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ORIGINAL
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RESUMEN

Fundamentos: Los factores relacionados con la recepcion de cuidado
informal (CI) en pacientes oncoldgicos es una cuestion poco estudiada. El
objetivo fue analizar los factores sociodemograficos y clinicos asociados a
la recepcion de cuidado informal en pacientes con neoplasia hematologica a
lo largo de las diferentes etapas del tratamiento.

Métodos: 139 pacientes diagnosticados de neoplasia hematologica que
recibieron un trasplante de células madre durante el periodo 2006-2011 en
dos centros sanitarios espafioles completaron la encuesta elaborada para el
estudio. Se estimé un modelo de regresion logistica binaria para cada una de
las cuatro etapas de tratamiento: pretrasplante, primer afio, segundo y tercer
afio, cuarto al sexto afio postrasplante. La variable dependiente fue recibir
o no cuidado informal.

Resultados: Pacientes diagnosticados de leucemia aguda presentaron
mayor probabilidad de recibir CI durante la etapa pretrasplante (OR=6,394)
y durante el segundo y tercer afo postrasplante (OR=42,212). A largo plazo
(4°-6° aiio) los pacientes con mieloma multiple fueron los que requirieron
mayor cuidado (OR=15,977). El estado de salud fue estadisticamente sig-
nificativo en la mayoria de las etapas. Ser hombre (OR=0,263), tener pareja
(OR=0,137) y estar empleado (OR=0,110) se asociaron a una menor proba-
bilidad de recibir CI a largo plazo.

Conclusiones: El CI esta presente en mas del 75% de los pacientes con
neoplasia hematologica durante la etapa pretrasplante y primer afo postras-
plante. El diagnéstico y estado de salud son decisivos en la probabilidad
de recibirlo, pero no el tipo de trasplante. Los factores sociodemograficos
cobran protagonismo a largo plazo.

Palabras clave: Atencion al paciente. Cuidadores. Neoplasia. Trasplan-
te. Leucemia. Linfoma. Mieloma Multiple. Espaiia.
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ABSTRACT
Sociodemographic and Clinical Factors
Associated with Informal Care in Hematologic
Malignancy Patients: a Study Based
on Different Phases of the Treatment, Spain

Background: There is little information on factors related to use of to
informal care in cancer patients. Our objective is to study sociodemographic
and clinical factors associated with use of informal care in patients with he-
matologic malignancy and analyze how these changes throughout different
phases of the treatment.

Methods: 139 patients diagnosed with hematologic malignancy who
received an haematopoietic stem cell transplantation between 2006-2011
in two Spanish hospitals completed the developed postal questionnaire. A
binary logistic regression model was used to analyse the factors associated
with use of informal care each of four phases of the treatment (pretransplant,
first year, second and third year, and from the fouth to sixth year postrans-
plant). Dependent variable was receive vs. not receive informal care.

Results: Patients diagnosed with acute leukemia had higher probability
of receiving informal care during pretransplant period (OR=6.394) and du-
ring the second and third year postransplantation (OR=42.212). In the long-
term (4-6 years), multiple myeloma patients were the ones who required
more informal care (OR=15.977). Health status was statistically significant
during all phases. Being male (OR=0.263), having partner (OR=0.137) and
being employed (OR=0.110) were associated with lower likelihood of recei-
ving informal care in the long-term.

Conclusions: Over 75% of patients diagnosed with hematologic ma-
lignancy received informal care during pretrasplant and first year postrans-
plant. Type of diagnosis and health status are decisive factors in the probabi-
lity of receiving informal care at all phases, while the type of transplantation
is not. Sociodemografic factors are relevant in the long-term.

Keywords: Patient care. Caregivers. Neoplasm. Transplantation. Leuke-
mia. Lymphoma. Multiple Mieloma. Spain.
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INTRODUCCION

El conjunto de neoplasias hematologicas
conforma un grupo de enfermedades ma-
lignas que proviene de la expansion clonal
de células hematopoyéticas. Enfermedades
como la leucemia, el linfoma y el mieloma
multiple forman parte de los veintiocho ti-
pos de cancer mas frecuentes de 184 paises,
segun sefala la Agencia Internacional para
la Investigacion del Cancer'. El tratamien-
to asociado a las neoplasias hematoldgicas
supone la administracion de los correspon-
dientes ciclos de quimioterapia y/o radio-
terapia con una duracion media aproxima-
da de seis meses que, generalmente en las
enfermedades citadas, desemboca en un
trasplante de progenitores hematopoyéti-
cos (TPH), mas conocido como trasplante
de médula dsea, permitiendo incrementar
la supervivencia a largo plazo®*. Los avan-
ces clinicos y tecnoldgicos han ampliado
la posibilidad de obtencion de un donante
compatible no so6lo de hermanos antigeno
leucocitario humano (HLA) idénticos (tras-
plante alogénico emparentado) sino también
de cualquier donante no familiar (trasplante
alogénico no emparentado) o, incluso, per-
miten que el paciente sea su propio donante
(trasplante autologo)>.

