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RESUMEN

Asumir y efectuar los cuidados de los pacientes con padecimientos cronicos que ya no pueden res-
ponder a intervenciones curativas —es decir, en cuidados paliativos—, representa una carga emocio-
nal y conductual excesiva para quienes otorgan esos cuidados, lo que tiene diversas implicaciones
cognitivas y efectos muy daninos en su salud. En los paises en vias de desarrollo, tal responsabilidad
suele recaer en sus familiares, quienes no reciben retribucion econdmica alguna y que se exponen
a todos los estresores generados por tal situacion, con graves efectos negativos en su adaptacion
psicologica y salud fisica. El presente estudio da cuenta de una intervencion cognitivo-conductual
en cuidadoras de pacientes en cuidados paliativos de un hospital publico de Ciudad de México. Los
resultados revelaron mejorias de modestas a considerables en varias conductas de autocuidado de
las participantes. Los principales hallazgos se discuten en el contexto de las necesidades institucio-
nales no cubiertas, de las recomendaciones para el disefio y administracion de las intervenciones, y
de las precauciones metodologicas que deben tomarse en cuenta en estudios futuros.

Palabras clave: Cuidadoras; Pacientes cronicos; Cuidados paliativos; Intervencion
cognitivo-conductual; Solucion de problemas.

ABSTRACT

Assuming and carrying out the care of patients with chronic conditions who will no longer respond
to curative interventions, i.e., palliative care, represents a significant emotional and behavioral
burden, with cognitive implications and harmful effects on the health of those who provide such
care. In developing countries, this responsibility often falls on family members who receive no
financial compensation and get exposed to all the stressors of the situation, with serious adverse
effects on their psychological adjustment and physical health. The present study evaluated a cognitive
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behavioral, problem-solving intervention in care-
givers of palliative care patients in a large public
hospital in Mexico City. The results revealed from
modest to large improvements in the self-care be-
haviors of the participating caregivers. The main
findings' discussion revolves around the context of
unmet institutional needs and recommendations for
designing and delivering interventions and metho-
dological caveats for future studies.

Key words: Non-professional caregivers; Chro-
nic patients; Palliative care; Cog-
nitive-behavioral treatment; Pro-
blem solving.
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INTRODUCCION

uidar a un familiar enfermo conlleva un

deterioro de la salud fisica del propio cui-

dador primario informal (CPI en lo sucesi-
vo) (Neugaard et al., 2008), sobre todo de aque-
llos que cuidan de una persona que padece una
enfermedad avanzada (Williams et al., 2014; Tang
et al., 2008). Normalmente, las CPI son mujeres,
parientes relativamente cercanas de la persona en-
ferma, que asumen la responsabilidad de su cuida-
do en practicamente todos sus aspectos sin recibir
remuneracion alguna.

Numerosas intervenciones psicosociales para
tales CPI han tratado de mejorar los sintomas aso-
ciados a la enfermedad del paciente, favorecer la
comunicacion entre este, su familia y el equipo de
salud, y promover el acceso del CPI a los recursos
de la comunidad y del sistema de salud (Apple-
baum y Breitbart, 2013; Frambres et al., 2017;
Northouse et al., 2010; Waldron et al., 2013). Son
escasos los estudios sobre el bienestar y la salud de
las CPI, especialmente en las condiciones socioe-
condmicas y culturales de los paises en vias de
desarrollo, como es el caso de México. Interven-
ciones como el consejo psicologico (counseling)
han demostrado su eficacia en ensayos clinicos
controlados, asi como otras mas, basadas princi-
palmente en la psicoeducacion sobre el cancer, el
desarrollo de habilidades de afrontamiento, la co-
municacion y la terapia de solucion de problemas
(TSP en adelante) (Van Houtven et al., 2011).
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Las principales variables dependientes en ta-
les estudios incluyen medidas escalares de salud
psicoldgica (distrés, sintomatologia depresiva, an-
siedad, sentimientos de soledad y calidad de vida)
y salud fisica (fatiga, alteraciones del suefio y uso
de los servicios de salud) (Candy ef al., 2011).
Otros estudios incorporan variables tales como la sa-
tisfaccion y confianza con el cuidado que ofrecen
a sus familiares enfermos, duelo, apoyo emocional
y satisfaccion marital (Hudson, 2004; Ussher et
al., 2009). Las conclusiones generales que se des-
prenden de las intervenciones sefialan reduccio-
nes importantes de los niveles de distrés en los CPI
(Candy et al., 2011). Otros efectos positivos inclu-
yen medidas de bienestar, percepcion adecuada de
su rol y autoeficacia de los cuidadores entrenados
en el control de sintomas, principalmente el dolor
(Hudson et al., 2010).

