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Actualmente, en materia de cuidado existen muchos desafios, incluyendo
que los familiares y amigos cuidadores asuman responsabilidades
esenciales de atenciéon médica, frecuentemente sin capacitacién ni
apoyo inadecuados, exponiéndose a riesgos que perjudican su salud
por desempefiar una actividad agobiante y estresante. El bienestar
del cuidador es pieza fundamental del equipo multidisciplinario que
participa en el complejo proceso del trasplante de progenitores
hematopoyéticos. En este articulo se exponen algunos datos sobre
la pequefia, pero creciente poblacién de cuidadores, su funcion, sus
principales necesidades de salud, y finalmente algunas estrategias
de intervencién que se han investigado y reportado como exitosas en
términos de salud.

Palabras clave: cuidador familiar; calidad de vida; autocuidado; estrategias;
intervencién en salud.

Abstract

There are many challenges in care, including family and friend
caregivers assuming essential health care responsibilities, often
without inadequate training or support, and exposing themselves
to risks that harm their health by carrying out an overwhelming and
stressful activity. The caregiver's well-being is a fundamental part of
the multidisciplinary team participating in the complex hematopoietic
stem cell transplantation process. This article provides information
on the small yet increasing number of caregivers, their roles, their
primary health needs, and ultimately, effective intervention strategies
for their health.

Keywords: family caregiver; quality of life; self-care; strategies; health intervention.
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Introduceion

Actualmente, segun informacién publica-
da por la Organizacién Mundial de la Salud,
el cancer es la primera causa de muerte a
nivel mundial. Para el afio 2050, se prevén
mds de 35 millones de nuevos casos. En
México, cada afio se registran 195 mil ca-
sos nuevos de cancer. Gran parte de este
incremento avasallador se explica por los
cambios en la exposicion de las personas
a diferentes factores de riesgo. Debemos
considerar que existen disparidades en
los resultados del tratamiento del cancer;
sin embargo, un factor comun es que du-
rante el tratamiento la persona afectada
queda en una situacién vulnerable de
dependencia o discapacidad. El éxito
del tratamiento en un gran porcentaje
estd condicionado a la participacion de
un “cuidador”. Podemos generalizar enton-
ces que, de la buena salud del cuidador,
depende la buena salud de un paciente
afectado por el cancer. Si la persona des-
tinada al cuidado no fomenta, ni promueve
su adecuado estado de salud, se pone en
riesgo de desarrollar enfermedades que
son prevenibles con la simple adopcion
de estilos de vida saludables y practicas
de autocuidado.

Uno de los principales canceres malignos
que afecta de manera importante el grado
de dependencia del paciente es el cancer
de naturaleza oncohematolégica, siendo
las leucemias, los linfomas y los mielomas
las patologias mas frecuentes. El proce-
dimiento terapéutico utilizado en estos
padecimientos es el trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas, también
conocido como trasplante de células
madre. El tratamiento inmunosupresor
necesario para garantizar el implante y
disminuir la mortalidad asociada coloca al
paciente en una situacién vulnerable de
dependencia pararealizar sus actividades
basicas de vida.

El bienestar del cuidador es pieza fun-
damental del equipo multidisciplinario
que participa en el complejo proceso del
trasplante de progenitores hematopoyé-
ticos. En este articulo se exponen algunos
datos sobre la pequefia, pero creciente
poblacién de cuidadores, su funcién, sus
principales necesidades de salud, las es-
trategias que se han desarrollado para dar

respuesta a esas necesidades y finalmen-
te algunas estrategias de intervencion
que se han investigado y reportado como
exitosas en términos de salud.

El cuidador del receptor
de células progenitoras
hematopoyéticas

En el transcurso del tiempo se han descrito
muchos conceptos del término cuidador.
Se citan los siguientes:

“Persona que se encarga del cuidado de
otros, es quien siempre se encuentra
cerca de la o las personas a quienes
cuiday desemperia un papel primordial
en su tratamiento, bienestary recupe-
raciéon” (Veldzquez, 2020).

“Quién realiza la actividad de cuidar
habitualmente en el aislamiento del
entorno social, en la soledad de su
hogar y en el anonimato” (Amador et
al., 2020).

“Quién brinda cuidados a los pacientes
ya en fase terminal, siendo un trabajo
sistematico, sinretribuciéon econémica
y noregulado” (Toffoletto et al., 2020).

“Parientes, amigos, socios o vecinos
que brindan asistencia, generalmente
no remunerada, a alguien que tiene li-
mitaciones en su funcionamiento fisico,
mental o cognitivo” (Schulz etal., 2020).

“Aquel que asiste regularmente al
paciente con tareas médicas y/o acti-
vidades de vida diaria, y que asiste o
vive con el paciente al menos 10 huna
semana” (Cooke et al., 2011).

