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Resumen

Introduccion: El estudio de la resiliencia y los factores psicologicos y espirituales
que forman parte del paradigma de la psicologia positiva, han mostrado un papel
modulador en el afrontamiento y adaptacion. Profundizar en el rol de estos factores
sobre la reduccion en la sobrecarga y el malestar emocional en el cuidador de un
paciente con una enfermedad oncologica avanzada se hace imprescindible para
lograr el desarrollo de intervenciones psicolégicas eficaces y basadas en la
evidencia cientifica que potencien la resiliencia, y los recursos personales y

espirituales dentro del contexto de enfermedad.

Objetivo: Identificar el papel de la resiliencia, las variables psicologicas y
espirituales en la disminucion del malestar emocional y la sobrecarga, en un grupo
de cuidadores principales informales de pacientes con cancer en estado avanzado

que asistian a la consulta de cuidados paliativos y psicologia.

Metodologia: Disefio cuantitativo de corte transversal. Se evaluaron 100
cuidadores > 18 afios de pacientes con enfermedad oncoldgica, con un pronostico
de vida inferior a 6 meses. Se llevaron a cabo analisis estadisticos descriptivos,
comparativos, asi como analisis de correlaciones y de regresiones, asi como y
Ecuaciones Estructurales basado en la varianza para examinar la relacion reciproca
entre las variables clinicas. También se llevdé a cabo una revision de la literatura

sobre el rol de la resiliencia en la adaptacion de los cuidadores.

Resultados: La mayoria de los cuidadores fueron mujeres de mediana edad. Los
cuidadores indicaron experimentar mas ansiedad que depresion, no reportaron
sobrecarga, pero si malestar emocional. Se identificaron correlaciones negativas
entre el malestar emocional, la sobrecarga, la resiliencia la espiritualidad, el
crecimiento postraumatico, la competencia percibida y los aspectos positivos del
cuidar y de manera positiva entre resiliencia, la espiritualidad, el crecimiento

postraumatico y los aspectos positivos del cuidar. Los analisis de regresion



mostraron que la resiliencia, la competencia percibida y los aspectos positivos del
cuidar reducen la sobrecarga y la resiliencia, la espiritualidad y los aspectos
positivos del cuidar incrementan el crecimiento postraumatico. Los analisis de
ecuaciones estructurales indicaron que los aspectos positivos del cuidar tienen un
efecto negativo en la sobrecarga, y esta ejerce un efecto positivo en la ansiedad y
depresion. Los aspectos positivos del cuidar tienen un impacto indirecto significativo

en la ansiedad y en la depresion.

Conclusiéon: Fomentar o favorecer en los cuidadores principales determinadas
competencias como la resiliencia, la competencia percibida los aspectos positivos
del cuidar, asi como la espiritualidad favorecen la reduccion de la sobrecarga
potencian el crecimiento personal. Asi mismo, la promocion de la percepcion de
beneficios y del sentido pueden favorecer en el cuidador la adaptacion ademas de
la reduccién de la sobrecarga y el malestar emocional.

Palabras Claves: Cuidador, Resiliencia, Afrontamiento, Sobrecarga, Malestar

Emocional



Abstract

Introduction: The study of resilience and the psychological and spiritual factors that
are part of the paradigm of positive psychology, have shown a modulating role in
coping and adaptation. Deepening in the role of these factors on the reduction in
burden and emotional distress in the caregiver of a patient with advanced cancer
disease is essential to achieve the development of effective psychological
interventions based on scientific evidence that enhance resilience, and personal and

spiritual resources within the context of illness.

Objective: To identify the role of resilience, psychological and spiritual variables in
reducing emotional distress and burden, in a group of informal primary caregivers of
patients with advanced cancer who attended the palliative care and psychology

consultation.

Methodology: Quantitative cross-sectional design. 100 caregivers> 18 years of age
with cancer disease, with a prognosis of less than 6 months were evaluated.
Descriptive, comparative statistical analyzes, as well as correlation and regression
analyze, as well as Structural Equations based on variance were performed to
examine the reciprocal relationship between clinical variables. A review of the

literature on the role of resilience in caregiver adaptation was also carried out.