Una de las intervenciones que han mostrado
mayor eficacia es la TSP (Northouse et al., 2010)
porque desarrolla las habilidades de afrontamien-
to de los CPI (Malouff et al., 2007). Asi, Bucher et
al. (2001) aplicaron esta terapia a CPI de pacientes
con cancer en una sesion en la que, con el apoyo
de un trabajador social, les proporcionron infor-
macién sobre como resolver algunos problemas
frecuentes en el cuidado de tales pacientes. Inicia-
ron con un plan para resolver un problema hipo-
tético, y uno mas propuesto por los participantes.
Los resultados mostraron que los CPI habian ad-
quirido un mejor conocimiento de los recursos de
la comunidad y una mayor confianza en sus habi-
lidades para cuidar a sus familiares.

En otro estudio, Cameron et al. (2004) exa-
minaron el efecto de entrenar en la TSP a CPI de
pacientes oncologicos en fase terminal a fin de de-
sarrollar sus habilidades para afrontar las deman-
das que implica cuidar a un familiar muy enfermo.
Los autores evaluaron las habilidades para solu-
cionar problemas, varios tipos de estrategias y el
grado de bienestar emocional de los CPI. La in-
tervencion, basada en los cuidados generales que
requieren los pacientes en fase terminal, se llevo a
cabo de forma individual en una unica sesion. Al
final, los participantes reportaron una importante
reduccion de su tension emocional, un aumento de
su propia confianza para resolver problemas y el
aprendizaje de estrategias adicionales de solucion,
como buscar el apoyo de un equipo médico.
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A fin de aumentar la calidad de vida y reducir
el nivel de distrés de CPI de pacientes oncoldgicos
en fase paliativa, McMillan et al. (2005) los entre-
naron en la TSP para el manejo apropiado de los
sintomas de los pacientes. La intervencion, que
se llevo a cabo en tres visitas domiciliarias a di-
chos CPI, mostrd una considerable eficacia, siendo
el dolor y el estrefiimiento los sintomas que mas
mejoraron.

De forma semejante, Demiris ef al. (2010),
en un estudio piloto, evalud la viabilidad de la TSP
en CPI de pacientes en cuidados paliativos. En tres
visitas a sus hogares, los investigadores resolvian
junto con los participantes algiin problema del ma-
nejo de los sintomas que estos sefialaban. Evalua-
ron asi los efectos de la intervencion sobre los
niveles de ansiedad, la calidad de vida y las habi-
lidades para resolver problemas. Los resultados
mostraron una importante reduccion de los nive-
les de ansiedad y una significativa mejora de sus
habilidades para resolver problemas, asi como su
calidad de vida. Los autores concluyen que a la
TSP se le percibié como una herramienta muy util
para afrontar los problemas implicados en el cui-
dado de un familiar enfermo.

Meyers et al. (2011) valoraron la eficacia de un
programa de intervencion dirigido a CPI y pacien-
tes con cancer avanzado. Los autores indican que
la TSP mejoré la calidad de vida de los CPI, pero
no la de los pacientes. El entrenamiento abordo el
manejo de los sintomas fisicos y psicoldgicos, la
busqueda de apoyo del equipo médico y el apoyo
social. Como complemento a la intervencion, se
utiliz6 una guia que describia los problemas mas
frecuentes de tales pacientes. En cada sesion, los
CPIL, los pacientes y un entrenador revisaban cada
capitulo y ponian en practica la secuencia tipica
de la TSP.