La agresividad tanto del tratamiento qui-
mioterapico como la del trasplante conlleva
la aparicion de multiples efectos secundarios
tales como vomitos, mucositis, fatiga, infec-
ciones, malestar, dolor, etcétera, asi como
problemas de ansiedad y depresion®>°, Es-
tos sintomas coartan de manera importante
la actividad diaria, requiriéndose en la ma-
yoria de los casos apoyo y atencion de un
cuidador. Segtin la Organizacion Mundial
de la Salud se entiende por cuidador infor-
mal la persona del entorno del enfermo (fa-
miliar o amigo) que asume voluntariamente
su cuidado sin tener formacion especifica
y sin recibir, por lo general, contrapresta-
cion econdmica alguna’. En este sentido,
cabe sefalar el papel fundamental que el
cuidador informal ejerce en el cuidado del
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enfermo®!, aportando apoyo emocional,
financiero, cuidado personal y del hogar,
ayuda en el transporte o supervision de la
medicacion''2,

En el caso especifico del cancer, se ha
puesto de manifiesto que estos cuidados
generan sobre el cuidador informal un ma-
yor estrés en comparacion con los cuidados
informales prestados a pacientes diagnos-
ticados de otras enfermedades'. Cabe des-
tacar, por tanto, la sobrecarga emocional y
funcional asi como las repercusiones en la
salud de cuidadores informales de pacientes
oncologicos!'*!,

Es por ello que diversos trabajos han
estimado el tiempo dedicado a cuidados
informales en pacientes oncoldgicos, su va-
loraciébn monetaria y los posibles factores
asociados'®!”. En este sentido, diagndsticos
como el cancer colorrectal, de pulmoén o
prostata han recibido especial atencion!®?!
pero hasta el momento ninguno se ha cen-
trado en el cancer hematologico.

Sin embargo, previamente al estudio del
tiempo y valor monetario asociado a los cui-
dados informales en pacientes con diferen-
tes neoplasias, es interesante examinar qué
factores estan relacionados con la necesidad
de recibir cuidado informal para poder iden-
tificar a la poblacion mas vulnerable. Hasta
nuestro conocimiento, sélo un estudio enfo-
cado en pacientes oncoldgicos abordd esta
cuestion, sefialando que factores como una
mayor comorbilidad, encontrarse en la fase
terminal de la enfermedad o tener metasta-
sis, estan relacionados fuertemente con la
necesidad de recibir apoyo en el cuidado
personal, transporte y actividades instru-
mentales en pacientes oncologicos (prepara-
cion de la comida, compras, tareas domésti-
cas)?. Asimismo, las mujeres tienen mayor
probabilidad que los hombres de necesitar
cuidados en la realizacion de tareas instru-
mentales y en actividades relacionadas con
el transporte, y los individuos mayores de 65
afios y de bajos ingresos revelan mayor ne-
cesidad de cuidado personal. Por otro lado,
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Hayman et al.'” senalan que la probabilidad
de recibir cuidado informal es significati-
vamente mayor en aquellos individuos que
recibieron tratamiento oncologico durante
el afio anterior en comparaciéon con los que
no lo han recibido o no han sufrido cancer.
En cualquier caso, como sefialan Yabroff et
al.'® la demanda de cuidados informales va-
ria de manera considerable en base al tipo
de diagnostico y fase del tratamiento en que
se encuentre el paciente. En este sentido,
hasta nuestro conocimiento, ningin estu-
dio nacional ni internacional ofrece infor-
macién acerca de la recepcion de cuidado
informal en pacientes oncohematoldgicos.
Sin embargo, su estudio es relevante fun-
damentalmente por dos razones: la primera
se refiere a la elevada incidencia de nuevos
casos de cancer hematoldgico y de tras-
plantes de médula dsea previstos para los
préximos anos tanto en Espafia como en la
region europea®?*. Y la segunda es que se
ha demostrado que los cuidadores informa-
les de estos pacientes son de los mas vul-
nerables, llegando a experimentar cargas
emocionales y costes sociales similares a
los de los propios pacientes®. Por ello es
necesario aportar luz al conocimiento que
permita identificar necesidades sociales en-
tre los pacientes oncohematoldgicos y sus
cuidadores para anticipar posibles politicas
publicas.

El objetivo del presente trabajo es estu-
diar los factores sociodemograficos y cli-
nicos asociados a la recepcion de cuidado
informal en pacientes con neoplasia hema-
tologica y analizar su evolucion a lo largo
de las diferentes etapas del tratamiento.

SUJETOS Y METODOS

Disefio del estudio. Dada la ausencia de
datos publicos disponibles en Espafia, se
disefid un cuestionario descriptivo para la
obtencion de informacioén sociodemogra-
fica y clinica de los pacientes. La muestra
seleccionada incluy6 pacientes diagnostica-
dos de leucemia aguda, linfoma (Hodgkin
y no Hodgkin), mieloma multiple y otras
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neoplasias menos comunes (sindrome mie-
lodisplasico, leucemia mieloide crénica o
leucemia linfoide cronica, entre otros) que
habian recibido un trasplante de progeni-
tores hematopoyéticos durante el periodo
2006 al 2011 en los Hospitales Universi-
tarios Virgen de las Nieves de Granada y
Virgen del Rocio de Sevilla (Espaia) que
habian sobrevivido a la enfermedad. Se ob-
tuvo la aprobaciéon del Comité Etico de In-
vestigacion y del Servicio de Hematologia
de ambos centros sanitarios.