Results: Most of the caregivers were middle-aged women. The caregivers reported
experiencing more anxiety than depression, they did not report burden, but they did
report emotional distress. Negative correlations were identified between emotional
distress, burden, resilience, spirituality, post-traumatic growth, perceived
competence, and the positive aspects of caring, and positively between resilience,
spirituality, post-traumatic growth, and the positive aspects of caring. Regression
analyzes showed that resilience, perceived competence, and the positive aspects of
caring reduce burden, and resilience, spirituality, and the positive aspects of caring
increase post-traumatic growth. Analysis of structural equations indicated that the



positive aspects of caring have a negative effect on burden, and this exerts a positive
effect on anxiety and depression. The positive aspects of caring have a significant

indirect impact on anxiety and depression.

Conclusion: Encourage or favor in the main caregivers certain competences such
as resilience, perceived competence, or the positive aspects of caring as well as
spirituality favor the reduction of the burden that promote personal growth. Likewise,
the promotion of the perception of benefits and sense can favor adaptation in the
caregiver as well as the reduction of burden and emotional distress.

Key Words: Caregiver, Resiliency, Coping, Burden, Emotional Distress



Resum

Introduccié: L'estudi de la resiliéncia i dels factors psicologics i espirituals que
formen part del paradigma de la psicologia positiva, han mostrat un paper modulador
en l'afrontament i adaptacié. Aprofundir en el paper d'aquests factors sobre la
reduccio en la sobrecarrega i el malestar emocional en el cuidador d'un pacient amb
una malaltia oncologica avancada es fa imprescindible per aconseguir el
desenvolupament d'intervencions psicologiques eficaces i basades en I'evidéncia
cientifica que potenciin la resiliencia, i els recursos personals i espirituals dins del

context de malaltia al final de vida.

Objectiu: Identificar el paper de la resiliéncia, les variables psicologiques i
espirituals en la disminuci6 del malestar emocional i la sobrecarrega, en un grup de
cuidadors principals de pacients amb cancer en estat avancat que assistien a la

consulta de cures pal-liatives i psicologia.

Metodologia: Disseny quantitatiu de tall transversal. Es van avaluar 100 cuidadors
> 18 anys de pacients amb malaltia oncologica, amb un prondstic de vida inferior a
6 mesos. Es van dur a terme analisis estadistics descriptius, comparatius, aixi com
analisi de correlacions i de regressions, i analisi d’'Equacions Estructurals basat en
la variancia per examinar la relacié reciproca entre les variables cliniques. També
es va dur a terme una revisio de la literatura sobre el paper de la resiliéncia en

I'adaptacié dels cuidadors.

Resultats: La majoria dels cuidadors van ser dones de mitjana edat. Els cuidadors
van experimentar més ansietat que depressio, no van reportar sobrecarrega, pero
si malestar emocional. Es van identificar correlacions negatives entre el malestar
emocional, la sobrecarrega, la resiliéncia, ['espiritualitat, el creixement
posttraumatic, la competencia percebuda i els aspectes positius de tenir cura i de
manera positiva entre resiliéncia, I'espiritualitat, el creixement posttraumatic i els

aspectes positius del cuidar. Les analisis de regressié van mostrar que la resiliéncia,
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la competéncia percebuda i els aspectes positius de tenir cura redueixen la
sobrecarrega i la resiliencia, I'espiritualitat i els aspectes positius de tenir cura
incrementen el creixement posttraumatic. Les analisis d'equacions estructurals van
indicar que els aspectes positius de tenir cura tenen un efecte negatiu en la
sobrecarrega, i aquesta exerceix un efecte positiu en l'ansietat i depressié. Els
aspectes positius de tenir cura tenen un impacte indirecte significatiu en la ansietat

i en la depressio.

Conclusié: Fomentar o afavorir en els cuidadors principals determinades
competéncies com la resiliéncia, la competencia percebuda, els aspectes positius
de tenir cura aixi com |’ espiritualitat afavoreixen la reduccioé de la sobrecarrega i
potencien el creixement personal. Aixi mateix, la promocié de la percepcié de
beneficis i del sentit poden afavorir en el cuidador I'adaptacié a més de la reducci6

de la sobrecarrega i el malestar emocional.