En sintesis, las investigaciones en esta linea
han favorecido la confianza en resolver problemas,
disminuir el malestar psicologico y mejorar la ca-
lidad de vida. Sin embargo, un aspecto comun en
casi todas esas intervenciones es que tratan de re-
solver mas los problemas del cuidado del paciente
que los del CPI. Més especificamente, no tienen
como fin fomentar el autocuidado como una me-
dida de prevencion de sus riesgos de salud, ries-
gos que surgen de las actividades propias del rol
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de cuidador y que, en el caso de México, ocurren
en un contexto sociocultural distinto a los utili-
zados en la gran mayoria de los estudios citados.

En consecuencia, el objetivo del presente es-
tudio fue evaluar a profundidad los efectos de una
intervencion cognitivo-conductual basada en la
TSP sobre las conductas de autocuidado de CPI de
pacientes con cancer en fase avanzada y terminal.
El contexto institucional fue un hospital general
publico que atiende a personas de nivel socioedu-
cativo bajo y medio.

METODO
Participantes

Participaron ocho mujeres, CPI de pacientes onco-
logicos en el servicio de Cuidados Paliativos del
Hospital General “Dr. Manuel Gea Gonzélez”,
ubicado en Ciudad de México. Se defini6 como
CPI a un familiar o amigo que se hiciera cargo de
la mayor parte de los cuidados de un pariente con
diagnostico de cancer avanzado o terminal. Todas
las CPI fueron mujeres, mayores de edad, familia-
res del paciente. Ninguna estaba entrenada en el
cuidado ni recibia un pago por dicha atencién. To-
das ellas eran y residian en Ciudad de México. La
Tabla 1 proporciona los datos sociodemograficos
de las participantes.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de las par-

ticipantes.
Edad Relacw‘n
con el paciente
Minima: 40 afios Esposa: 3
L ~ Hija: 2
Maxima: 57 afios ;
~ Nieta:1
M: 52 afios
~ Nuera:1
D.E.: 3.3 aflos
Hermana: 1
Ocupacion Escolaridad
Hogar: 5 Primaria: 2
Comercio pequeio: 2 Secundaria: 4
Empleada: 1 Bachillerato:

Meses desde el inicio Horas diarias

del cuidado dedicadas al cuidado
Menor: 1 Maxima: 19
Mayor: 37 Minima: 6
M: 19 M: 14
D.E.. 7 D.E.: 4
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Variables y medicion

Variable independiente: Intervencion psicoldgica
individual basada en la TSP (Nezu et al., 2014),
individual y conducida a lo largo de once sesiones
de noventa minutos cada una; de estas, seis eran
presenciales en el domicilio del paciente y cinco
por via telefonica (estas ultimas se efectuaban
cada tres dias y duraban un poco mas de sesenta
minutos).

Variable dependiente: Conductas de autocui-
dado, esto es, acciones que las CPI ejecutan para
lograr y mantener un estado de salud 6ptimo. Un
estudio piloto para la deteccion de necesidades con-
dujo a definir como tales las conductas siguientes:
alimentarse, participar en actividades de recrea-
cion-ocio, llevar a cabo actividades fisicas, soli-
citar y aceptar ayuda, compartir emociones y pen-
samientos, dormir y tomar descansos a lo largo
del dia.

Se disefio un cuadernillo de registro conduc-
tual de ocho péginas, tamafio pasaporte, para ano-
tar las conductas de autocuidado de la CPI. A fin
de reducir la posibilidad de que hubiera sesgos
debidos al analfabetismo funcional, el cuadernillo
contenia imagenes sencillas o pictogramas que re-
presentaban las conductas mencionadas. El regis-
tro incluy¢ la frecuencia con la que las CPI parti-
cipantes desempeniaban diariamente las siguientes
conductas:

Alimentarse. Frecuencia y caracteristicas de
la alimentacion diaria en términos de su valor nu-
tritivo.