El Instituto Nacional de Estadisticay Geo-
grafia (INEGI) define a los cuidados como:

“las actividades especificas que reali-
zan las personas para atender, asistir,
acompafar, vigilar y brindar apoyo a
lasy los integrantes del hogar o a otras
personas, con la finalidad de buscar su
bienestar fisico y la satisfaccion de sus
necesidades basicas".
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Con estas aseveraciones se puede expre-
sar que el cuidador es una persona que
proporciona cuidados especificos-espe-
cializados a otra persona cuya salud se
ve comprometida hasta el grado de de-
pendencia. Los cuidados especializados
serelacionan con el éxito del tratamiento
farmacolégico, el cuidado de dispositivos
como el catéter; minimizar la exposicién a
fuentes de posible infeccién; seguir pau-
tas de dieta, ejercicio y cuidado personal;
y asistir a citas médicas de seguimiento.

Los cuidadores no profesionales son con
mayor frecuencia los padres, cényuges
0 amigos. Esto puede explicarse porque
las personas que requieren el cuidado
manifiestan preferir una persona con algin
vinculo familiar o emocional, por la difi-
cultad que implica pedirle a una persona
que sean cuidadores. Esto es debido a la
sensacion constante de ser una carga, el
costo econémico inherente para contratar
una persona no familiar que desempefie
la actividad de cuidar, falta de pareja en
otros casos y la duracién o tiempo en que
se debe proporcionar el cuidado.

Segun datos recabados con la Encuesta
Nacional para el Sistema de Cuidados
(ENASIC) 2022, elaborada por el Institu-
to Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI), en México 31.7 millones de perso-
nas brindaron cuidados, que corresponde
aproximadamente al 25% de la poblacion
total. De la poblacién identificada que
proporciona cuidados, 71.5% fueron muje-
res, un total de 22.6 millones de mujeres.

Al cuidador se le responsabiliza del grado
de bienestar de la persona enferma; tanto
de satisfacer sus necesidades bdsicas
(alimentacioén, higiene, actividad fisica)
como del éxito o fracaso del tratamiento
indicado por el equipo médico, y también
de la salud mental de la persona enferma.
Sin embargo, los cuidados que proporcio-
na el cuidador generalmente se inician de
manera empirica, sin los conocimientos
especificos, ni las habilidades requeridas
para el ejercicio del cuidado, lo que se
refleja en la atencién proporcionada al
paciente, conforme transcurre el tiem-
po, el cuidador adapta su realidad a la
nueva situacion y es capaz de adquirir
conocimientos especificos relacionados
y especializados.

La literatura refiere que el 78% de los
cuidadores requiere algun tipo de apoyo.
Por lo tanto, el equipo médico que brinda
servicios de salud y que estd a cargo del
paciente durante el proceso de tratamien-
to, como en el paciente durante el proceso
de trasplante de células madre hematopo-
yéticas, se debe identificar y contactara
los cuidadores de los pacientes, detectar
en ellos necesidades y circunscribir a los
que requieran apoyo. (Kisch et al., 2022).

En México, se reportaron un total de
774 trasplantes de células progenitoras
hematopoyéticas durante el afio 2023.
El 41 % fueron trasplantes alogénicos y
59 % trasplantes antélogos, segin datos
publicados por el Centro Nacional de la
Transfusion Sanguinea. En alotrasplante,
el apoyo del cuidador es critico los prime-
ros 100 dias postrasplante. (Natvig et al.,
2022). Estar en un entorno ambulatorio o
en casa después de un alotrasplante de
células madre hematopoyéticas (alo-TC-
MH) es médicamente seguro y beneficio-
s0, expresado en términos de cémo influye
en su vida diaria durante la fase aguda
posterior al trasplante. La red de apoyo
(es decir, el equipo de atencidon médica,
familiares y amigos) es un factor vital en
la atencién de los pacientes. El cuidado
que se proporciona en el domicilio tiene
ventajas sobre la atencién hospitalaria al
brindar una experiencia alimentaria mas
natural, oportunidad de realizar una mayor
actividad fisica integrada y un ambiente
mas agradable. (Bergkvist et al., 2018)

El porcentaje de trasplantes de células
progenitoras hematopoyéticas realizados
en pacientes menores de 18 afios fue de
25% y en poblacién adulta con edad
comprendida entre 19 y 60 afios, el 64%.

En relacién con el sexo del receptor, 53
% fueron realizados en hombres y 47%
fueron realizados en mujeres. El motivo
mads frecuente es la esclerosis multiple,
para trasplante en mujeres, y la leuce-
mia linfobldstica es el mds frecuente en
hombres. Otras condiciones en las que el
trasplante es terapéutico son: Mieloma
multiple, Linfoma de Hodgkin, Linfoma
no Hodgkin, Leucemia mieloide y Anemia
aplasica.
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Si tenemos en cuenta la estadistica
descrita, la poblacién de cuidadores de
personas receptoras de células progeni-
toras hematopoyéticas a nivel nacional re-
presenta el 0.002% del total de poblacion
que brinda cuidados informales en salud.

La necesidad de cuidadores de pacien-
tes con cdncer aumentara a medida que
aumente la supervivencia asociada a
nuevos tratamientos y terapias dirigidas.
El Instituto Nacional del Cancer prioriza
el bienestar de los cuidadores como un
drea para futuras investigaciones e inter-
venciones para la promocién de su salud.