El cuestionario incluyo6 una seleccion de
variables sociodemograficas y clinicas tanto
estaticas como dinamicas (las que varian en
funcion de la etapa del tratamiento en que
se encuentre el paciente). Se diferenciaron
cuatro etapas con el objetivo de analizar la
evolucion temporal en la recepcion de cui-
dado informal.

La etapa 1 se entiende como el periodo
que comprende los ciclos de quimiotera-
pia previos al trasplante. La etapa 2 (corto
plazo) fue la correspondiente al transcur-
so del primer afio desde que al paciente
se le realiz6 el trasplante de progenitores
hematopoyéticos. Este primer afio es de
vital importancia dado que pueden apare-
cer importantes comorbilidades asociadas
al trasplante, infecciones y determinadas
complicaciones, asi como el desarrollo de
enfermedad de injerto contra huésped (en el
caso del trasplante alogénico) que en mu-
chos casos puede poner en riesgo la vida del
paciente. La etapa 3 o medio plazo inclu-
y6 el segundo y tercer afio posteriores a la
realizacion del trasplante, caracterizada por
una situacion clinica con cierto nivel de es-
tabilidad, esto es, menor posibilidad de que
se produzcan situaciones extremas como el
fallecimiento. Por ltimo, la etapa 4 (largo
plazo) engloba los afios cuarto, quinto y
sexto ulteriores al trasplante. La encuesta se
realizé cuando los pacientes se encontraban
en las etapas 3 o 4, por lo que los sujetos
respondieron a las cuestiones relativas a las
etapas anteriores basandose en recuerdos.
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Se contactd por teléfono con todos los
pacientes diagnosticados y trasplantados
en ambos hospitales. Los pacientes que res-
pondieron a la primera o segunda llamada
fueron informados e invitados a participar
en el estudio. El cuestionario les fue envia-
do por correo postal junto con una hoja de
informacion, el consentimiento informado,
un sobre y un sello para la devolucion de
la encuesta. La informacion de contacto se
facilité en caso de duda durante la cumpli-
mentacion de la encuesta®. La seleccion de
los pacientes comenz6 en enero de 2012 y
finaliz6 en diciembre de 2013. El cuestiona-
rio fue enviado a 230 pacientes y se devol-
vieron cumplimentados un total de 139 (tasa
de respuesta 60,43 %).

Analisis estadistico. Se realiz6 un analisis
descriptivo de la muestra objeto de estudio.
Posteriormente, de acuerdo a los objetivos,
se estimaron cuatro modelos de regresion
logistica binaria debido al caracter de la
variable dependiente binaria y la potencia
interpretativa del modelo®. En concreto,
se estimaron cuatro modelos de acuerdo a
la etapa en los que la variable explicada fue
la recepcion de cuidado informal por par-
te del paciente oncohematologico durante
el periodo correspondiente (y=1 si recibio
cuidado informal; y;=0, si no lo recibio, con
i=1,..,n, siendo n el tamafio de la muestra).
Estos modelos permitieron valorar las ca-
racteristicas personales del individuo cuyos
parametros resultaron estadisticamente sig-
nificativos y que, por tanto, se asociaron a
la recepcion de cuidado informal. En este
sentido, los odds-ratio midieron la asocia-
cion entre la variable dependiente (recibir o
no cuidados informales) y cada una de las
variables independientes (caracteristicas so-
ciodemograficas y clinicas) ajustando por el
resto de ellas.

Las caracteristicas sociodemograficas es-
tudiadas fueron el sexo, la edad del paciente
en el momento del trasplante (para el anali-
sis fue centralizada en la mediana), el estado
civil (con pareja: casado/con pareja, sin pa-
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reja: soltero/viudo/separado/divorciado), el
nivel educativo (nivel bajo: sin estudios/es-
tudios primarios; nivel medio: estudios se-
cundarios/ bachiller/formacion profesional
de grado medio; nivel alto: estudios univer-
sitarios/formacion profesional de grado su-
perior), que tras haberse estudiado su con-
dicion de linealidad (sigue una distribucion
de probabilidad lineal y es mon6tonamente
decreciente) fue centrada en el nivel edu-
cativo medio, situacion laboral (empleado:
por cuenta ajena/autéonomo; no empleado:
ama de casa/estudiante/pensionista/desem-
pleado) y cuidado formal (recibe; no reci-
be) entendido como el cuidado dedicado a
la atencion personal y del hogar por parte
de un profesional®’.