Participar en actividades de recreacion. Tipo,
frecuencia y tiempo empleado en actividades de
recreacion.

Llevar a cabo ejercicios fisicos. Tipo, frecuen-
cia y tiempo desempefiando la conducta.

Pedir y aceptar apoyo para el cuidado del
paciente. Caracteristicas especificas del apoyo so-
licitado, personas a las que se ha recurrido y fre-
cuencia de ocurrencia.

Compartir emociones y pensamientos. Carac-
teristicas de las emociones, personas ante las cua-
les fueron expresadas y su frecuencia.

Tomar descansos. Tiempo y frecuencia de los
descansos.
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Dormir. Tiempo dedicado al suefio y comen-
tarios relacionados.

Tomar medicamentos prescritos. Frecuencia
y puntualidad de dicha conducta.

El cuestionario se validé mediante tres gru-
pos sucesivos de jueces, quienes calificaron la
pertinencia de las conductas de autocuidado y las
imagenes que las representaban, su forma de me-
dirlas y su inteligibilidad. Los jueces fueron veinte
psicologos especialistas en salud, diez profesiona-
les especialistas en cuidados paliativos y diez CPI.

Para la conducta Comer en horarios pres-
critos, se determind como cien por ciento hacer
tres comidas y dos colaciones al dia para un total
de cinco.

Para la de Tomar medicamentos segun indi-
caciones médicas, se ajustaron a cada participante
al tener distintos regimenes medicamentosos, y el
calculo del porcentaje de tarea cumplida se ajusto
a cada una. Se consider6 como cien por ciento
el numero total de tomas del medicamento princi-
pal en los horarios indicados por la prescripcion
médica.

Las conductas de Tomar descansos, Partici-
par en actividades de recreacion y ocioy Llevar a
cabo ejercicios fisicos se midieron en cantidad de
minutos cada 24 horas, considerandose como cien
por ciento el puntaje méximo de minutos que cada
CPI descansaba a lo largo del dia.

La conducta Dormir se definié como cien por
ciento un total de ocho horas, segtin la recomen-
daciones de diversas fuentes internacionales espe-
cializadas.

Finalmente, en la de Expresar emociones 'y
Recibir apoyo se considerd como cien por ciento
la ejecucion de la conducta segun el numero de
oportunidades que se presentaban semanalmente
a la CPI en funcidn de sus necesidades.

Diseno

En el estudio se utilizo un disefio intrasujetos con
linea base y ocho réplicas individuales. Se trata de
un disefio aplicable sobre todo a estudios clinicos
con un niamero pequeiio de participantes y con las
restricciones habituales de los escenarios insti-
tucionales de atencion a la salud (Graham ef al.,
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2012; Kazdin, 1994, 1998). Asi, se hicieron com-
paraciones intrasujetos con réplicas individuales
con el propdsito de buscar un nivel razonable de
generalidad a otras participantes en condiciones
semejantes a las del presente estudio.

Procedimiento

Se invit6 a las CPI a participar en el estudio cuan-
do acudian al hospital para atender a sus familia-
res. A fin de detectar las prioridades, en una en-
trevista inicial se identificaron las necesidades y
caracteristicas del cuidado proporcionado por la
CPI, su estado de salud, conductas de autocuidado
(cf. Boivin et al., 2009) y caracteristicas sociode-
mogréficas.

En una primera sesion presencial se entreno
a cada participante en el sistema de registro, soli-
citandole que registrara diariamente las conductas
de autocuidado segun se habian definido. En total,
se establecieron cuatro puntos de datos en la linea
base por participante, uno para cada par de con-
ductas sobre las que se intervino mas tarde: Ali-
mentacion y Toma de medicamentos, Descanso y
Dormir, Recreacion y Actividad fisica, y Compar-
tir emociones y Buscar o aceptar apoyo.

