fue elegido como el disefio metodoldgico
mas apropiado.

Resultados Las principales necesidades insatisfechas de los cuidadores primarios
informales percibidas por las diadas fueron psicolégicas (como los sentimientos nega-
tivos causados por los cambios de humor de los pacientes) e informativas (por ejem-
plo, sobre efectos secundarios de los tratamientos y sobre la realizacion de cuidados,
y que la redaccion de la informacién utilizara términos coloquiales, etc.).
Conclusiones Las necesidades no satisfechas son resultado de realizar el cuidado,
del nivel de compromiso afectivo que tienen con el paciente y de la falta de capacita-
cion para el cuidado. El estudio destaca la relevancia de planear intervenciones desde
una perspectiva diadica.

Palabras Clave: Cancer de mama; cuidadores; cuidador familiar; necesidades y
demanda de servicios de salud (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Objective To analyze the unmet needs of informal caregivers of women with breast can-
cer (CaMa) from a dyadic perspective.

Method An exploratory, cross-sectional and qualitative study was carried out through
in-depth interviews, completed in the Department of Breast Tumors of the National Can-
cer Institute of Mexico. Three dyads (informal primary caregivers and patients, respec-
tively) were included. The analysis was performed using an inductive approach. Inter-
pretive descriptive analysis was chosen as the most appropriate methodological design.
Results The main unmet needs of the informal primary caregivers, perceived by the
dyads, were psychological (such as the negative feelings caused by the mood changes
of the patients) and informative (for example, the caregivers asked for information related
to side effects and how to care and that the writing information use colloquial terms).
Conclusions The unmet needs are the result of taking care, the level of affective com-
mitment they have with the patient and the lack of training for care. The study highlights
the relevance of planning interventions from a dyadic perspective.
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n una enfermedad como el cancer, el cuidador prima-

rio informal (cP1) constituye una pieza clave en la

triada terapéutica “equipo de salud-enfermo-cuida-
dor”. Desempeifia una funcién importante en el manejo de la
enfermedad, por lo que es fundamental para un tratamiento
oncolégico eficaz contar con su cooperacion e incluirlo como
nucleo de la atencién médica desde el inicio (1).

Los cpI enfrentan desafios al cuidar a sus pacientes,
que pueden generar necesidades de apoyo y atencién
[Nava] (2). Los cpl de mujeres con cancer de mama
(caMa) reportan NAYA en cuanto a informacién: hacen
falta recursos informativos dirigidos hacia ellos. Le siguen
las necesidades psicoldgicas o emocionales, como el mie-
do a la recurrencia y a la posible muerte de su paciente,
entre otros (3-5).

Se ha identificado que las NAvA insatisfechas del cp1
pueden provocar estrés y frustraciéon (4), niveles de ma-
lestar emocional (ansiedad y depresién), incluso con ma-
yor intensidad que en las pacientes, lo que impacta direc-
tamente en la calidad de cuidado que proporcionan (5,6).
Sin embargo, la mayoria de estas investigaciones han uti-
lizado el enfoque cuantitativo, que no profundiza en la
experiencia subjetiva del cPI respecto a sus necesidades;
aunado a que se han realizado principalmente en pobla-
cién anglosajona y europea, lo que limita la comprensién
de muestras que radican en paises Latinoamericanos.

Inclusive, estos estudios han sido abordados tnica-
mente bajo la percepcién del cpi1. El involucramiento de
la percepcién de los pacientes de las NAvA de sus CPI re-
sulta relevante desde la perspectiva que considera a am-
bos miembros como una unidad de analisis, ya que com-
parten reciprocamente la experiencia con el cancer (7).
Por tanto, el objetivo general de este estudio es analizar
las NAva insatisfechas de los cuidadores de mujeres con
CaMa a través de la percepcion diddica.