La salud del cuidador del receptor
de células progenitoras hema-
topoyéticas

El impacto del cuidado es variable y
depende de la intensidad del cuidado
prestado y el sufrimiento de quien los
recibe. El impacto de la actividad de
cuidar en la salud del cuidador se puede
observar y determinar con los factores
que predicen una mala calidad de vida
del cuidador. Los mas frecuentes son
energia, suefio, relaciones sociales y el
factor emocional, mismos que inciden en
su salud fisica, salud mental-emocional
y descanso. (Nakajima & Kamibeppu,
2022). Las consecuencias de realizar la
actividad de cuidar se pueden describir
en tres rubros: el fisico, el psicolégico y
el econdémico.

a) Salud fisica

Algunos cuidadores corren el riesgo de
sufrirresultados de salud adversos (Capis-
trant 2016). Segun informacién publicada
por la Encuesta Nacional para el Sistema
de Cuidados en 2022, casi cuatro de cada
diez mujeres experimentan cansancio
como resultado de la carga de cuidados.
Sin embargo, el 31.7% de ellas afirmé que
su tiempo de suefio disminuyd, el 22.7%
experimentd irritabilidad, el 16.3% expe-
rimento6 depresiény el 12.7% experimentd
un impacto en su salud fisica.

EI'INEGI informd que para los hombres que
brindan cuidados, la mayor incidencia fue

la ‘disminucion del tiempo de suefio’, con
un 17.3%, seguida por el ‘sentir cansan-
cio’, con un 15.2%, y el ‘sentir irritabili-
dad’, conun 7.4%.

La fatiga es el sintoma mas frecuente y
grave, existiendo una relacion entre los
sintomas expresados por el paciente y
la ansiedad, depresién y bienestar emo-
cional del cuidador, por lo que en todo el
proceso se deben monitorear los sintomas
del cuidador, mitigando los efectos adver-
sos para la salud, mejorando la resiliencia
de los cuidadores y aliviando la angustia.

La fatiga es una experiencia desagradable
acompafiada de un deterioro funcional
que involucra factores tanto fisicos como
mentales; puede medirse con el Inventa-
rio de fatiga multidimensional (MFI-K).
(Kang et al., 2020). Cuanto mds dura la
enfermedad, mayores son los grados de
depresion, ansiedad y fatiga fisica que
experimentan los cuidadores. Los fac-
tores que contribuyen a la fatiga son la
edad, depresion, ansiedad, somnolenciay
duracién prolongada de la enfermedad del
paciente, siendo necesario evaluar si el
tratamiento de la depresiény la ansiedad
puede mejorar la fatiga del cuidador, al
menos en su componente mental.

Otros sintomas que expresa el cuidador
y que son atribuibles a la actividad de
cuidar son ganancia o pérdida de peso
(sobrepeso y obesidad), cefaleas y ries-
go elevado de desarrollar enfermedades
crénicas cardiovasculares por ansiedad,
diabetes, artritis o cancer. También se en-
cuentran el estrés, ansiedad, depresion,
falta de energia, indefensién, agotamiento
continuo, dificultad de concentracioén,
irritabilidad, insomnio, imposibilidad de
relajarse, palpitaciones, cambios frecuen-
tes de humor, apatia constante, tensién
emocional, desesperanza. (Martinez,
2020). La ansiedad clinicamente signifi-
cativa se relaciona con altos niveles de
carga subjetiva del cuidador; identificar
factores individuales y ambientales
permite planear un nuevo enfoque en las
intervenciones para prevenir sintomas de
ansiedad clinicamente significativos que
comprometan la salud fisica y reduzcan la
calidad de vida en el creciente nimero de
cuidadores informales en todo el mundo.
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En los cuidadores de TCMH alogénico, se
identifican grupos de 5 sintomas altamen-
te prevalentes (fatiga, alteraciones del
suefio, depresion, ansiedad y deterioro
cognitivo), aunque se recomienda precau-
cién para evitar atribuir excesivamente
resultados de salud negativos a los efec-
tos del cuidado.

La angustia del cuidador es mayor en
el periodo previo al trasplante, entre el
30% Yy el 68% de los cuidadores que ex-
perimentan ansiedad y hasta el 74% de
los cuidadores que informan depresion.
Los sintomas de depresién clinicamente
significativos se pueden evaluar en ocho
dominios descritos en la prestacion de
cuidados: apoyo social, bienestar fisico,
autoeficacia, afrontamiento, tiempo libre,
estabilidad financiera, conexién intima y
carga de cuidado. A su vez, los sintomas
de ansiedad y depresién se pueden eva-
luar con la Escala hospitalaria de ansiedad
y depresién [HADS]) antes del trasplante.
(Waldman et al., 2021)

Aumentar el estado de dnimo y la calidad
de vida de los pacientes y su cuidador,
puede mejorar psicolégicamente su
resiliencia y supervivencia después del
trasplante de células progenitoras hema-
topoyéticas. (Torres et al., 2019)