Tal como se sefiala lineas atras, la interven-
cion se instrumentd en seis sesiones presenciales
con una duracién aproximada de 90 minutos cada
una, cada tercer dia y en el domicilio de la CPI.
En ellas se entrenaba a las participantes a poner
en practica las estrategias de la TSP de Nezu ef al.
(2014) a los problemas que limitaban su autocui-
dado. De acuerdo con tal sistema, se seguian sus
cinco procedimientos en secuencia: /) describir
cada problema; 2) analizar qué es lo que lo hace
un problema; 3) acordar listas de conductas y op-
ciones para su solucion; 4) aplicar las estrategias
con una supervision adecuada, y 5) valorar su efec-
to sobre el problema, el bienestar y la salud de la
participante.

Cada sesion se dividid en tres momentos:
a) Lainvestigadora principal explicaba la importan-
cia de las conductas de autocuidado, incluyendo
las probables consecuencias en caso de implemen-
tarse o no (alimentacion y toma de medicamentos,
descanso y suefo, distraccion y actividad fisica,
participacion de emociones y aceptacion de apo-
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yo). b) A continuacion, una investigadora leia
cuidadosamente en voz alta algunas vifietas que
ilustraban el proceso de solucioén de problemas de
cada conducta, ejemplificandolas mediante una
CPI hipotética. ¢) Después de escuchar ejemplos
de problemas reales de las participantes, se les
describian y explicaban algunas estrategias espe-
cificas para resolverlos.

Adicionalmente, se implementaron cinco se-
siones por via telefonica con una duracion apro-
ximada de 60 minutos cada una, en las cuales se
recibian los informes pormenorizados de las CPI a
partir de los carnets de registro, tras de lo cual se
las reforzaba verbalmente elogiando descriptiva-
mente los avances logrados y describiendo como
habian avanzado en la solucion del problema en
cuestion. También se revisaban sus avances ge-
nerales en el plan de solucién de problemas y se
acordaban soluciones ante las posibles dificultades
para su implementacion. Las sesiones presencia-
les y las telefonicas se efectuaban alternadamente.

RESULTADOS

Los datos obtenidos se transformaron a porcenta-
jes para facilitar la comparacion proporcional de
los cambios y el modo en que cada variable se
reflejaba en diferentes escalas de medicion.

A continuacion se presentan los resultados
con sus respectivos indices NAP (Non-overlap of
All Pairs) por cambio conductual (Tabla 2).

El indice NAP compara cada punto del dato
antes y después de la intervencion. Se trata de una
herramienta util para estimar el tamafio de las di-
ferencias entre las condiciones experimentales en
los estudios clinicos. Normalmente, indices ma-
yores de .70 se consideran cambios de moderados
a grandes, y se resaltan en negritas y asteriscos en
las tablas del presente estudio (Parker y Vannest,
2009).

Asi, las Tablas 2 y 3 muestran los cambios
en las conductas de autocuidado de las partici-
pantes. Aunque las mejorias observadas fueron de
minimas a grandes (excepto en dos casos), en ge-
neral la intervencion mostré una clara tendencia
a la mejora en la mayoria de las CPL
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Tabla 2. indice NAP por conducta y participante.

§ 8
g g
" =t 3
3 & 2 e >
g £ g . &%.2 = = 5 &
g 5 53 5§ £ 583 Sz & L =
£ 5 ET %2 5 £S5 52 % 3 3
s O EE A A £&58 & & v =
CPI1 94* .88*% .55 43 920*  .80* 80* .66
CPI2 94* 95* 1.* 62 5% 92%  [75% 1.*  .86*
CPI3 .66 93*  .93*  .80% 96* 1.* 89* 77+
CPI4 .67 J76%  .96*%  .88* 88* 75  75%  [70*
CPI5 .56 .67 88*% .79* .64 .61 1.* .66 JJ2*
CPI6 .55 0 0 .56 91* 93*  [73* 0 46
CP17 .36 - 90* .66 5% .66 .50 8% .57
CPI8 87%  96*  .96* .68 JI5* .66 90 .60  .79*
Ic\gfl‘(il‘j‘clt’;r 69 .64 8% 1% 73 81* 57 68
Tabla 3. indice NAP por conductas de autocuidado.