Paraleus Claus: Cuidador, Resiliéncia, Afrontament, Sobrecarrega, Malestar

emocional
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1. INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad que se encuentra en aumento, es un problema de
salud publica y de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es una
de las principales causas de muerte en el mundo. Los pacientes con un cancer
avanzado afrontan el impacto de los tratamientos en la dimension fisica y
psicoldgica, y en la familia supone la necesidad de reorganizacion (Kim, Chang,
Rose & Kim, 2012) conllevando importantes repercusiones sociales, economicas y
emocionales que afectan la calidad de vida del paciente y su entorno familiar
(Instituto Nacional de Cancerologia, 2010; Jorgensen et al., 2012; Palacio et al.,
2017).

En Colombia mas especificamente durante el periodo 2007-2011 se presentaron
alrededor de 62.818 casos al afo siendo las principales localizaciones; en los
hombres préstata, estbmago, pulmén, colon y recto, y en las mujeres mama, cérvix,
tiroides, estdmago, colon, recto y ano (Instituto Nacional de Cancerologia, 2010;
IARC, 2014).

El cancer en la mayoria de los casos se diagnostica en etapas avanzadas, lo que
lleva a que los servicios de salud, la sociedad, las familias y, principalmente el
paciente, deben enfrentar una enfermedad en condicion de progresion (De Lima &
Bruera, 2000; Bruera & De Lima, 2004; Ahmedzai et al., 2004; Schrijvers, 2006), en
Colombia la enfermedad oncoldgica es la tercera causa de muerte en hombres y la
segunda en mujeres (Instituto Nacional de Cancerologia, 2010). Entre el periodo
2003-2012, los informes sobre defuncién por cancer en Colombia, fue del 16.6%
(Instituto Nacional de Cancerologia, 2010).

El cuidado paliativo, cuyo ultimo fin es proporcionar calidad de vida y confort a sus
pacientes y sus familias con enfermedades avanzadas, progresivas y dolorosas;
inicia con el nacimiento de los HOSPICES, que tuvieron lugar en los paises
anglosajones, y cuya precursora fue Dame Cecely Saunders en el afio de 1983
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(Centeno, 1988). Los cuidados paliativos no solo se limitan al paciente, sino que por
el contrario integran e involucran al sistema familiar de los pacientes, buscando
solucionar de manera integral las problematicas que se derivan de la enfermedad
(Bruera et al., 2004).

Un diagnaostico oncoldgico, sobre todo en estadios avanzados, trae consigo un gran
impacto emocional a quien lo padece y al mismo tiempo a quien asume el rol de
cuidar puesto que la enfermedad avanzada supone afrontar multiples sintomas,
sentimientos y emociones, asuntos espirituales y circunstancias sociales, que
pueden favorecer en la aparicién de sufrimiento afectando de manera individual y
total al individuo (Krikorian et al., 2011). De acuerdo con Carlson y cols (2004) el
malestar emocional en los pacientes con cancer es comun a lo largo del diagndstico
y el proceso de enfermedad, incluso los trastornos de adaptacion pueden ocurrir
entre el 30 y 50% de los casos (Carlson et al., 2004).

La progresion de la enfermedad, ademas de la disminucion de la funcionalidad trae
como consecuencia la dependencia y la necesidad de apoyo y cuidado por un
familiar o de personas mas cercanas. El cuidado visto como el acto de asistencia y
soporte encaminado a mejorar las condiciones de los pacientes (Vélez, 2008;
Pinzon & Romero, 2004; Carretero et al., 2009), puede ser considerado una
experiencia de malestar emocional (Arber et al., 2013; Stercekx et al., 2013). El
cuidado es delegado a un miembro de la familia y en la mayoria de los casos
asumido por una unica persona, de género femenino, con un rango de edad entre
los 45 y 65 anos (Vélez, 2008; Krikorian et al., 2010).