METODO

Se realizé un estudio exploratorio, transversal y de en-
foque cualitativo. Se incluyeron a pacientes mujeres ma-
yores de 18 afios edad, que tenian de tres a seis meses
desde su diagndstico de caMa. Las pacientes se encontra-
ban bajo algtn tratamiento oncolégico. Se buscé que el
cuidador fuera indicado por la paciente como una persona
significativa —familiar, amiga(o) u otro— que no recibie-
ra ayuda econdémica ni capacitacién previa para realizar las
actividades de cuidador y participara voluntariamente en
el estudio, que entendiera el espafol escrito y hablado. Se
excluyeron los cuidadores que padecian una enfermedad
fisica grave concurrente, que sus pacientes presentaran

enfermedad metastésica (estadio 1v) o recurrencia. Estas
pacientes han mostrado tener necesidades diferentes a las
que se encuentran en etapas menos avanzadas, lo que me-
receria una investigacién independiente.

Un total de 9 diadas cpi-Paciente con caMa fueron
invitadas para el estudio. Las pacientes con edad prome-
dio de 38,33 (36-43 afios) estaban adscritas al Instituto
Nacional de Cancerologia (1Ncan) de México, donde
recibian atencién médica, que cubre solo enfermedades
e intervenciones especializadas (8). El 10% se negaron
a participar por falta de tiempo; los compromisos en el
hospital no le permitieron a un 5% acudir a la cita, pese a
que ya habian aceptado. Al final se incluyeron 3 diadas de
cpI-pacientes. Cabe sefialar que se siguid el principio de
saturacién tedrica.

La investigacién fue aprobada por los Comités de Etica
e Investigacién del INCan (016/021/D11/) (CE1/1044/16).
Se buscé a pacientes y cuidadores que cumplian con los cri-
terios de inclusién. Se les invit6 participar y se explicé la in-
vestigacién. Una vez que la diada aceptd participar, se firmé
el consentimiento informado de participacién voluntaria.

Para la obtencién de la informacién, se utilizé la téc-
nica cualitativa de entrevista con profundidad, que se lle-
vO a cabo en el Departamento de Tumores Mamarios del
INcan. El objetivo de la entrevista fue comprender la
perspectiva de la diada a lo largo de la trayectoria del can-
cer y las NAvA en el rol de cuidador, descritas como aque-
llas que derivan del cumplimiento de dicho rol: econémi-
cas; sistema de salud e informacién, cuidado del paciente
y necesidades de apoyo, equipo médico y profesionales.

La guia de entrevista se cred con base a la "Encuesta de
necesidades de los cuidadores domiciliarios" (9). Ademas,
se integraron los conceptos propuestos por el marco de
atencioén de apoyo de Fitch para la atencién del cancer (2).
Posteriormente, la entrevista fue revisada por un panel de
expertos (2 oncélogos, 2 psicdlogos) y adaptada al esce-
nario actual del sistema psicosocial y de salud en México.
La guia de entrevista se puso a prueba en cinco pacientes
con el propdsito de evaluar la claridad, relevancia, acep-
tabilidad y comprensién de cada pregunta, segtn lo suge-
rido (10). Al finalizar, se prepar6 una version revisada de
la guia de entrevista basada en los resultados del piloto.

Cada sesiéon de entrevista se hizo por separado con
cada miembro, duré aproximadamente 9o minutos, y se
grabd audio para futuros andlisis. Las entrevistas fueron
dirigidas por una psicéloga, experta en investigacién cua-
litativa. Se asignd un nombre clave de cada miembro de
la diada para preservar el anonimato. El andlisis se realizd
utilizando un enfoque inductivo con metodologia des-
criptiva interpretativa, segin lo recomendado por Thorne
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(11). Las grabaciones de audio se transcribieron y organi-
zaron utilizando el programa Atlas T1 (versién 8.3) para
la codificacién de la informacién. La primera categoriza-
cién de datos se realizé a través de dos técnicas analiticas:
1) marco de codificacién deductiva derivado de Fitch (4)
y Fletcher (7), y 2) discusién de los investigadores. Poste-
riormente, se realizé un andlisis inductivo, y la informa-
cidn se clasificéd en categorias y subcategorias de patrones
de necesidades psicoldgicas y de informacién, segun lo
informado por las diadas (pacientes y cP1) de acuerdo con
los hallazgos del analisis. Los resultados no fueron reve-
lados a las diadas.

RESULTADOS

Se identificaron dos principales NAvA insatisfechas de los
cpI, percibidas por ambos miembros en cada una de las
diadas: NAva psicolégicas y de informacion. Nétese en la Ta-
bla 1 las caracteristicas sociodemograficas de los miem-
bros de las diadas.