CPI Pre Post NAP Pre Post NAP Pre Post NAP Pre Post NAP
CPI-1 20 75 .94* 27 75 .88+ 0 0 .55
CPI-2 20 60 94* 33 100 95* 33 67 1.00* 0 100 .62
CPI-3 60 60 .66 33 100 93* 0 0 93*
CPI-4 40 80 .67 66 66 J76* 0 0 96*
CPI-5 80 60 .56 0 0 .67 11 100 88* 0 100  .79%
CPI-6 60 60 .55 0 0 0 0 0 0 0 100 .56
CPI-7 60 60 .36 0 100 90* 0 0 .66
CPI-8 20 60 87* 0 100 96* 33 50 96* 0 100 .68

CPI Recreacion Actividad fisica Expresar emociones Pedir ayuda

Pre Post NAP Pre Post NAP Pre Post NAP Pre Post NAP
CPI-1 0 0 43 0 100 90* 0 100 80* 0 100 80*
CPI-2 0 100 5% 0 67 92% 0 100 5% 0 100
CPI-3 0 0 .80% 0 100 96* 0 100 1.% 0 100 .89*
CPI-4 0 0 .88* 0 100 .88* 0 100 JI5* 0 100 JI5*
CPI-5 0 100 .64 0 0 .61 0 100 1.00* 0 100 .66
CPI-6 0 0 91* 0 67 93* 0 100 J73* 0 0 0
CPI-7 0 0 5% 75 75 .66 100 100 .50 0 100 J78*
CPI-8 0 100 5% 0 100 .66 0 0 90* 0 100 .60
DISCUSION hallazgos son similares a otros en la literatura, el

La intervencion generd una mejoria de moderada
a alta en la mayoria de las conductas de autocui-
dado en casi todas las participantes. Si bien estos
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presente estudio se hizo bajo condiciones socio-
culturales poco exploradas en el area. Es de des-
tacarse que las conductas que mas mejoraron fue-
ron las de actividad fisica, seguida de la toma de
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descansos, mientras que la conducta en la que se
observo el menor efecto fue la expresion de emo-
ciones. El presente estudio identificod estresores y
alteraciones en las conductas de autocuidado por
razones tan diversas como la falta de tiempo y el
escaso apoyo social, tal como han sefialado Dion-
ne-Odom et al. (2017).

Es de destacarse la variabilidad en los tama-
fos de las mejorias y de los cambios. Es poco pro-
bable que las intervenciones individuales incidan
en todas las posibles condiciones domésticas, fa-
miliares, laborales e interpersonales de las CPI ni
en las relativas al paciente a su cuidado.

Comentarios clinicos para mejorias pequenas

En cuanto a las mejorias minimas en la participan-
te CPI-6, ella se hacia cargo de los cuidados de su
madre, quien al momento del presente estudio de-
pendia casi absolutamente de aquella, en virtud de
que se hacia cargo de tareas relacionadas con su
higiene, alimentacion y movilizacion, y dedicaba
mas de catorce horas diarias a su cuidado. Identifi-
caba su propia condicion de salud como “regular”
y se definia a si misma como “ansiosa”. Ademas
de sus actividades como cuidadora, se desempe-
flaba como vendedora en un pequefio negocio pro-
pio, por lo que consideraba que tenia muy escasas
oportunidades de mejorar sus conductas de auto-
cuidado. Frecuentemente sufria de pensamientos
distorsionados del tipo “deberia de” acerca de su
papel como cuidadora.

La CPI-7, si bien mostrd una mejoria en cuan-
to a tomar descansos y buscar apoyo, en la toma
de medicamentos esa mejoria fue menor, disminu-
yendo aun mas cerca del final de la intervencion,
lo que coincidi6 con una grave exacerbacion de
los sintomas de su paciente, lo que requiri6 agre-
gar cuidados extremos. Esta participante tenia una
carga excesiva de labores de cuidado que podian
tomarle hasta veinte horas diarias. Aunque con-
taba con apoyo para algunas actividades fisica-
mente muy pesadas y demandantes, era la inica
cuidadora permanente de su paciente, y ademas se
encargaba de su transporte y acompafiamiento a las
citas hospitalarias.