Por otro lado, se tuvieron en cuenta ca-
racteristicas clinicas del individuo, entre
las que se incluyeron el estado subjetivo
de salud mostrado en una escala de 1 a 5
(1: estado de salud muy malo; 2: estado de
salud malo; 3: estado de salud regular; 4:
estado de salud bueno; 5: estado de salud
muy bueno). Tras estudiarse la condicion de
linealidad de dicha variable se introdujo en
el modelo como variable continua centrada
en el estado de salud regular, siendo por tan-
to este el valor de referencia de dicha varia-
ble en el modelo. El tipo de diagndstico fue
también una caracteristica clinica incluida
en los modelos (leucemia aguda/linfoma (de
Hodgkin y de No Hodgkin)/mieloma mul-
tiple/otros). Asimismo, cabe sefialar que en
las fases posteriores a la etapa 1 fue inclui-
da como adicional la variable que recogia
el tipo de trasplante recibido en funcién del
donante de células madre (trasplante autdlo-
go/trasplante alogénico). La variable situa-
cion laboral no se pudo incluir en el modelo
correspondiente a la etapa 4 debido a la falta
de variabilidad en la muestra.

Adicionalmente se testo la relacion signi-
ficativa en la recepcion de cuidado informal
entre las diferentes etapas mediante un con-
traste no paramétrico para muestras relacio-
nadas con el test Q de Cochran?, consistente

Rev Esp Salud Publica 2015. Vol. 89, N.° 2
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en un test x> especifico para variables dicotomi-
cas. Se utilizo6 el programa estadistico STATA
12.0 (StataCorp LP, College Station, TX) para
la realizacion de los analisis descritos.

RESULTADOS

Eran varones 75 (53,96%), la edad media
en el momento del trasplante fue de 46 afios
(17-67 anos), 97 (69,78%) tenian pareja y 51
(36,78%) poseian nivel educativo bajo. 49 ha-
bian sido diagnosticados de linfoma (Hodgkin
o no Hodgkin) y 90 (64,75%) de los pacientes
recibieron un trasplante autoélogo (tabla 1).

La tabla 2 describe la evolucion de las ca-
racteristicas sociodemograficas y clinicas por
etapas. Se observd una variacion de la situa-
cion laboral a lo largo del tiempo, en la que 99
(71,22%) pacientes se encontraban empleados
en la etapa pretrasplante. Sin embargo, a me-

Tabla 1
Caracteristicas sociodemograficas

y clinicas de los pacientes. Variables estaticas

n Y%
Total 139 | 100
Edad media en el trasplante 46,38 | 100
Sexo
Hombre 75 53,96
Mujer 64 | 46,04
Estado Civil
Con Pareja 97 169,78
Sin Pareja 42 | 30,22
Nivel educativo
Bajo 51 | 36,69
Medio 45 | 32,37
Alto 43 | 30,94
Diagnostico
Leucemia Aguda 33 23,74
Linfoma Hodgkin/no Hodgkin 49 | 3525
Mieloma Multiple 41 29,50
Otro 16 11,51
Tipo de trasplante recibido segun el donante
Autologo 90 | 64,75
Alogénico: emparentado y no emparentado | 49 | 35,25
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dio plazo estas cifras se redujeron drastica-
mente a 9 (12,68%). A largo plazo se obser-
v6 una reincorporacion al mercado laboral,
siendo 22 (35,48%) los que estaban emplea-
dos. Por otro lado, se evidencio la importan-
cia de los cuidados informales a lo largo de
todas las etapas, fundamentalmente durante
el periodo pretrasplante, 115 (82,73%) pa-
cientes, y el primer afio postrasplante, reci-
biéndolo 110 (79,14%) individuos. Los cui-
dados formales estuvieron presentes en 12
(8,63%) durante el pretrasplante. Respecto
al estado de salud declarado, 50 (35,97%) lo
manifiestaron como “malo” o “muy malo”
durante la etapa pretrasplante, reduciéndo-
se al 16,55% durante el primer afio tras el
trasplante. A medio y largo plazo, el estado
de salud “bueno” predominé en el 43,66%
y 40,32% de los pacientes, respectivamente
(tabla 2).

La estimacion de los cuatro modelos de
regresion logistica binaria aparece recogida
en la tabla 3. Como se puede observar, to-
dos los modelos resultaron, a nivel global,
estadisticamente significativos. Asimismo,
segun revelo el porcentaje de ajuste del mo-
delo, todos mostraron un buen ajuste me-
dido a través de las curvas ROC, oscilando
entre el 80,07% (primera etapa) y el 90,95%
(tercera etapa).

En la etapa previa al trasplante, fueron
las variables leucemia aguda y estado de
salud las que mostraron parametros esta-
disticamente significativos. En concreto,
individuos diagnosticados de leucemia agu-
da tuvieron mayor probabilidad de recibir
cuidados informales (frente a no recibirlos)
respecto a pacientes diagnosticados de lin-
foma (OR=6,394). Asimismo, por cada au-
mento de una unidad en la valoracion del
estado de salud declarado por el paciente
(de 1 a 5) la probabilidad de recibir cuidado
informal se redujo a medida que se pasaba
de un nivel de estado de salud al siguiente
(OR=0,138).
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Tabla 2