Tabla 1. Datos sociodemograficos y clinicos de las
pacientes (percepcion diadica) (N=3)

Variables Frecuencia (%)
Primaria completa 1(33.3)
Escolaridad Técnico 1(33.3)
Licenciatura completa 1(33.3)
Estado civil Soltera 2 (66.6)
Casada 1(33.3)
Ocupacion Sin empleo 3 (100)
Tipo de cancer Canalicular infiltrante 3 (100)
L ECIA 2 (66.7)
Etapa clinica EC IIA 1(33.3)
Seguimiento 1(33.3)
Estatus

Tratamiento activo 2 (66.7)
Cirugia+Quimioterapia 2 (66.7)

Tratamiento Cirugia+
Quimioterapia+ 1(33.3)

Radioterapia

Necesidades psicoldgicas

Fueron aquellas relacionadas con el apoyo requerido para
afrontar emociones o sentimientos presentes a causa del
cancer: enfrentarse al estado de animo de la paciente, a
los sentimientos de soledad, a la incertidumbre ante lo
desconocido, a los cambios en la sexualidad y al estrés
econdmico. Se desglosa cada una a continuacién, y a de-
talle en la Tabla 2.

Enfrentarse al estado de animo de las pacientes

El cuidador necesit6é apoyo para hacer frente a los cam-
bios conductuales y emocionales de la paciente a causa
de los efectos de los tratamientos para el cama. Una pa-
ciente cuyo CPI era su pareja sentimental describié cam-
bios negativos en su humor al estar bajo el tratamiento de
quimioterapia. Por ello, su cuidador experimentaba sen-
timientos de enojo y rechazo. Ante esta situacién, ambos
miembros de la diada percibieron la necesidad de apoyo
en el cuidador para sobrellevar estos cambios.

Sentimientos de soledad

Se refiere al apoyo que necesitaron para afrontar los senti-
mientos generados por sentirse solos (sin ayuda emocio-
nal u operativa) en situaciones estresantes. Principalmen-
te, el hecho de que el nucleo social dejara solo al cuidador
desde el inicio del diagnéstico fue referida como una si-
tuacién dificil. Una paciente menciond que su cuidador
no tenia con quien expresar sus sentimientos durante su
enfermedad. Asimismo, su cuidador mencioné que, en
el transcurso de la enfermedad, no contd con el apoyo
de sus familiares ni otras personas, por lo que necesitd
apoyo psicolégico.

Incertidumbre a lo desconocido

Se refiere a la ayuda que necesitaron para enfrentar lo
incierto o desconocido del tratamiento de la paciente,
situacién altamente desafiante para los cuidadores. Una
paciente comparti6é que la incertidumbre mas dificil que
experimenté su cuidadora fue durante la cirugia. La cui-
dadora coincidié en la dificultad de las cirugias, donde se
enfrentaba, ademas, con la preocupacién sobre el estado
presente y futuro de su paciente.

Cambios en la sexualidad

Incluy6 la ayuda para atender los sentimientos del cuida-
dor ante el cambio en la imagen corporal de la paciente,
debida al tratamiento oncoldgico. Tras la mastectomia, las
pacientes con CaMa pueden sentirse incémodas al mos-
trarse con sus parejas. Ademas, a nivel fisioldgico, las pa-
cientes reportan que la quimioterapia ha disminuido su
funcionamiento sexual. Estos sentimientos también fue-
ron experimentados por su cuidador, que refiri6 sentirse
incémodo al ver a su esposa sin un seno. Respecto a esta
situacion el cuidador necesitd ayuda para mejorar la se-
xualidad con su paciente.