Figura 1. La actividad fisica impacta de
manera favorable en el &nimo del cuidador
familiar, disminuyendo los niveles de angustia
y mejorando la depresién. Imagen tomada
de: https://cuideo.com/blog/actividad-fisica-

importancia-tercera-edad/

b) Salud emocional

Cuidar es una tarea exigente, compleja,
asociada con la demanda de cuidados y
el progreso de la enfermedad, afectan-
do negativamente la salud mental del
cuidador. El bienestar psicoldgico y las

preocupaciones sociales son las dimensio-
nes mas afectadas en los cuidadores. Las
condiciones en las que vive el cuidador,
sus caracteristicas y habilidad de cuidado
determinardn su estado emocional. La
supresion emocional influye directa-
mente en la capacidad de agencia de
autocuidado en cuidadores informales de
personas con enfermedad crénica, afecta
la intensidad y frecuencia del ejercicio
fisico, la capacidad de recreacion y la
comunicacién. (Medina et al., 2021).

Un posible marcador de las consecuencias
negativas de tipo emocional del cuidador
familiar es el sentido de coherencia, que
podria ser también un importante factor
protector de la sobrecarga subjetiva, la
ansiedad y la depresién. (Lépez y Frias,
2019)

Es una necesidad actual, evaluar y res-
ponder a problemas y desafios que en-
frenta la poblacion de cuidadores, como
tensién emocional, tension para resolver
problemas, tension en el cuidado habitual.
(Cooke etal., 2011). Se debe proporcionar
informacion oportuna y adecuada sobre
estas preocupaciones de los cuidadores e
incorporar mejores practicas para prevenir
y minimizar la tensién emocional del cui-
dador. El cuidador debe ser competente
en lidiar con el comportamiento emocional
de su paciente, asi como recibir las inter-
venciones suficientes para promover el
cuidado fisico.

Las intervenciones exitosas abordan tanto
la pragmatica del cuidado como el costo
emocional del cuidado en un enfoque di-
dactico. Siendo importante el desarrollo
de intervenciones con estrategias educa-
tivas que identifiquen factores de riesgo
y estrategias psicolégicas que impacten
en el empoderamiento y bienestar del
binomio cuidador-paciente. Las interven-
ciones actuales y futuras deben adap-
tarse, desarrollarse y establecerse para
mejorar las competencias y estrategias de
afrontamiento de los cuidadores; su éxito
se traduce en mejoras en autoeficacia y
menor malestar con mayor capacidad de
administrar el tiempo, descanso, pasa-
tiempos y actividades relajantes, es decir,
favorecen la creacién de un plan para si
mismos mientras cuidan a sus pacientes.
(Fernandez y Herrera, 2020)
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Los cuidadores de receptores de TCH ex-
perimentan malestar psicolégico sustan-
cial, particularmente ansiedad, antes del
trasplante. Esta angustia esta vinculada
a dominios modificables del cuidado; se
debe ofrecer una derivacion oportuna a
servicios psicosociales tanto a los recep-
tores de HCT como a los cuidadores que
informen sintomas de enfermedad mental.
Una enfermedad mental que ha sido des-
crita en el cuidador del paciente receptor
de células progenitoras hematopoyéticas
es el trastorno de estrés postraumatico,
los sintomas que con mayor frecuencia
se presentan son la angustia grave y
presencia de pensamientos negativos
sobre la situacion que interfieren con el
desarrollo de las actividades diarias (pro-
blemas sexuales y dificultades cogniti-
vas). (Liang etal., 2019). La capacidad de
encontrar significado a la experiencia del
trasplante; como lo es, ganar mayor fuerza
interior y aprecio por la vida, establecer
relaciones interpersonales mas estrechas,
aprender a priorizar “lo que realmente im-
porta” y renovar la fe son acciones que
pueden ayudar a amortiguar algunos de
los efectos psicosociales adversos del
Trasplante de Células Hematopoyéticas
(TCH). También la terapia cognitivo-con-
ductual, administrada por teléfono, puede
disminuir los sintomas del trastorno de
estrés postraumatico en pacientes entre
1y 3 afos después del TCH.

Factores predictores de ansiedad y depre-
sion han sido descritos en todo el mundo;
en Turquia, por ejemplo, se afirma que las
caracteristicas sociales del cuidador, los
niveles de cargay la flexibilidad cognitiva
definida como la capacidad del cuidador
para adaptarse a condiciones nuevas e
inesperadas en el medio ambiente pre-
dicen significativamente la aparicién de
ansiedad y depresion. Las personas con
bajos niveles de flexibilidad cognitiva tie-
nen mas probabilidades de tener sintomas
depresivos y de ansiedad. Estas condi-
ciones se pueden investigar utilizando
instrumentos como BDI (Beck Depression
Inventory), BAI (Beck Anxiety Inventory)
y cognitive flexibility inventory (CFD).
(Karabekiroglu et al., 2018)

Psiconeuroinmunologia:
Sinergia Impacto fisico e
impacto emocional

El impacto emocional y el impacto fisico
de cuidar pueden comprenderse mejor a
través de la mirada de la psiconeuroin-
munologia.