por etapas. Variables dinamicas

Evolucion de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes

R Nt S B S B o
pretrasplante postrasplante postrasplante postrasplante
n % n % n % n %
Total muestra 139 | 100,00 | 139 | 100,00 71 100,00 62 100,00
Recepcion de cuidados informales
Leucemia | Si 31 | 9394 | 29 87,88 9 60,00 4 26,67
Aguda No 2 6,06 4 12,12 6 40,00 11 73,33
L. Hodgkin/ | St 36 | 7347 | 35 71,43 7 26,92 4 18,18
no Hodgkin | N, 13 | 2653 | 14 28,57 19 73,08 18 81,82
Micloma Si 35 | 8537 | 33 80,49 12 63,16 13 65,00
Miltiple No 6 14,63 8 19,51 36,84 7 35,00
oo Si 13 | 8125 13 81,25 4 36,36 1 20,00
No 3 18,75 3 18,75 7 63,64 4 80,00
Total Si 115 | 82,73 | 110 79,14 32 45,07 22 35,48
No 24 | 1727 | 29 20,86 39 54,93 40 64,52
Recepcion de cuidados formales
Leucemia | Si 2 6,06 2 6,06 0 0,00 0 0,00
Aguda No 31 | 9394 | 31 93,94 15 100,00 15 100,00
L. Hodgkin/ | Si 2 4,08 2 4,08 0 0,00 1 4,55
no Hodgkin | No 47 | 9592 | 47 95,92 26 100,00 21 95,45
Mieloma Si 8 19,51 6 14,63 4 21,05 4 20,00
Multiple No 33 | 80,49 35 85,37 15 78,95 16 80,00
oo Si 0 0,00 1 6,25 0 0,00 0 0,00
No 16 | 100,00 | 15 93,75 11 100,00 5 100,00
ol Si 12 8,63 11 7,91 4 5,63 5 8,06
No 127 | 91,37 | 128 92,09 67 94,37 57 91,94
Situacion laboral
Leucemia | Empleado 23 | 69,70 12 36,36 2 13,33 5 33,33
Aguda No empleado | 10 | 30,30 | 21 63,64 13 86,67 10 66,67
L. Hodgkin/ | Empleado 33 | 67,35 16 32,65 4 15,38 11 50,00
no Hodgkin | No empleado | 16 | 32,65 33 67,35 22 84,62 11 50,00
Micloma Empleado 29 | 70,73 10 24,39 2 10,53 3 15,00
Multiple Noempleado | 12 | 2927 | 31 75,61 17 89,47 17 85,00
Empleado 14 | 87,50 6 37,50 1 9,09 3 60,00
oo No empleado | 2 12,50 10 62,50 10 90,91 2 40,00
Total Empleado 99 | 7122 | 44 31,69 9 12,68 22 35,48
No empleado | 40 | 28,78 | 95 68,35 62 87,32 40 64,52
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Tabla 2
Evolucion de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes por
etapas. Variables dinamicas (continuacion)
Etapa 2: Etapa 3: Etapa 4:
Prgtr?;gll; te 1 o0 ) 23 4.6 a0
postrasplante afio postrasplante postrasplante
n ‘ % n ‘ % n ‘ % n %
Estado de salud
Muy malo 5 15,15 0 0,00 1 6,67 0 0,00
. Malo 6 18,18 8 24,24 1 6,67 1 6,67
]Aeg‘fde;ma Regular 15 | 4545 13| 3939 6 40,00 2 13,33
Bueno 6 18,18 11 33,33 3 20,00 8 53,33
Muy bueno 3,03 1 3,03 4 26,67 4 26,67
Muy malo 5 10,20 2 4,08 0 0,00 0 0,00
Linfoma Malo 1| 2245 5 10,20 0 0,00 0 0,00
Hodgkin/ g oo ular 19 | 38,78 19 | 3878 10 38,46 5 22,73
no Hodgkin
Bueno 13 26,53 21 42,86 14 53,85 4 18,18
Muy bueno 2,04 2 4,08 2 7,69 13 59,09
Muy malo 14,63 2 4,88 0 0,00 2 10,00
. Malo 11 26,83 3 7,32 1 5,26 1 5,00
Micloma Regular 15 | 3659 | 15 | 3659 6 31,58 5 25,00
Multiple
Bueno 9 21,95 18 43,20 9 47,37 10 50,00
Muy bueno 0 0,00 3 7,32 3 15,79 2 10,00
Muy malo 4 25,00 2 12,50 0 0,00 0 0,00
Malo 2 12,5 1 6,25 2 18,18 0 0,00
Otro Regular 7 43,75 9 56,25 2 18,18 1 20,00
Bueno 3 18,75 4 25,00 5 45,45 3 60,00
Muy bueno 0 0,00 0 0,00 2 18,18 1 20,00
Muy malo 20 14,39 6 4,32 1 1,41 2 3,23
Malo 30 21,58 17 12,23 4 5,63 2 3,23
Total Regular 56 40,29 56 40,29 24 33,8 13 20,97
Bueno 31 22,30 54 38,85 31 43,66 25 40,32
Muy bueno 2 1,44 6 4,32 11 15,49 20 32,26

En la etapa transcurrida durante el primer
afio postrasplante, de nuevo la variable estado
de salud resulto6 tener un parametro estadistica-
mente significativo (OR=0,311) junto al sexo.
En este sentido, los hombres presentaron una
probabilidad menor de recibir cuidado infor-
mal (OR= 0,406) en comparacion con las mu-
jeres durante esta fase. Cabe destacar que en
este periodo los parametros asociados al diag-
nostico y tipo de trasplante no resultaron esta-
disticamente significativos.