Estrés econémico
Involucré la ayuda para solucionar los sentimientos de
angustia y preocupacién generadas por los gastos econé-



REVISTA DE SALUD PUBLICA * VOLUMEN 22(3), JUNIO - 2020

Tabla 2. Necesidades psicologicas

Enfrentarse al estado de animo de las pacientes

... Cuando me daban las quimios rojas, haz de cuenta que me [...] yo digo que porque yo me sentia tan

(Paciente-1 Esmeralda)

mal porque me hacian como mucho efecto, entonces, este pues, yo me desesperaba, me ponia mal, me

ponia muy neuroética, de todo gritaba...
[...] Que se ponga mal o sea que empiece a gritar, que empiece a gritar o que alguien vaya en su cama

(CPI-1 Miguel)

y le esté platicando y algo y [rechace] a toda la gente ... pues mal, mal, mal [se sentia] porque... mas
bien enojado [...] si yo te estoy cuidando y no quieres que yo te atienda, bueno pues entonces vamos a

buscar la mejor manera de yo pasarme a retirar y tu luchale por lo que tu quieras ...
Sentimientos de soledad
... ¢Sabes cudl es el problema? Que... que todo este proceso mi marido lo ha vivido solo... no hay esa,

(Paciente-1 Esmeralda

escuchara...

esa parte amiga que luego buscas que dices “sabes que, fijate que a la mejor esta vieja ya me tiene
hasta el gorro”...o “todos esos problemas me estan hartando” o no sé, no hubo esa persona que lo

[...] Cuando llegamos nosotros aqui (hospital de atencién) habia varias cosas que no, que yo no

(CPI-1 Miguel)

podia creer... como estar solo, que la gente te deja solo, pero hoy en dia te vas dando cuenta que
practicamente no hay otra persona mas que...yo...si me dijeran qué es lo que podria hacer no hay otra
persona mas que un psicélogo ¢no?...

Incertidumbre a lo desconocido
[...] Cuando me operaron, una vez, otra vez, otra vez, eso fue para ella fue de jya, 4no?! o sea, jya!

(Paciente-3 Maria)

[...] el tiempo de las cirugias creo que fue lo mas dificil... pues venirse al hospital, o sea esta parte [de]

enfrentar... que ella iba a estar aqui y sola...
El primer dia que la operaron, estuve 14 horas sentada sin saber nada [...] la segunda vez que me
hablaron... “se la van a llevar otra vez al quiréfano”, y ya otra preocupacion... la tercera vez, otra vez

(CPI-3 Hermana)

que me dicen... y lo mismo yo estaba en casa [...] “la van a llevar otra vez al quiréfano, porque tiene

esto, esto, esto”. Fue otro momento muy dificil, no sélo para mi, sino para todos los que estdbamos ahi

[.]

Cambios en la sexualidad
Si ha cambiado... porque haz de cuenta que como que en las quimios no queria que ni se me acercara

(Paciente-1 Esmeralda)

mi marido... entonces, ahora como que...se trata de acercar, pero luego, yo a veces como que digo “si

esta bien” pero ya no es lo mismo yo siento que no es lo mismo... no me siento tan comoda...
... hoy en dia si se me hace un poquito mas dificil... por el aspecto del seno ¢no? porque pues yo
decia antes, pues la toco y no hay problema alguno... o bruscamente §no? Hoy en dia... ¢y si la toco

(CPI-1 Miguel)

y la lastimo? ... a mi me da un poquito de pena... me afecta verlo... porque nada es lo mismo, que

ella realmente tuviera sus dos senos y era diferente, porque hoy yo sé que no los tiene... a mien lo

personal me hace sentir mal...

Estrés econémico
Pues yo creo que le preocupaba la economia, ¢no? Porque pensaba, no pues medicamento, o sea no

(Paciente-2 Luna)

sé, yo supuse que iba a necesitar mas medicamentos o no sé... uno no sabe, le digo que es la primera

vez en la familia que yo sepa que tiene cancer [...]

(CPI-2 Malvén)

Pues en la operacion, pues este, empefiamos unas cosas de valor... no sabiamos... (Llora) de donde
sacarlo... Yo de pagar si me he sentido muy mal [...]

micos debidos al tratamiento de su paciente. A pesar de
la ayuda institucional recibida para los gastos del trata-
miento, algunos cuidadores se sintieron agobiados por no
saber como solventar los gastos.

Necesidad de informacién

Se refiere a la informacién deseada para el buen manejo
y optimo cuidado, relacionada con la comunicacién entre
profesionales de la salud y los cuidadores. Se encontr6 in-
formacién sobre los efectos secundarios de los tratamien-
tos y sobre cuidados especificos de la paciente (Tabla 3).