Se considera que la enfermedad es con
frecuencia el resultado de una combina-
cion de varios factores, los cuales princi-
palmente afectan los sistemas nervioso,
endocrino e inmunitario. La psiconeuroin-
munologia es una rama de la ciencia que
se encarga de las complejas interacciones
entre el sistema inmunitario, el sistema
nervioso central y el sistema enddcrino.
El'avance en este conocimiento presenta
un cambio significativo reciente, ya que
durante mucho tiempo se pensd que
el sistema inmunitario era un sistema
autorregulado. La interaccion entre el
sistema inmunitario y el sistema nervioso
central se demuestra también por cémo
el aprendizaje afecta el sistema inmuni-
tario, lo modifica, lo potencia o lo reduce
(Buitrago et al., 2021).

Las sustancias que se producen en los
propios sistemas, como neurotransmiso-
res, hormonas y citoquinas, participan en
esta comunicacién utilizando un lenguaje
bioquimico. Cada individuo tiene sus
propias creencias y valores que le per-
miten manejar situaciones de estrés que
pueden generar sentimientos diversos
(miedo, célera, depresion, indefensién,
desesperanza...), los cuales actdan qui-
micamente y activan varios mecanismos,
como el eje formado por el hipotdlamo,
la hipoéfisis y las glandulas suprarrena-
les. La estimulacion de los mecanismos
mencionados puede inhibir o disminuir la
respuesta del sistema inmunitario, lo que
conduce al desarrollo de diversos tipos de
enfermedades, incluyendo el cancer. Los
sintomas del estrés incluyen infecciones,
trauma, cancer, alergias, autoinmunidad
y enfermedades psiquidtricas (Sanchez
y Robles, 2018).

Al estudiar la conexion entre los trastor-
nos psiquiatricos y el sistema inmunitario,
se ha observado que la depresién ha sido
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la enfermedad mas investigada en este
campo, ya que su crecimiento ha provoca-
do una disminucién en la actividad de las
células asesinas naturales y en larespues-
taalos mitégenos. Ademas, la intensidad
de la depresion del afectado, la edady el
género también afectan el funcionamien-
to del sistema inmunolégico. La secrecién
de cortisol, una sustancia que juega un
papel importante en el funcionamiento
del sistema inmunitario, puede verse
alterada en los enfermos deprimidos. Las
enfermedades, el trauma, el cdncer, las
alergias, la autoinmunidad y las enfer-
medades mentales son algunos de los
cuadros clinicos asociados con el estrés
en los que se debe equilibrar la energia
fisica y mental y de esta forma promover
cambios de conducta. (Ayala,2009).
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Figura 2. EL equilibrio entre los sistemas
inmunitario, nervioso y central se alcanzard con
acciones de autocuidado que ponga en marcha el
cuidador. Imagen tomada de https://www.uclm.
es/es/global/promotores/otros/cee/infografias/

dias-europeos/dia-mundial-de-la-salud
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¢) Factor econémico

La calidad de vida de los cuidadores se
ve afectada por determinantes estruc-
turales (escolaridad, actividad laboral,
ingreso econémico), intermediarios
(género, edad, estado civil, seguro de
salud, nimero de horas para el cuidado)
y sociales. Esta aseveracion la emite la
Organizacién Mundial de la Salud en su
modelo de determinantes en salud. Se
ha descrito que la calidad de vida de los
cuidadores se ve afectada en términos de
funcion fisica, dolor corporal, salud gene-
ral, vitalidad, funcioén social, rol emocional
y salud mental. (Toffoletto et al., 2020)

Un determinante estructural que se consi-
dera en la salud del cuidador es el ingreso
econémico. En Suecia se demostré larela-
cion de los factores demograficos con la
preparacion de brindar cuidado antes del
alo-TCMH y cémo esta preparacién se re-
laciona con los resultados del cuidador en
términos de carga del cuidador, ansiedad/
depresién, competencia, autoeficacia y
salud general entre los cuidadores fami-
liares. Una mayor preparacion se asocia
significativamente con niveles mas altos
de competencia y autoeficacia, niveles
mas bajos de depresién y una mejor salud
general. En general, podemos mencionar
que lamitad de los cuidadores se gradua-
ron de la universidad (67%) y ganaron
$65,000 0 mas al afio. (Winterling et al.
2022)

Los cuidadores que redujeron las horas
trabajadas mientras prestaban cuidados
informaron de una mayor angustia; el 25%
y el 29% hicieron ajustes laborales para
adaptarse a la prestacién de cuidados con
la consiguiente merma en su percepcion
econémica.

En la poblacién mexicana, se deben con-
siderar las dificultades econdémicas que
enfrentan las familias para garantizar los
recursos necesarios para la adquisicion
de medicamentos y el pago de los servi-
cios médicos. Ademas de considerar que
alrededor del 50% de los pacientes junto
con sus cuidadores deben abandonar su
ciudad de origen para recibir atencién
médica.