Durante la etapa 3 la probabilidad de re-
cibir cuidado informal fue mayor en quienes
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padecian leucemia aguda (OR= 42,212) y
mieloma multiple (OR=23,036) respecto a
quienes tenian linfoma. Asimismo, por cada
aumento en una unidad en la valoracion del
estado de salud manifestado se esperaba que
la probabilidad de recibir cuidado informal
disminuyera (OR= 0,100).

En la etapa 4 del analisis las variables so-
ciodemograficas adquirieron significacion
estadistica, mostrando parametros estadis-
ticamente significativos la enfermedad de
mieloma multiple, ser hombre, tener pareja,
y estar empleado. De esta manera, la proba-
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Tabla 3
Modelos de regresion logistica por etapas de los factores asociados
a la recepcion de cuidado informal en pacientes oncohematolégicos
Etapa 1 Etoapfl 2 ]Etag)a} Eolta‘?a~4
Pretrasplante 1° afio 2°-3° aio 4°-6° aio
postrasplante postrasplante postrasplante
Odds Error Odds Error Odds Error Odds Error
Ratio | estandar Ratio | estindar | Ratio |estandar | Ratio | estandar
Diagnostico (ref. linfoma)
Leucemia aguda 6,394F 5,441 2,084 1,629 | 42,212 | 60,623 0,355 0,688
Mieloma multiple 1,512 0,996 1,508 0915 | 23,036" | 24,480 | 15,977% 19,231
Otros 1,562 1,289 0,996 0,845 3,345 4,061 0,638 1,290
Estado de salud 0318 | 0,105 | 0311 | 0116 | 0,100° | 0063 | 0607 | 0263
(ref. regular)
Tipo de trasplante (ref. autélogo)
;?;5:32;6 - - 1,848 1,220 0,208 | 0,231 6,878 | 12,903
Sexo (ref. mujer)
Hombre 0,751 0,411 0,406% 0,221 1,019 0,774 0,263* 0,210
Edad en el
trasplante (ref. 49 0,995 0,022 1,009 0,219 1,011 0,041 0,999 0,037
afios)
Nivel educativo
(ref. medio) 0,849 0,294 1,064 0,352 0,742 0,367 1,081 0,506
Estado Civil
(ref. sin pareja)
Con pareja 2,088 1,334 1,132 0,748 1,821 1,793 0,137+ 0,161
Situacion laboral
(ref. no empleado)
Empleado 0,579 0,348 0,443 0,236 3,176 3,661 0,1107 0,119
Cuidados formales (ref. no recibe)
Eer;‘ll;?e‘;‘“dados 1,837 | 2278 | 1,088 | 1295 | 0122 | 0203 - -
Constante 3,294 2,543 9,927 7,549 0,630 0,703 2,731 3,020
N 139 139 71 62
LR 26,04" 28,74" 42,13" 30,82"
Pseudo R? 0,203 0,201 0,431 0,382
Curva ROC 80,07% 80,71% 90,95% 87,79%
*: significacion estadistica al 1%. ™ significacion estadistica al 5%. : significacion estadistica al 10%.
Variable dependiente: recibir o no cuidado informal.

bilidad de que un paciente oncohematologi-
co recibiera cuidado informal en esta etapa
fue superior si el paciente sufria mieloma
multiple respecto de un paciente diagnosti-
cado de linfoma (OR= 15,977). Del mismo
modo, como ocurrié durante el primer afio
tras el trasplante, el hombre tuvo una pro-
babilidad menor de recibir cuidados infor-
males durante esta etapa respecto a la mujer
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(OR=0,263). Por otro lado, la probabilidad
de que un paciente con pareja recibiera cui-
dados informales fue menor respecto de un
paciente que no la tenia (OR=0,137). Y los
pacientes empleados tuvieron una probabi-
lidad menor de recibir cuidados informales
en comparacion con los que si estaban em-
pleados durante este periodo (OR= 0,110).
Cabe sefialar que el parametro asociado al
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Tabla 4
Test Q de Cochran. Relacion existente entre las diferentes etapas en la recepcion
de cuidado informal

Etapa 2
1° afio postrasplante

Etapa 3
2°-3° afio postrasplante

Etapa 4
4°-6° afio postrasplante

Cochran’s y? | Prob>y? | Cochran’s y? | Prob>y* | Cochran’s y*| Prob>y?
Etapa 1: Pretrasplante 1,315 0,251 25 0,000" 31 0,000
Etapa 2: 1° afio postrasplante - - 27 0,000" 25 0,000"

“: significacion estadistica al 1%.

estado de salud dejo de ser estadisticamente
significativo en esta etapa.