Efectos secundarios de los tratamientos

Los cuidadores necesitan conocer los efectos secundarios
de los tratamientos potenciales para manejar o disminuir
la incertidumbre sobre lo que les pasara a las pacientes.
Por ejemplo, una cuidadora expresd su preocupacién so-
bre los efectos de la quimioterapia y necesit6 ayuda para
saber como hacer cuando se presentan situaciones a causa

de este tratamiento. La paciente también informé que su
cuidadora necesité informacién sobre la quimioterapia y
cémo hacer para que no se le bajaran las defensas.

En otra diada se encontré que la cuidadora necesito
informacién sobre los efectos de la radioterapia. Cuando
el cuidador fue la pareja, necesité informacién sobre la
reconstruccién del seno. En ambos casos, se referian al
proximo procedimiento al que la paciente se someteria.

Cuidados especificos de la paciente

Fue el apoyo para realizar actividades instrumentales
esenciales (o practicas) en el cuidado de la paciente. Al-
gunas situaciones como los cuidados del catéter, donde
administran la quimioterapia, fueron de suma importan-
cia para el cuidador y muchas veces perciben que no se
les brinda informacién adecuada, segtn la paciente. Al
respecto el cuidador también percibié que necesitaba in-
formacién sobre esos y otros cuidados; ademads, expresd
que no sabe a quién acudir cuando tiene dudas.
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Tabla 3. Necesidades de informacién

Efectos secundarios de los tratamientos

...Una... necesita saber como actuar ;no?, porque no sabe actuar... ay... yo creo que, muchas veces

(CPI-3 Hermana)

jay ya tengo esto, ya no sé si esta cosa es normall, pero ahi yo no sé si es normal... bueno es necesario

saber, porque uno no sabe lo que puede pasar [...]

(Paciente-3 Maria)

[...] Viéndome, que reacciones este en caso de baja de defensas o como mantener estas defensas, y es
no tanto con la alimentacion, porque no solo es la alimentacion [...]

Cuidados especificos de la paciente
[...] No le dieron informacién [sobre el catéter], entonces ya nada mas me dieron un folletito ... [sobre si
funciono el folleto], no mucho porque en el primer bafio mi marido le di... ahi decia que con un plastico

(Paciente-1
Esmeralda)

este... para que no se mojara y mi marido compra [...] unos plasticos que se pegan, pero nuca penso
ponerle una gasa para que no se pegara a la gasa, que ya traia, entonces ponerme el plastico para que
no se mojara, estuvo bien ;no? A la hora de que me lo iba a quitar, se despega con todo y gasa... le corté

todo y lo dejo asi [...] cuando llegamos aqui “;,qué le paso?... no que cémo crees si se le destap6 hubieran
venido, ¢no le informaron o qué?”, “No me informaron” le dijo [...]

(CPI-1 Miguel)

[...] Pues es que no sé, la doctora no sé si me ha dicho bien las cosas o yo no las he entendido bien...
hasta hoy en dia yo quisiera quién me dijera como ayudarla, pero pues no, no, no, no ja quién acudir? [...]

DISCUSION

La exploracién de la percepcién de las NAva insatisfechas
de cp1 percibidas por ambos miembros fue a través de
tres diadas. Bajo esta perspectiva se encontraron 2 tipos
de necesidades: las psicoldgicas y las de informacién.

Las NAvA psicolégicas sobre los sentimientos negati-
vos provocados por cambios de humor de las pacientes
dan cuenta de influencia mutua en la experiencia con la
enfermedad. Este resultado ha sido reportado por otras
investigaciones que hallaron que el estado fisico y el
emocional de los pacientes con cancer produce malestar
psicolégico a sus cuidadores primarios informales (12).
Al ocurrir mientras la paciente estaba bajo quimiotera-
pia, coincide con estudios que demuestran que este tra-
tamiento conlleva malestar psicoldgico a los pacientes v,
por lo tanto, a sus cuidadores (13,14).

Los sentimientos de soledad, producto del diagndstico
de cancer de la paciente, también han sido reportados por
estudios que mencionan que los cuidadores no cuentan
con apoyo de familiares o amigos cercanos (15). Atender
estas necesidades se considera un reto esencial, ya que
pueden ser un factor para la aparicién de sintomas depre-
sivos en los cuidadores (16).