Se sugiere identificar la carga econémica
de los cuidadores familiares con diadas
paciente-carga, un enfoque que tiene
el potencial de resaltar un camino hacia
intervenciones significativas que pueden
estructurarse sistematicamente para res-
ponder las necesidades completas de los
pacientes y su cuidador. El desarrollo de
intervenciones escalables para cuidado-
res empleados sera el objetivo de futuros
estudios. (Yucel & Panjabi, 2021)
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Las necesidades del
cuidador del receptor
de células progenitoras
hematopoyéticas

El cuidador ejerce su labor como un deber
moral y familiar; si esta familiarizado con
la forma en la que debe participar en el
proceso de cuidado, su participacion sera
mas activa.

La actividad de cuidar es un proceso uni-
co y dindmico que se puede aprendery
reaprender.

La literatura reporta que el cuidador mues-
tra un interés muy grande por aprender
(adquirir conocimientos y desarrollar
habilidades), de esta manera proporcio-
nando un mejor cuidado del paciente. La
naturaleza de la enfermedad que aqueja
al paciente y el grado de escolaridad
determinaran la calidad de la atencion
y la seguridad de procedimientos espe-
cializados que el equipo médico indica
realizar en el paciente. (Rivas etal., 2020)

Incorporar una evaluacién de las nece-
sidades de los cuidadores desde que se
hace el diagnéstico y antes de instaurar el
tratamiento y manejo del paciente puede
ser Util para identificar a los cuidadores
que necesitan mas apoyo del equipo mul-
tidisciplinario, teniendo como objetivo,
la atencidén y bienestar del paciente y
también la del cuidador.

En el caso del trasplante de células proge-
nitoras hematopoyéticas; en las primeras
etapas del proceso de trasplante puede
ser util realizar una evaluacion de las
necesidades para identificar aquellas
personas que requieren mas apoyo del
equipo de trasplante.

Podemos clasificar las necesidades del
cuidador en necesidades de conocimien-
to, psicoafectivas y de apoyo social.

a) Necesidades de
conocimiento

El conocimiento que debe serrecibido por
el cuidador versa en informacion general

sobre el proceso de la enfermedad que
aqueja al paciente o sobre el proceso
terapéutico que se aplicard al paciente.

Para el cuidador del paciente trasplanta-
do de células progenitoras hematopoyé-
ticas deben ser contemplados: manejo
de sintomas del paciente, tratamientos
posteriores al alta; efectos secundarios
y complicaciones relacionados con el
procedimiento, autocuidado del paciente
y del cuidador, problemas psicosociales
mas frecuentes experimentados durante
el proceso, cémo identificarlos y cémo
manejarlos y finalmente, recursos
sociales y redes de apoyo disponibles.
(Nakajima et al., 2022)

Esresponsabilidad de los proveedores de
atenciéon médica intervenir para satisfacer
las necesidades de informacion de los
cuidadores y de los pacientes sobre las
complicaciones médicas y el autocuida-
do después del trasplante alogénico de
células madre hematopoyéticas; el enfo-
que fisiolégico, psicolégico y social del
paciente y su cuidador es importante para
mejorar la calidad de vida relacionada con
la salud durante la fase aguda después
del trasplante.

La atencion del cuidador por el equipo
de salud debera incluir material que, a
manera de receta especifica para cuida-
dores, dé solucion a las necesidades mas
frecuentes demandadas por el cuidador.

b) Necesidades psicoafectivas

El término psicoafectividad se define
como aquellos aspectos emociona-
les-afectivos de la estructura psicolégica
de una persona presentes a nivel indivi-
dual y social que le permiten hacer frente
al medio en el que se desenvuelve. Se
contempla incluso con la calidad de vida
del individuo. (Abarca et al., 2021)

El éxito del apoyo multifacético que el
cuidador proporcione al paciente serd el
resultado del contexto social del cuida-
dor, sus caracteristicas psicoafectivas, y
el grado de interacciéon con la organiza-
cién sanitaria. Muchos cuidadores familia-
res experimentan incertidumbre porque
la salud del receptor es impredecible y
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las condiciones a menudo cambian rapi-
damente durante el proceso terapéutico.
La trayectoria del trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas no es la
excepcion. En este proceso, el cuidador
manifiesta sentir miedo para sus activida-
des de la vida diaria; expresa, miedo por
el futuro, ansiedad por falta de recursos
econdémicos y depresion por disponer
de poco tiempo. Estas manifestaciones
impactan de forma negativa en la calidad
de vida de los cuidadores, quienes la tra-
ducen en sobrecarga, identificada como
intensa hasta en el 76% de los casos.
(Bergkvist., 2020)

Los planes de intervencion adaptados a
las necesidades psicoafectivas deben
incluir la aplicacién de una entrevista.
Inicialmente, para detectar necesidades
particulares de las variables contempla-
das en este campo psicoafectivo, que
permita aplicar escalas para valorar so-
brecarga y elegir las mejores estrategias
para disminuirla (Amonoo et al., 2023).