Por ultimo, el analisis de la constante de-
termind que en la etapa 1 la probabilidad de
recibir cuidado informal teniendo como in-
dividuo de referencia una mujer de 49 afios
diagnosticada de linfoma, con un estado de
salud regular, sin pareja, no empleada y que
no recibia cuidados formales fue del 76,71%.
Durante la etapa 2, manteniendo constantes
las caracteristicas de nuestro individuo de
referencia (al que en esta etapa se le realizd
previamente un trasplante autélogo) la pro-
babilidad de recibir cuidado informal fue del
90,85%, durante la etapa 3 del 38,65% vy fi-
nalmente en la etapa 4 del 73,19%.

Los resultados del test de Cochran se de-
tallan en la tabla 4, reflejando que no hubo
diferencias estadisticamente significativas al
recibir cuidados informales durante la etapa
pretrasplante y el primer afio tras el trasplante
(p>0,05). Esta igualdad desaparecié cuando
se compar6 la recepcion de cuidados infor-
males durante la etapa pretrasplante y el pri-
mer afio tras el trasplante con las etapas 3 y 4
(p<0,000).

DISCUSION

De acuerdo con nuestros resultados se
observa una presencia predominante del cui-
dado informal frente al formal durante todas
las etapas analizadas. Este cuidado es espe-
cialmente mas frecuente en la etapa pretras-
plante y durante el primer afio tras el tras-
plante, alargandose en el tiempo para quienes
han desarrollado complicaciones y efectos
secundarios graves o han sufrido una recai-
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da en la enfermedad>®*. Evidenciamos una
relacion complementaria entre los cuidados
informales y formales, bajo el supuesto de
que, dada la nula significaticion estadistica
del parametro asociado al cuidado formal en
nuestros modelos, este puede estar presente
en determinados casos para mejorar la situa-
cion del cuidador y/o del paciente. Esta rela-
cion se manifesta en otros estudios', siendo
los cuidados formales cada vez mas necesa-
rios dados los cambios sociales en las tltimas
décadas (incorporacion de la mujer al traba-
jo o envejecimiento de la poblacion)*. La
complementariedad de ambos cuidados se ha
observado ademas en poblacidon con depen-
dencia’!, poblacion de edad avanzada® o en
sujetos con enfermedades como el Alhzeimer
(en el caso de cuidados formales en casa)'® en
Espafia, siendo mucho mas frecuente en otros
paises europeos®?. Sin embargo, todos ellos
coinciden en destacar la elevada importancia
del cuidado informal lo que supone de mane-
ra afladida un importante ahorro de recursos
econdmicos familiares y publicos®!!33,

Nuestros resultados indican que en la
etapa previa al trasplante son los pacientes
diagnosticados de leucemia aguda los que
muestran mayor probabilidad de recibir cui-
dado informal, debido a que su tratamiento
quimioterapico es mucho mas agresivo que
el del resto de diagnosticos?, por lo que los
efectos secundarios y la necesidad de apoyo
y ayuda son mayores. Igualmente, la proba-
bilidad de recibir cuidado informal a medio
plazo continia manteniéndose superior. Su
justificacion radica en que la probabilidad de
recaida durante el primer y segundo afio, es
del 52% tras un trasplante autélogo y del 25%
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tras un trasplante alogénico®*, mientras que en
el caso del linfoma la probabilidad se reduce
hasta una media del 35% y 34%, respectiva-
mente*. A largo plazo, la variable leucemia
aguda deja de ser estadisticamente significa-
tiva, ya que quienes logran sobrevivir consi-
guen recuperar su calidad de vida casi com-
pletamente volviendo a un nivel satisfactorio
de bienestar fisico, emocional, psicologico y
de actividad diaria®.

Tendencia opuesta presenta el diagnosti-
co de mieloma multiple siendo el que mayor
necesidad de cuidado informal demanda a
medio y largo plazo. La justificacion estriba
en que, a pesar de que su tratamiento actual
ha mejorado sustancialmente en los ultimos
afios en relacion a la prolongacion de la su-
pervivencia global del paciente, con la intro-
duccidn de altas dosis de quimioterapia com-
binado con un trasplante de células madre
autologo, la tasa de supervivencia a los cinco
afios del trasplante permanece pobre, siendo
del 35-37%% y la probabilidad de recaida a
los tres y cuatro afios es del 90%.

Relevante interés muestran las variables
diagnostico y tipo de trasplante durante la
etapa 2, no siendo ninguna de ellas determi-
nante en la recepcion de cuidado informal.
La justificacion puede radicar en que el TPH
es uno de los procedimientos clinicos mas
complejos debido a los efectos secundarios
asociados y a la notable reduccion de la ca-
lidad de vida del paciente, lo que sugiere una
implicacion por parte de los familiares simi-
lar independientemente del diagnoéstico y del
tipo de trasplante®.

El estado de salud se convierte en una va-
riable de valiosa importancia en la recepcion
de cuidado informal®?. De este modo, una me-
jor percepcion del estado de salud por parte
del paciente redunda en menores necesidades
de cuidado informal, tanto en la fase pretras-
plante como durante el primer, segundo y
tercer afio. Por el contrario, a largo plazo, el
estado de salud deja de ser estadisticamente
significativo. Ello se debe a que la variable si-
tuacion laboral recoge el efecto del estado de
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salud de los pacientes, puesto que a largo pla-
zo, aquéllos que tienen buen estado de salud
suelen encontrarse trabajando al superar en
gran medida la enfermedad y por el contrario
no es frecuente que trabajen quienes carecen
de buen estado de salud.

