Atencion a la familia

Alberto Alonso Babarro

La atencién a la familia del paciente
oncolégico debe ser una actividad central en
la asistencia de los equipos sanitarios, con
importancia semejante a la de controlar los
sintomas del paciente. La mayor parte de los
cuidados prestados a estos enfermos recae
en sus familiares. En muchas ocasiones esos
cuidados conducen a la sobrecarga del
cuidador. El objetivo de la atencién a los
cuidadores debe ser reducir esa sobrecarga
mediante la potenciacién de sus recursos y la
disminucién de su vulnerabilidad. Las
habilidades de comunicacién y un adecuado
soporte emocional son los aspectos clave en
la atencién. Hay pocos trabajos sobre
intervenciones con familiares en el 4mbito
especifico de cuidados al enfermo
oncoldgico avanzado. Resulta evidente, por
tanto, la disparidad entre los objetivos de la
medicina paliativa, teéricamente enfocados a
paciente y familia, y la atencién prestada
realmente a los cuidadores. Seria importante
realizar estudios con disefios adecuados para
valorar las intervenciones.
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CARE OF THE FAMILY

Care of the families of cancer patients should
be a central activity of health teams, with
similar importance to that of symptom
control. Most of the care provided to these
patients falls to their families, which can often
lead to caregiver overload. The aim of caring
for the carers should be to reduce this
overload through strengthening their
resources and reducing their vulnerability. Key
elements are communication skills and
adequate emotional support. Few studies have
been published on interventions with relatives
in the specific setting of the care of advanced
cancer patients. Therefore, the disparity
between the objectives of palliative medicine,
theoretically focused on patients and their
families, and the services actually provided to
carers, is evident. Well designed studies to
evaluate these interventions are required.
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Introduccién

La atencién al paciente oncolégico avanzado no se debe
centrar Unicamente en el enfermo, sino que comprende
igualmente a su entorno mds cercano, especialmente al
cuidador principal. Asi, en todas las definiciones de cuida-
dos paliativos se considera a la familia parte de los objeti-
vos de tratamiento!™3. Ademds del papel crucial de la fa-
milia como cuidadores del enfermo, son importantes la
influencia de su estado en el bienestar del paciente y la ne-
cesidad de atender el posterior proceso de duelo.

El domicilio como principal lugar de atencién

La mayoria de los enfermos oncolégicos avanzados quie-
ren ser cuidados y fallecer en su domicilio*®. Aun cuando,
a pesar del deseo de los pacientes, la mayoria muere en
hospital4’7, pasardn la mayor parte del tiempo de la enfer-
medad en su domicilio.

La existencia de una red de apoyo social adecuada es de-
terminante para la permanencia de los pacientes en su do-
micilio. Numerosos trabajos han estudiado los factores que
influyen en la muerte en domicilio de los pacientes onco-
légicos. En una revisién sistemidtica reciente, se concluye
que los factores ambientales son los mds importantes y, de
ellos, que haya apoyo social, su extensién y las preferencias
del cuidador principals. Sabemos también que el apoyo fa-
miliar es el principal factor pronéstico de que las personas
mayores permanezcan en su comunidad de residencia. En
pacientes con demencia ha sido demostrado especifica-
mente que las caracteristicas del cuidador (parentesco con
el enfermo, edad, situacién laboral, convivientes, sintomas
de ansiedad o depresién y calidad de vida) son un predic-
tor de institucionalizacién mucho mds importante que los
sintomas de demencia o su gravedad9.

¢Quién cuida de los pacientes oncolégicos
terminales?

Los estudios realizados en paises anglosajones muestran
que aproximadamente el 70% de los cuidadores principa-
les son cényuges de los pacientes, un 20% son hijos y el
restante 10% son familiares de segundo grado o amigoslo.
En nuestro pais el cuidador principal es, en mds del 80%
de los casos, una mujer, generalmente esposa o hija del pa-
ciente y con una media de edad de algo mds de 50 afios!l.
Este perfil es superponible casi exactamente al encontrado
en otros trabajos realizados en cuidadores de pacientes con
demencial?, enfermedades neurodegenerativas'® o, en ge-
neral, pacientes dependientesl4*15 .