La diada detect6é angustia y preocupaciéon en los cui-
dadores ante la incertidumbre de diversas situaciones,
como la cirugfa de las pacientes. Chung y Hwang (14)
obtuvieron resultados similares en un estudio cualitativo,
en el que los CPI reportaron sentirse conmocionados por
el diagnéstico de caMa y preocupados por lo que les pasa-
ra a las pacientes. En otro estudio diddico, pacientes con
cancer colorrectal también reportan que sus CPI enfren-
tan un futuro incierto a lo largo de la enfermedad (17).

Las necesidades psicoldgicas por los cambios en la se-
xualidad coinciden con estudios que describen que las al-
teraciones en la relacién de pareja constituyen la principal
afeccion en los cP1 (14,18). Esta problematica puede en-
tenderse porque la paciente es una mujer joven con CaMa,

con interés en su sexualidad y, al mismo tiempo, con afec-
cion en esta area (como resequedad vaginal); ademas, las
jovenes reportan mayores alteraciones en la imagen corpo-
ral, en comparacion con las mujeres mayores (19).

El estrés por la situacién econdémica fue otra necesidad
psicoldgica consistente con la literatura (20). Aunque los
cpI de este estudio expresaron su deseo de ayuda psicolo-
gica para lidiar con la situacién, no la procuraron. Esta insa-
tisfaccién psicoldgica puede entenderse con Schmid-Biichi
(5), quienes mencionan que los CPI de mujeres con CaMa,
a pesar de sentirse abrumados, se protegen de sus propias
emociones al seguir con su vida, atendiendo a sus pacien-
tes y apartando sus propias necesidades psicoldgicas.

De las NAvA de informacién de los cuidadores, identifi-
cadas por la diada, se destaca que las pacientes coinciden
en que ellos deberian estar mds informados. Adicional-
mente, los resultados en contenido de la informacién re-
querida son consistentes con estudios previos en cancer
de mama (3,4) y otros tipos de cancer (6).

Estos hallazgos fundamentan la recomendacién de di-
sefar formatos escritos dirigidos a los cuidadores de estas
pacientes con el fin de optimizar sus recursos y mejorar
la adherencia terapéutica. Los materiales se sugieren en
tomos, divididos por trayectoria de la enfermedad (deta-
llados sobre su tema); ademas, de un tomo con breves in-
troducciones sobre generalidades del hospital especifico y
el cancer. Asimismo, se podria disefiar un manual con com-
plementos para reforzar ciertos conocimientos (en distin-
tos formatos, como videos) en el que se guie en qué hacer
y cdmo hacer, principalmente en cuanto al cuidado de los
efectos secundarios del tratamiento. Este material podria
proporcionar espacios que registren interactivamente la in-
formacién particular de su familiar y sus dudas.

La identificacién diadica de las necesidades de informa-
cién y psicoldgicas en el cpI destaca la especial atencién
que deben prestar los profesionales de la salud a estas:
informacién, un entrenamiento para los especialistas del
cancer en habilidades de comunicacién médico-paciente
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y reuniones de pares (de cuidadores) en grupos de apoyo
pueden ser ttiles para completar los recursos proveidos
individualmente. En lo psicolédgico, es indispensable el di-
seflo de intervenciones dirigidas a adquirir habilidades en
el manejo de las emociones, como solucién de problemas.

Aunque este estudio no puede generalizarse por su ca-
racter exhaustivo en la individualidad, es el primero en
Latinoamérica que profundiza en la experiencia subjetiva
del cpI con caMa a través de una exploracién directa de
la problematica para disenar soluciones. Ademas, se enfa-
tiza en la relevancia de la relacién diddica en el estudio e
intervencién psicosocial del caMa. Este estudio adquiere
fortaleza tedrica al mostrar consistencia con investigacio-
nes similares, y al ajustarse tedricamente al modelo de
necesidades de Fitch y de la experiencia del cuidador de
Fletcher. En estudios futuros queda implementar el dise-
fio de la intervencién en las necesidades de informacién
y psicolégicas halladas en estos resultados, asi como la
evaluacion de su efecto ¢
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