Es relevante sefialar que los factores socio-
demograficos incluidos en todas las etapas no
resultan estadisticamente significativos en la
recepcion de cuidado informal en detrimen-
to de los clinicos. Estos resultados se corro-
boran con otros estudios en los que factores
asociados al cuidador y/o paciente, como la
edad'®®?, sex0!'®!, raza'®, estado civil'® o
situacion laboral®® no estan relacionados de
forma estadisticamente significativa con el
tiempo dedicado a los cuidados informales
en pacientes oncoldgicos. Sin embargo, en
nuestro estudio, el sexo resulta estadistica-
mente significativo en las etapas 2 y 4, refle-
jandose que las mujeres tienen mayor proba-
bilidad de recibir cuidado informal respecto
a los hombres. Esto puede ser debido a que
manifiestan mayor necesidad de ayuda en el
desarrollo de actividades instrumentales y de
transporte que los hombres??, en concreto, en
etapas tan decisivas como son el primer afio
tras el trasplante y una posible reaparicion de
la enfermedad a largo plazo. Asimismo, es
destacable que tener pareja, a largo plazo se
asocia a una menor probabilidad de recibir
cuidado informal. Siguiendo la linea de Ro-
gero®, este hecho se puede deber al posible
sesgo en la identificacion del tipo de cuidado
por parte de los individuos con pareja, al no
identificar como tal el cuidado informal de su
conyuge, sino que lo consideran como un tipo
de ayuda normal, dificilmente distinguible de
la que se proveia anteriormente.

Por ultimo, los cuidadores que han presta-
do su cuidado durante la etapa pretrasplante
lo continuaran haciendo durante el primer
afio tras el trasplante. Sin embargo, no exis-
te dicha continuidad de cuidados a medio y
largo plazo'.

Una de las limitaciones del presente trabajo
se refiere al tamafio de la muestra, principal-
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mente motivado por la falta de informacion
disponible en fuentes oficiales. Asimismo,
la seleccion de pacientes trasplantados pue-
de conllevar un posible sesgo motivado
por el objetivo de analizar no solo la etapa
quimioterapica sino también las fases inhe-
rentes a un posible tratamiento posterior. En
esta linea, para futuras investigaciones se
recomienda un mayor tamafio de muestra y
pacientes no trasplantados para el contraste
de nuestros resultados. Una segunda limi-
tacion se refiere a la utilizacion del método
basado en el recuerdo para la respuesta a de-
terminadas preguntas dindmicas formuladas
en el cuestionario, debido al posible sesgo
inherente a la memoria.

En conclusion, el presente trabajo se con-
figura como un posible punto de partida de
una nueva linea de investigacion en el area
oncohematologica, de futuro interés si se
atiende a la elevada incidencia de nuevos
casos estimados para el afio 2020 en la re-
gion europea, donde se estima un aumento
de nuevos casos en comparacion con el afio
2012 del 9,75% para la leucemia, del 8,51%
para el linfoma y del 11,95% para el mielo-
ma multiple?.

En base a la informacion tratada y evo-
cando la construccion del cuarto pilar del
Estado de Bienestar en Espafa, con la de-
nominada Ley de Promocion de la Autono-
mia Personal y Atencion a las Personas en
situacion de Dependencia (LAPAD)*, y tras
la Resolucion publicada en el afio 2010%,
queremos hacer mencion al punto 8.1, apar-
tado “Aspectos relativos al procedimiento”,
que especifica que “personas con procesos
patologicos graves que requieren tratamien-
tos agresivos que condicionan una situacion
de dependencia transitoria asociada al pro-
pio tratamiento (quimioterapia, radiotera-
pia, otros tratamientos inmunosupresores,
inmovilizaciones, tracciones...), el tramite
de la solicitud procedera una vez finalizado
el tratamiento y haya alcanzado la méaxima
recuperacion funcional”. Esta resolucion
limita la posibilidad de los pacientes onco-
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logicos de acogerse a las ayudas ofrecidas
por la LAPAD hasta su completa recupera-
cion. Sin embargo, segin se manifiesta en
el presente estudio, el cuidador informal
desempena un rol fundamental en el cuida-
do y apoyo a pacientes oncohematologicos,
principalmente durante la etapa pretrasplan-
te y el primer afio tras el trasplante. Por otro
lado, si se afiade que los cuidadores infor-
males de pacientes oncologicos presentan
mayor estrés en la atencion de su familiar
en comparacion con otras enfermedades’,
no parece justificado que dichos pacientes
deban quedar excluidos de su aplicacion.
Seria interesante la creacion de un posible
servicio de ayuda a domicilio eventual con
caracter extraordinario, en el propio marco
de la LAPAD, con el fin de contribuir a la
reduccion de la carga de los cuidadores in-
formales durante las etapas 1 y 2 y mejora
de la calidad de vida tanto de éstos como de
los propios pacientes.
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