¢) Necesidades de apoyo social

Otra variable importante a evaluar en los
cuidadores es el apoyo social. El apoyo
social se refiere a los comportamientos
de ayuda de diversas personas, como
miembros del sistema de salud, vecinos,
amigos o cualquier otra persona que esté
en condiciones de brindar ayuda. Poco
se ha dicho acerca de las necesidades
de apoyo de los cuidadores familiares
antes del trasplante, durante la fase
aguda y hasta 4 meses después. Pawlow
et al. 2021 reportan que el seguimiento
telefénico es una opcién para obtener la
informacién utilizando la herramienta de
evaluacion de las necesidades de apoyo
de las cuidadoras (CSNAT) que evalda
necesidades de soporte del cuidador.
Otros instrumentos que se pueden em-
plear son: la escala de agotamiento del
cuidador (CBS), la escala de ansiedad y
depresion hospitalaria, la escala de pre-
paracion para el cuidado (PCS) y el SF-36.
El resultado obtenido después de aplicar
las herramientas a los cuidadores y que
podemos definir como las tres principales
necesidades de apoyo del cuidador son:
saber qué esperar en el futuro (79%),
comprender la enfermedad de su familiar

(66%) y saber a quién contactar si tiene
alguna inquietud (63%). En relacion con
el bienestar del cuidador; tratar con sus
propios sentimientos y preocupaciones
(70%), sus asuntos financieros, legales o
problemas laborales (45%) y tener tiem-
po para si mismo durante el dia (43%).

Es importante tomar en cuenta la can-
tidad de apoyo, apoyo confidencial,
apoyo afectivo y apoyo instrumental que
requiera el cuidador, debido a que se ha
sugerido que este tipo de apoyo puede
reducir los efectos negativos del cuidado
y tener un impacto positivo en la depre-
sién. Se ha encontrado una correlacion
positiva entre recibirapoyo social y adap-
tarse a los cuidados al final de la vida.
Por el contrario, la falta de apoyo social
aumenta el riesgo de deterioro de la salud
del cuidador. (Cuevas et al., 2016)

Existe unarelacion entre el apoyo social y
la salud; mds apoyo social significa mejor
salud. El apoyo social es importante para
el cuidador, ya que en promedio dedica
35 horas semanales al bienestar de su
paciente enfermo. (ENASIC, 2022). Los
grupos de apoyo facilitan la tarea del
cuidado al dividirla, favorecen que el
cuidador satisfaga sus necesidades al
contar con la cantidad de tiempo sufi-
ciente, frecuenta amistades y evita el
ocio, la impaciencia, el resentimiento, el
aislamiento familiar y social.

En Colombia se concluye que, para me-
jorar la atencion dada al cuidador, se re-
quiere brindar un adecuado soporte social
donde se fortalezca el rol del cuidador
secundario y exista apoyo en el desarrollo
de estrategias de afrontamiento. A mayor
nivel de sobrecarga manifestada por el
cuidador, menor serd el nivel de calidad
de vida y mayor necesidad de apoyo
social. (Amador et al., 2020)

La pertenencia a asociaciones de per-
sonas dependientes supone, para las
personas cuidadoras, un menor nivel de
sobrecarga percibida y un menorriesgo de
desarrollo del sindrome de desgaste por
empatia. Ofreciendo informacion, ase-
soramiento y un espacio para compartir
experiencias, el cuidador puede afrontar
de manera correcta sentimientos y preo-
cupaciones, aunque se deberia conocer
el nivel de implicacién y participacién de
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las personas usuarias en las actividades
programadas por las asociaciones, asi
como evaluar también al personal que
proporciona la intervencion y no la inter-
vencion en si. (Navarro et al., 2019)

Es recomendable que el personal de salud
realice una evaluacion de las necesidades
fisicas, sociales, psicolégicas y econémi-
cas de los cuidadores de receptores de
células progenitoras hematopoyéticas y
con los resultados obtenidos se planifi-
quen iniciativas orientadas a satisfacer
las necesidades; reducir la carga de aten-
cion y aumentar el apoyo social; todo en
cooperacion con diferentes disciplinas
como son la psicologia y la sociologia.
(Menekli et al., 2022)

Figura 3. La red de apoyo social a la que el
cuidador se integre contribuird a disminuir la
carga del cuidado. Imagen tomada de: https://

www.gob.mx/inapam/es/articulos/cuidadores-y-

cuidadoras-de-personas-mayores

Estrategias de interveneion
en beneficio de la salud del
cuidador.

La funcion de cuidador es exigente des-
de el punto de vista emocional, fisico y
econoémico, por lo que se justifican los es-
fuerzos de plantear estrategias de inter-
vencién. No se han identificado hasta el
momento aspectos fundamentales para
su desarrollo, réplica o evaluacion, sobre
todo aquellas disefiadas para adoptar es-
tilos de vida saludables. El andlisis desde
los elementos de estructura, proceso y
resultado permite evaluar la calidad de
la estructura de la intervencion. El cui-
dador busca el ajuste del conocimiento
a su realidad, por lo que las estrategias
empleadas en las intervenciones realiza-
das para cuidadores son pieza clave en
el éxito de la intervencioén. (Veldzquez
et al. 2020)

Las estrategias mas utilizadas en progra-
mas de intervencién para corregir o evitar
problemas de salud en el cuidador son:

*Terapia narrativa

Este modelo permite que las personas
creen un proceso donde desarrollen de
manera integral lo que han sufrido y, por
lo tanto, sean capaces de resignificar.
Como resultado, cada paciente puede
superar la situacién desfavorable expe-
rimentada.