En la historia clinica correspondiente a un paciente onco-
légico avanzado siempre deben constar algunos datos ba-
sicos en el entorno sociofamiliar. La identificacién del cui-
dador principal es fundamental. Las caracteristicas basicas
que se debe recoger incluyen: edad, relacién con el cuida-
dor, si convive con el paciente, situacién laboral y repercu-
si6n del hecho de cuidar. Igualmente es importante hacer

constar el apoyo con que cuenta el cuidador principal, tan-
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to en lo referente al resto de cuidadores informales (fami-
liares, amigos) como formales (apoyo social remunerado
publico o privado). Las caracteristicas de la vivienda y los
datos acerca de necesidades econémicas también deben fi-
gurar en este apartado. En muchos casos serd util la con-
sulta al trabajador social tanto para completar la valoracién
sociofamiliar como para asesorar sobre los recursos dispo-
nibles en la comunidad.

Consecuencias de cuidar.

Sobrecarga y claudicacién del cuidador

Los trabajos realizados con cuidadores de pacientes con
enfermedades crénicas demuestran las repercusiones nega-
tivas en la salud que la prestacién de cuidados puede cau-
sar. Aunque en todos esos trabajos las mds importantes
consecuencias se refieren al malestar psiquico, y especial-
mente a la mayor frecuencia de ansiedad y depresién“'”,
se han descrito repercusiones importantes en la salud fisi-
cal® un gran aumento del aislamiento social'®1® y un em-
peoramiento de la situacién econémical®. Ademis, parece
que los cuidadores no son especialmente frecuentadores de
nuestras consultas y que no se diagnostica la mayor parte
de sus afecciones!’.

Las repercusiones descritas también se han observado en el
caso especifico de los cuidadores de pacientes oncolégicos
avanzados. Ramirez et al'8 encontraron una prevalencia de
ansiedad del 46% y de depresién del 39% entre los cuida-
dores el afio previo a la muerte del paciente. Emanuel et
al'? en un trabajo realizado en el marco del estudio SUP-
PORT, demostraron la elevada carga econémica que supo-
ne el cuidado de un enfermo terminal. Algunos estudios
han comprobado incluso una mayor tasa de mortalidad en
los cényuges que ejercen como cuidadores principales en
los meses posteriores al fallecimiento del enfermo20-21,
Sin embargo, las consecuencias del cuidado de los pacien-
tes terminales no son sélo negativas. De hecho, la mayoria
de los cuidadores describen su experiencia como muy valio-
sa!®. Numerosos trabajos ponen de relieve lo decisiva que es
la atencién sanitaria al enfermo y el cuidador para determi-
nar la percepcién que éste tiene de su experiencia22’23.

Se ha tratado de medir el impacto de cuidar mediante ins-
trumentos no especificos que analizan la calidad de vida o
la presencia de sindromes psicopatoldgicos como ansiedad
o depresién. El intento de crear instrumentos de medicién
mis directos ha llevado a introducir el término «carga». La
carga del cuidador depende de las repercusiones del hecho
de cuidar y de las estrategias de afrontamiento y apoyo con
que se cuenta. Se ha desarrollado una serie de escalas para
medir objetivamente esa carga. La mds conocida es la Es-
cala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, validada para su
uso en nuestro pzu’s24. Su utilidad radica en discriminar a
las personas con mayor riesgo o mayores necesidades y ser-
vir como predictor de institucionalizacién.

Esta escala se ha mostrado vilida para la identificacién y el
seguimiento de la sobrecarga del cuidador en el 4mbito de
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Principales fuentes
de estrés del cuidador

Incertidumbre acerca la utilidad de los tratamientos

Insuficiente informacion sobre el desarrollo de la enfermedad

Dificultad para aceptar la muerte de un ser querido

Ausencia de conocimientos de los cuidados especificos que requiere
el paciente

Falta de apoyo por profesionales sanitarios

Incapacidad para lograr una adecuada comunicacion con el enfermo

Cambios en los roles familiares

Compatibilizacion del trabajo y el cuidado del familiar

Falta de apoyo social. Miedo a sentirse solo

Tristeza. Miedo a perder la esperanza

los cuidados paliativoszs . Recientemente se ha sefialado
que una versién reducida de la escala, de tan sélo 7 items,
muestra especificidad y sensibilidad comparables a las de la
escala convencional de 22 items?®. El uso de este tipo de
escalas en la prictica diaria puede servir para reconocer a
los cuidadores con mds riesgo y poner en marcha medidas
especificas de apoyo. En el anexo 1 se muestra la escala de
Zarit.