Estos dos casos apuntalan la necesidad de
disefiar estrategias de intervencion para cuidadoras
especialmente agobiadas por las cargas de trabajo
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y el peso emocional que representa atender a un
paciente cuyo deterioro es gradual pero inexora-
ble. Del presente estudio se desprende la recomen-
dacion de definir como cuidados paliativos a los
que se proporcionan a partir del momento en que
se diagnostica a una enfermedad como incurable,
aunque no sea todavia decididamente terminal.

Entre las fortalezas de la presente interven-
cion, semejantes a las que se hallan en estudios como
el de Bucher et al. (2001), es que la TSP se basa
en problemas reales, a veces considerados como
hipotéticos por las participantes en otros estudios.

A diferencia de investigaciones como las de
Cameron ef al. (2004), McMillan et al. (2005),
Demiris (2010) y Meyers (2011), la presente no
se centrd en los problemas del cuidado de los pa-
cientes, sino en la solucion de los de las propias
CPI que impiden el adecuado cuidado de su salud.

Aunque no fue un objetivo central del estu-
dio, se exploraron componentes cognitivos tales
como las ideas de las participantes sobre la rela-
cién que hay entre cuidar a un enfermo y cuidar
la propia salud. Varias de ellas se percibian a si
mismas como “malas cuidadoras” por tener que
comer o descansar, o hacer cosas que su paciente
ya no podia disfrutar.

Otra conducta de autocuidado, probable-
mente limitada por las creencias sesgadas de las
participantes, fue la busqueda de apoyo de otras
personas por considerar que nadie mas podia rea-
lizar las tareas como lo hacian ellas. Pocas inves-
tigaciones incluyen intervenciones para modificar
pensamientos como los citados, los cuales limitan
o impiden el autocuidado. Una recomendacién
para estudios futuros es incluir especificamente téc-
nicas de restructuracion cognitiva que atemperen
tales distorsiones. Actualmente, la literatura espe-
cializada no ha evaluado estrategias especificas
para tal modificacion, lo que abre un importante
debate acerca de como una persona vive la ex-
periencia de cuidar de alguien mientras cuida de
si misma. Si bien no fue el objetivo del presente
estudio, otros analisis futuros arrojarian datos im-
portantes para mejorar las condiciones de las per-
sonas cuidadoras.

Inicialmente, la intervencion consider6 la po-
sibilidad de contar con la figura de un “cuidador de
cuidadores” para registrar las conductas de auto-
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cuidado por un tercero, lo que finalmente no fue
posible ya que la mayoria de las CPI se encontra-
ban solas al atender a sus familiares enfermos, lo
que refleja las dos condiciones sociales mas vi-
sibles de quienes cuidan a un enfermo: un esca-
so apoyo y el exceso de soledad. Se sugiere, por
consiguiente, que nuevos estudios consideren este
punto y generen estrategias para incluir mas fami-
liares o conocidos en la red de apoyo del paciente
y de su cuidador.

En vista de que ocurrieron algunos decesos
de los pacientes atendidos por las participantes
durante el estudio o muy poco tiempo después, se
llevo a cabo una sesion psicoeducativa de aproxi-
madamente 90 minutos sobre como llevar un pro-
ceso de duelo y fortalecer a la vez las conductas
de autocuidado durante este proceso; sin embargo,
al no ser este un objetivo de la investigacion, no
se tomaron medidas de los efectos de dicho com-
ponente.

Finalmente, el estudio padece algunas limi-
taciones que convendria atender; entre otras, el
momento en que los pacientes se derivan a los
servicios de cuidados paliativos. En México, aun
es frecuente que se considere que la atencion pa-
liativa debe ofrecerse inicamente a quienes se en-
cuentran en trance de morir. Esta idea limita los
programas de atencion al acentuarse las necesida-
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