El cuidar puede verse como una experiencia de cambio y confrontacion; incluye la
responsabilidad sobre cuestiones médicas y fisicas complejas, cambios
econdmicos, la proteccion hacia el paciente, la toma de decisiones, el apoyo
emocional y la coordinacién para el cuidado (Hudson et al., 2010).
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La prevalencia de alteraciones emocionales en los cuidadores de pacientes con un
diagndstico oncoldgico avanzado oscila entre el 20 y 50% (Donnelly et al., 2008;
Hodges et al., 2005) sumado a consistentes actitudes negativas hacia la
enfermedad, evitacion, problematicas entre el cuidador y el enfermo y dificultad en
la elaboracién del duelo anticipado (Harding et al., 2012). Entre el 20-25% de los
cuidadores manifiestan no estar preparados para afrontar la muerte (Schulz &
Sherwood, 2008; Hudson et al., 2012); experimentando cambios importantes en sus

roles (laborales, familiares, sociales y de ocio) (Schulz et al., 2008).

Si bien es cierto que el cuidado de un paciente oncoldgico se convierte en una tarea
dificil por el gran malestar emocional y sufrimiento que genera (Krikorian et al.,
2010), en algunos casos a pesar de experimentar malestar emocional frente a cuidar
a un ser querido les facilita el afrontamiento, favoreciendo en algunos casos, un
crecimiento personal futuro (Palacio & Limonero, 2019). Estos cuidadores, cuentan
con una gran capacidad para recuperarse de las experiencias de estrés (Cabanyes,
2010), ademas de promover la busqueda de propdsito y sentido en la vida; lo que
se relaciona con los aspectos espirituales; dimensién del ser humano y experiencia
subjetiva que puede existir independiente o no de las creencias religiosas (Nelson
et al., 2009; Newberry et al., 2013).

Las expectativas hacia el futuro moduladas por el optimismo y/o el pesimismo
pueden afectar la salud psicoldgica de los cuidadores y de manera particular ante
la incertidumbre de los resultados del tratamiento, el pobre control personal ante la
evolucion de la enfermedad, y cuando el pronéstico de la enfermedad es dificil de
prever. Dentro del ambito de la salud se ha puesto especial atencién tanto al
optimismo y el pesimismo como mediadoras en la respuesta a los eventos de la vida
(Pinquart & Duberstein, 2005). Los cuidadores optimistas suelen interpretar la
enfermedad del paciente como menos negativa posibilitando el afrontamiento del
estrés y la resolucién de problemas; ademas de menores niveles de depresién u

otros problemas psicologicos (Pinquart & Duberstein, 2005; Karademas, 2006)
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El desarrollo de la Competencia Percibida (CP) como mediadora de la actuacion de
las personas ante las situaciones de estrés, puede promover el afrontamiento en los
cuidadores, mediando en la adaptacion a la experiencia de enfermedad y los
cambios asociados, y reduciendo las consecuencias negativas (Herrera & Delgado,
2008; Martin Aragon et al., 2009). La CP se define como la expectativa que una
persona tiene sobre la posibilidad de actuar positivamente ante los acontecimientos,
incluyendo la percepcion de contingencia y autoeficacia. Es posible que las
personas con una alta CP evaluen las situaciones de estrés a modo de reto,
posibilitando un afrontamiento centrado en el problema y el control de la respuesta
emocional (Limonero et al., 2010).

En las ultimas décadas, se ha prestado un interés especial dentro de la Psicologia
al estudio de las emociones y al papel que desempefian en el funcionamiento
psicologico de las personas, especialmente en su adaptacion al entorno (Limonero
et al., 2006). La Inteligencia Emocional (IE) de una persona puede constituir un buen
predictor de su bienestar, entendida como la capacidad de las personas para
reconocer, comprender y regular las emociones propias y las de los demas,
discriminar entre ellas y utilizar la informacion como guia de los pensamientos y

acciones (Mayer & Salovey, 1997).

En otras palabras, la |E se relaciona con la adaptacién, la disminucién de reacciones
emocionales desadaptativas, modulando la experimentacion de estados de animo
positivos y reduciendo los negativos (MacCann et al., 2011; Extremera &
Fernandez-Berrocal, 2002; Limonero et al., 2006a; Limonero et al., 2006b).