La sobrecarga intensa del cuidador conduce a la claudica-
cién. Podriamos definir la claudicacién como «la manifes-
tacién, implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de
la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las de-
mandas y necesidades del enfermo a causa de un agota-
miento o sobrecarga»27. La claudicacién familiar es una de
las causas mds frecuentes de ingreso de pacientes termina-
les. En consecuencia, disminuir la sobrecarga y prevenir la
claudicacién familiar deben ser de los objetivos basicos en
la atencién al paciente oncolégico terminal.

¢Qué podemos hacer para ayudar a los cuidadores?
En la tabla 1 se describen las principales fuentes de estrés
del cuidador??2%2%. En general, se exponen 4 tipos de ne-
cesidades en la atencién a la familia: conseguir el méaximo
bienestar del paciente, aportar informacién adecuada, ase-
soramiento prictico para el cuidado y apoyo emocional?2,
De ellas, la informacién y el apoyo emocional son priori-
tarios. Obviamente, las necesidades de los cuidadores no
son constantes; generalmente van aumentando a medida
que el deterioro del paciente progresa. En las ultimas 2 se-
manas de vida, las necesidades de los cuidadores pueden
exceder las de los pacientes30.

Los objetivos de la atencién a la familia deben tender a fa-
cilitar su proceso de adaptacién tratando de potenciar sus
recursos y disminuir su vulnerabilidad?8-31,

Las demandas de informacién no sélo incluyen conocer la
probable evolucién del enfermo y los tratamientos dispo-
nibles, sino también los cuidados que serdn necesarios pa-
ra asistirle con el fin de poder planificar adecuadamente su
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atencién. Una palabra clave respecto a la informacién, en
este contexto, es la anticipacién. Informar por adelantado
de la mds probable evolucién del enfermo y de los cuida-
dos necesarios contribuye a evitar la incertidumbre, dismi-
nuir el impacto derivado del cuidado en el familiar y opti-
mizar las posibilidades de apoyo de la propia familia3l.
Los cuidadores necesitan aprender diversas técnicas para
hacer frente tanto al control sintomdtico como al deterio-
ro funcional del enfermo. El equipo sanitario debe ser ca-
paz de asesorar sobre estas técnicas bdsicas evitando el co-
mun, y casi siempre insuficiente, aprendizaje por prueba y
error2.

El apoyo emocional de los familiares incluye su escucha
activa, que permitird tanto ventilar emociones adecuada-
mente como conocer con precision sus necesidades y sos-
tener su esperanza, entendida ésta no como creer en la cu-
racién, sino como refuerzo de las actitudes positivas de los
cuidadores®1:33. Holtslander et al33, en un estudio cualita-
tivo sobre cuidadores, encontraron que su principal recur-
so para afrontar los cuidados es mantener la esperanza. Esa
esperanza se basa en su capacidad para vivir el momento,
tener sensacién de dominio, valorar su capacidad de no
abandonar al enfermo, sentirse apoyado por familiares y un
equipo sanitario y en los valores espirituales. Conseguir
«reconducir» la esperanza de los familiares con arreglo a
estos valores constituye un objetivo primordial en nuestra
atencién a la familia.

Una revisién reciente de lo publicado sobre efectividad de
las intervenciones con cuidadores pone de manifiesto tan-
to el pequefio nimero de trabajos publicados acerca del te-
ma como la baja calidad de su disefio®*. Los autores en-
contraron diferentes programas de ayuda a los cuidadores,
con asistencia domiciliaria especifica, cuidados de alivio,
apoyo social e intervenciones individuales y grupales. Sin
embargo, no pudieron concluir sobre qué intervencién
puede ser de eleccién. Parece claro que se precisa de mds
investigaciones al respecto y que, dada la dificultad de re-
alizar estudios experimentales, puede ser mds factible usar
disefios cuasiexperimentales u observacionales??34.

Los programas de alivio también han sido objeto de revi-
siones especiﬁcas35. Estos programas tratan de liberar al
cuidador de las tareas del cuidado durante un tiempo para
reducir el impacto que su dedicacién ha producido y faci-
litar que puedan seguir con su labor. Sin embargo, no hay
evidencia de su utilidad.