La estructura del relato del cuidador se
basa en la dedicacién a surol, por lo que
no contempla cambios significativos en
suvida. Ademads, el rol y las funciones del
cuidador estan fuertemente presentes
en la narrativa identitaria de la persona,
lo que se relaciona con la sensacion
subjetiva de que no se puede cambiar.
Esto requiere una revision completa del
tratamiento del paciente en la medida
en que la salud mental del cuidador esta
relacionada con cémo el cuidador expli-
ca su trabajo. (Valderrama et al., 2020)
Un ejemplo son las intervenciones de
narracion de historias (terapia narrativa)
a través de un taller de narracion digital
(DST) para generar conocimiento sobre
las experiencias vividas y herramienta
psicosocial potencial de alivio de la
angustia para los cuidadores de HCT. Se
necesitan investigaciones futuras para
probar la eficacia de la DST en relacion
con una condicién de control. (Kimetal.,
2019)

*Ierapia de afrontamiento

En general, las estrategias de afron-
tamiento saludables definidas como
las acciones que tomamos de manera
consciente o inconsciente para enfrentar
el estrés, como la actividad fisica, ha-
blar sobre los problemas, alimentacion
saludable, solicitar ayuda profesional,
técnicas de relajacién y uso de apoyos
sociales son las mds utilizadas.

Faltan datos que describan las estra-
tegias de afrontamiento antes del tras-
plante y su asociacion con la calidad de
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vida. Lo que se ha demostrado es que el
afrontamiento activo mejora la autoefica-
cia del cuidadory los resultados de salud.
(Amonoo et al., 2023)

La aplicacién de la terapia de afronta-
miento positiva en los pacientes con
cdncer muestra mejoras notables en la
adaptacion, el afrontamiento y el manejo
del estrés, a diferencia de otros mecanis-
mos donde el afrontamiento de evitacion
0 negacién manifiesta en los pacientes
una expectativa de futuro negativay con
tendencia a la ansiedad. (Tuppia, 2020)

*Terapia basada en atencion
plena

Muchas condiciones biopsicosociales,
como la depresion, laansiedad, el estrés,
el insomnio, la adiccién, la psicosis, el
dolor, la hipertension, el control de peso,
los sintomas relacionados con el cancer
y el comportamiento prosocial, pueden
mejorarse con Mindfulness Based Inter-
ventions (MBI) o intervenciones basadas
en atencion plena.

Su indicaciéon mds importante es en el
manejo de la ansiedad y depresion; se
ubica dentro del campo de la terapia
cognitivo-conductual. La atencién plena
es un estado mental en el que uno presta
toda su atencioén al momento presente
sinjuicio, elaboracion o reactividad emo-
cional. El cuidador entonces es capaz de
reconocery analizar sus pensamientos tal
cual son, dejando de identificarlos con
sus contenidos mentales; cada circuns-
tancia vivida es evaluada con soltura, pu-
diendo responder de una manera efectiva
y creativa. (Cortés et al.,2023)

Comprender las experiencias de los cui-
dadores con la atencién plena y evaluar
sureceptividad a un programa de manejo
del estrés basado en esta estrategia en
un programa de intervencion para los cui-
dadores de pacientes con TCH alogénico
es un tema a desarrollarse en el futuro
inmediato.

Se ha demostrado que es beneficioso en
entornos de salud, escuelas y lugares de
trabajo; sin embargo, es necesario reali-
zar mas investigaciones para determinar
su eficacia en una variedad de situacio-
nes. Aunque tienen aspectos éticos que
deben considerarse, en general las MBI
son bastante seguras. (Dexing et al.,
2021)

Figura 4. Conciencia plena, aceptar y aprender
a vivir con la experiencia actual es una
filosoffa con miltiples beneficios para el
abordaje de problemas. Imagen tomada de:
https://vickylahiguera.com/wp-content/
uploads/2018/12/Beneficios-mind-final.png
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Los desafios actuales en materia de cuidado, incluyendo que los fami-
liares y amigos cuidadores asuman responsabilidades esenciales de
atencién médica, frecuentemente sin capacitacion y apoyo inadecuados,
justifican el desarrollo de pautas y lineamientos para preparar a los
cuidadores en el cuidado eficaz que demanda su paciente. Se necesi-
tan programas de capacitacion formalizados, integrales y basados en
evidencia para cuidar al paciente sin comprometer su salud.

Es necesario trabajar en la mejora de la calidad de vida, la autoeficacia
y la competencia para prestar cuidados (efectos positivos), aunque la
investigacion en efectividad de las intervenciones aun es limitada,
hacen falta investigaciones destinadas a apoyar la salud de los
cuidadores.

El trasplante de células hematopoyéticas (TCH), se ofrece cada vez
mas en entornos de atenciéon domiciliaria y requiere la participacion
de cuidadores familiares capaces de desempefiar adecuadamente las
responsabilidades de atencién del paciente, pero teniendo como eje
rector el cuidado de su salud “Te cuido y me cuido”.
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