Junto con el constructo de |IE y dentro del paradigma de la Psicologia positiva surge
el concepto de resiliencia. Ha surgido, como un intento de explicar la manera como
algunos seres humanos superan condiciones adversas e intentan transformarlas en
una ventaja o en un estimulo para el desarrollo bio-psico-social (Becofia, 2006).
Para algunos autores la resiliencia es la capacidad de sobreponerse a la adversidad,
obtener recuperacion y salir fortalecido por la exposicidn a un evento de caracter
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psicosocial traumatico y estresante (Forés & Granes, 2008; Rutter, 1999; Limonero
et al., 2012).

La resiliencia como proceso individual y multidimensional generado a partir de la
exposicidon de un evento traumatico, incluye factores enmarcados desde las
dimensiones psicologica y social: las redes sociales (informales), sentido de vida,
esperanza, autoestima positiva, optimismo, autoeficacia, estrategias de
afrontamiento efectivas, aprendizajes percibidos y estabilidad emocional, (Stewart
& Yuen, 2011) contribuyendo en el uso de estrategias activas de afrontamiento y
en el ajuste de situaciones que conllevan estrés psicosocial, como es el caso del
cuidado de los pacientes oncologicos en estadios avanzados (Cormio et al., 2014;
Goldzweig et al., 2014)

El estudio de la resiliencia en el ambito de la salud, se ha enfocado en la manera
como este proceso posibilita la adaptacion a la enfermedad en nifios y adolescentes,
pero también como influye en el cuidado de pacientes con enfermedades
neurologicas degenerativas (Lavretsky et al., 2010; Jaser & White, 2011).

Teniendo presente los argumentos anteriores, y la experiencia clinica en el ambito
de la psicooncologia en el abordaje e intervencion de pacientes y cuidadores; el
objetivo de esta investigacion consistio en describir los factores psicolégicos y
sociales, ademas de analizar el papel de la resiliencia en la adaptacion del cuidador

a la experiencia de enfermedad del paciente.
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2. MARCO TEORICO

2.1 Cancer y Cuidados Paliativos

El cancer esta en aumento, es un problema de salud publica. De acuerdo al informe
de la OMS, en el 2015 se produjeron alrededor 8,8 millones de muertes.
Aproximadamente, el 70% de las muertes por cancer ocurrieron en paises de
ingresos medios y bajos. Para el 2030 se estima 13,1 millones de muertes causa de
esta enfermedad (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2015).

La enfermedad cronica en América Latina viene en incremento (Pinto, 2004). En
Colombia, mas especificamente en personas adultas mayores tiene una fuerte
relacion con la morbilidad y mortalidad en esta poblacion (Fernandez et al., 2011).
El vivir con una situacion de cronicidad en el ambito familiar se relaciona con
factores econdmicos, sociales, emocionales y espirituales; y a su vez con un gran
impacto en la vida de las personas implicadas en el proceso de enfermedad
(Jorgensen et al., 2012).

El cancer en la mayoria de los casos se diagnostica en etapas avanzadas, lo que
lleva a que los servicios de salud, la sociedad, las familias y, principalmente, el
paciente, deban enfrentar una enfermedad en condicion de progresion o avanzada
(Schrijvers, 2006; Ahmedzai et al., 2004; De Lima et al., 2000).

En la actualidad los esquemas de atencién en salud se enfocan en la curacion y en
asistir las etapas mas agudas de la enfermedad, lo que hace dificil la generacion de
un plan de cuidados para quienes lo requieren a largo plazo; siendo ausentes las
estrategias de identificacion de las necesidades de los cuidadores de pacientes, que
viven en una situacion de enfermedad crénica (Ordofiez, 2005).

El cuidado paliativo, cuyo ultimo fin es proporcionar calidad de vida y confort a sus
pacientes y sus familias con enfermedades avanzadas, progresivas y dolorosas;
inicia con el nacimiento de los HOSPICES, que tuvieron lugar en los paises
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anglosajones, y cuya precursora fue Dame Cecely Saunders en el afio de 1983
(Centeno, 1988). Los cuidados paliativos no solo se limitan al paciente, sino que por
el contrario integran e involucran al sistema familiar de los pacientes, buscando
solucionar de manera integral las problematicas que se derivan de la enfermedad
(Bruera et al., 2004).