En la prictica, hay una evidente disparidad entre los obje-
tivos de la medicina paliativa, teéricamente enfocados a
paciente y familia, y la importancia y atencién que real-
mente se da a los cuidadores. Harding et al36 pusieron de
manifiesto, en un estudio retrospectivo realizado en una
residencia britdnica, que en las historias clinicas falta in-
formacién relativa a los cuidadores y es insuficiente la co-
bertura de sus necesidades asistenciales. Parece indispensa-
ble, por tanto, contar con herramientas en la historia
clinica que nos adviertan de la necesidad de prestar aten-



cién explicita a los cuidadores. La utilizacién de cuestio-
narios de satisfaccién para los cuidadores nos permitira co-
nocer los aspectos que deben ser mejorados en nuestra
atencién a la familia3”38. Esos cuestionarios pueden ser
aplicados ficilmente en una entrevista con el cuidador
principal tras el fallecimiento del enfermo.

Comunicacién con la familia. De la conspiracién
al pacto del silencio

Uno de los aspectos que genera mds conflictos en la co-
municacién con la familia es la informacién que se da al
paciente. Los estudios sobre comunicacién del diagnésti-
co en nuestro medio revelan que la mayor parte de los en-
fermos no estdn informados a pesar del deseo explicito de
la mayoria de ellos??. Este problema es especifico de los
paises latinos y parece fundamentado en las diferencias
culturales existentes3”40. Fainsinger et al*! han eviden-
ciado claramente estas diferencias comparando las actitu-
des ante la informacién y el estado cognitivo de pacien-
tes y familiares en Espana y Canadd. La mayoria de los
familiares de los pacientes espafioles estaban en contra de
informar y no crefan que la lucidez mental fuera un valor
importante en los dltimos dias de vida, mientras que las
respuestas de los familiares canadienses eran diametral-
mente opuestas.

La conspiracién de silencio se define como un acuerdo im-
plicito o explicito de que familiares, amigos y profesiona-
les sanitarios alteren la informacién que se da al paciente
con el fin de ocultarle el diagnéstico o el prondstico de la
situacién3b40. Parece claro que esta actitud perjudica cla-
ramente la adaptacién del paciente a su enfermedad y le
impide participar en la toma de decisiones acerca de su
proceso. Sin embargo, el término conspiracién indica una
actitud negativa en contra de alguien y, por ello, culpabili-
za a los familiares. Esta culpabilizacién seguramente per-
judica el modo en que el profesional afronta el problema.
Es por ello que se ha propuesto la sustitucién del término
por «pacto de silencio». Esta denominacién parece menos
culpabilizadora, admite las razones que han llevado a los
familiares a esa actitud, fundamentalmente proteger al pa-
ciente, aunque no las comparta. Al fin y al cabo, no debe-
mos olvidar que alguien ha informado antes a los familia-
res que al propio enfermo. Generalmente, esa falta de
informacién de los médicos a los pacientes se debe al mie-
do y la falta de habilidades de comunicacién***3, ;c6mo
podemos exigir a los familiares lo que no parecemos dis-
puestos a cumplir los profesionales sanitarios?

Un buen punto de partida para evitar el pacto de silencio
puede ser definir con el paciente el tipo de relacién que de-
sea tener con el equipo sanitario y, en ese contexto, pre-
guntar si va a desear que se le informe sobre su proceso o
no. De esta forma tendremos un argumento importante
para reconducir la negativa de los familiares a informar. En
la tabla 2 se propone una estrategia de manejo del pacto de

silencio’l.
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Estrategia de manejo
del pacto del silencio

Empatizar con el cuidador principal. Validar su necesidad de mantener
comportamientos de evitacién para proteger al paciente

Identificar lo que més temen y hacerlo explicito. Explorar las razones para no
informar y facilitar la expresién emocional

Tranquilizar explicitando objetivos comunes. «Nuestra intencién es encontrar
entre todos la mejor forma de ayudar y favorecer al enfermo.» Evitar
argumentaciones impositivas que pueden resultar amenazantes y
culpabilizadoras: «¢no se da cuenta de que el enfermo tiene derecho a saber
lo que le pasa?»

Anticipar consecuencias del «secretismo». El argumento con el familiar no es
que él lo esté haciendo mal, sino que la desinformacion puede ser
contraproducente para el enfermo, en cuanto a ayudarle en su proceso de
adaptacion. «¢,Coémo cree que se sentird en el momento que perciba lo
avanzado de su enfermedad y que se sienta engafiado por todos?, ¢en quién
podra apoyarse y confiar?»

Sopesar el coste emocional del engafio para el familiar. El disimulo se
consigue a cambio de un elevado coste emocional. Puede resultar agotador

Confrontar opiniones, siempre desde la empatia. «Si estuviera en su lugar,
¢qué cree que le ayudaria mas?» Recuérdese que toda confrontacion sin
acogida es una agresion

Proponer un acuerdo. «;Qué le parece si escuchamos juntos al paciente y
valoramos qué es lo que él necesita o puede ayudarle mejor?»

Establecer el nivel de informacidn a partir del conocimiento y de las
necesidades del paciente. Si niega adaptativamente, acompanar

Duelo

La atencién a la familia no acaba con la muerte del en-
termo. El duelo es la reaccién psicoldgica ante la pérdi-
da3l. La mayor parte de las veces, el duelo es un proceso
normal que habitualmente progresa hacia la superacién.
Algunas personas, sin embargo, presentan trastornos de
adaptacién que pueden conducir a alteraciones psiquicas
mds profundas. Nuestra labor con los familiares en esta
etapa es supervisar y apoyar la elaboracién del duelo, in-
tentando diagnosticar precozmente las posibles compli-
caciones.

Diversos trabajos han descrito predictores de duelo com-
plicado en cuidadores de pacientes con cancer**. Todos
ellos llaman la atencién acerca del gran valor de la atencién
prestada en la fase final de la enfermedad para la correcta
elaboracién del duelo. Se han desarrollado instrumentos
de medida de duelo que pueden ser utiles para detectar
complicaciones. De ellos, uno de los mds utilizados es el
Inventario Texas Reducido de Duelo, que se ha validado
en Espaﬁa46.

Una intervencién bésica para el seguimiento de los fami-
liares de enfermos fallecidos por cincer podria incluir 2 vi-
sitas?’. La primera entre 1 y 2 semanas tras la pérdida, con
el fin de repasar las circunstancias de la muerte y reforzar
el papel de los familiares, valorar los factores de riesgo y
explicar la probable evolucién intentando favorecer la sen-
sacién de control. La segunda alrededor de 3 meses des-
pués, para valorar si hay complicaciones y se necesita asis-
tencia especifica.
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Escala de sobrecarga
del cuidador

Instrucciones

A continuacion se presenta una lista de frases que reflejan como se sienten algunas personas cuando cuidan de otra persona. Después de leer cada frase, indique
con qué frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre NUNCA, CASI NUNCA, A VECES, FRECUENTEMENTE y CASI SIEMPRE.

No existen respuestas correctas o incorrectas.

1. ¢Siente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

2. ¢Siente que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para usted mismo?2

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

3. ¢ Se siente estresada/o al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener ademas que atender otras responsabilidades? (p. €j., con su familia o en el trabajo)?
NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

4. ;Se siente avergonzada/o por el comportamiento de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI| SIEMPRE
1 2 3 4 5

5. ¢,Se siente irritada/o cuando esté cerca de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

6. ¢Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros miembros de su familia de una forma negativa??

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

7. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

8. ¢ Siente que su familiar/paciente depende de usted?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

9. ¢ Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente??

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

10. ¢Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar/paciente??

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

Continda en la pgina siguiente
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11. ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

12. ¢Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas por tener que cuidar a su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

13. (Solamente si el entrevistado vive con el paciente.) ¢Se siente incomoda/o para invitar amigos a casa, a causa de su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

14. 4 Cree que su familiar/paciente espera que usted lo cuide, como si fuera la inica persona con la que pudiera contar?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

15. ¢Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar de su familiar/paciente, ademds de sus otros gastos?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

16. ¢ Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar/paciente durante mucho tiempo mas?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que la enfermedad de su paciente se manifest§??

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar/paciente a otra persona?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

19. ¢Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

20. ¢Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar/paciente?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

21. ¢Cree que podria cuidar a su familiar/paciente mejor de lo que lo hace?

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

22. En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar de su familiar/paciente??

NUNCA CASI NUNCA A VECES FRECUENTEMENTE CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5

2 os 7 items de la version reducida de la escala.
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