Esta area de la medicina deja como mensaje, a pesar de la situacion avanzada de
la enfermedad, siempre habra algo que ofrecer al paciente y su familia con el fin de
mejorar la calidad de vida de los pacientes, y a la vez la posibilidad de aliviar el
posible sufrimiento innecesario. La Sociedad espafnola de Cuidados Paliativos, la
SECPAL propone 5 criterios para definir una enfermedad avanzada, que se

mencionaran a continuacion (Secpal, 2002):

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

2. Falta de posibilidades razonables al tratamiento especifico

3. Presencia de multiples sintomas intensos, multifactoriales y
cambiantes

4. Gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo

terapéutico relacionado con la presencia explicita o no de la muerte
5. Prondstico de vida inferior a 6 meses.

2.2 EIl Cuidador y el Cuidado: el Impacto Emocional del
Cuidar

El cuidado hace parte de la naturaleza humana, poniendo de manifiesto la
supervivencia del ser humano dependiente de la habilidad continuada del cuidar
(Galvis et al., 2004). Circunstancias de discapacidad y enfermedad pueden implicar
la modificacion e incluso la reorganizacion del funcionamiento habitual, pudiendo no

hacer frente a las necesidades propias de cuidado (Galvis et al., 2004).

Las medidas de soporte, que se dirigen a una persona o un grupo de personas con
necesidades especiales y que van enfocados a mejorar las condiciones de la vida
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humana se han descrito en términos de cuidado (Galvis et al., 2004). El cuidar, se
asocia con aumento de costos, que se ven reflejados en la salud, en lo social, y en
lo familiar pero a su vez la atencién de personas dependientes causa sentimientos
contradictorios, de exclusidn, restriccidén de la libertad personal, e impacto sobre la
propia salud. Evoca diversos términos, tales como: asistir, conservar, cautela,

atencion, solicitud, preocuparse (Vélez, 2008).

Se considera el cuidado como una accion altruista asi como una experiencia
prolongada en el tiempo, dependiendo del tipo de enfermedad, asi como de las
caracteristicas de la misma. Exige reorganizar la vida familiar, laboral y social en
funcion de las tareas que implica cuidar (Pinto, 2004). El cuidar obliga en la mayoria
de las ocasiones a la reorganizacion familiar, y la no continuidad del proyecto
personal y de roles tales como (laboral, social, familiar) incrementando el estrés y
los efectos en la salud entre los cuidadores (Monin & Schulz, 2010).

Es importante tener en cuenta que dentro del cuidado, se destaca al cuidador
familiar: persona adulta con vinculo de parentesco o cercania que asume la
responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con una enfermedad crénica
y participa con él en la toma de decisiones sobre su cuidado; realiza, supervisa o
apoya las actividades de la vida diaria del receptor del cuidado (Barrera et al., 20006).

En la gran mayoria de las familias con pacientes con una enfermedad crénica, o
incluso avanzada/terminal, el cuidado y la responsabilidad sobre la persona enferma
recae solo sobre un miembro de la familia, siendo mujeres en su mayoria. En
Colombia aproximadamente ocho de diez personas asumen el rol de cuidador de
un familiar, y su edad oscila entre los 45 y 65 afios (Vélez, 2008).

Se pueden diferenciar dos tipos de cuidadores, segun la literatura (Barrera et al.,
2006)
Cuidador informal o principal: conyuges, hijos, familiares; pero

también pueden ser vecinos, allegados o voluntarios. No tienen formacion ni
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reciben remuneracion econdmica. Sin relacion contractual. Establecen
relaciones personales estrechas. Soporta el mayor peso de los cuidados y se
responsabilizan del mas 80% del cuidado. Se perfilan como personas
ancianas, tales como hija o esposa, generalmente amas de casa, que se
encuentran entre los 50 y 65 afos de edad, con un nivel medio de
escolaridad.

Cuidador formal: El proporcionado de forma institucional. Incluye
servicios sanitarios, servicios sociales, las prestaciones monetarias y las
ayudas fiscales. Se proporcionan escasas ayudas, y por lo general no se
atienden las necesidades de los cuidadores informales. En este tipo de
cuidador se pueden encontrar: Organizaciones no Gubernamentales (ONG),

empresas de servicios o de los servicios de ayuda a domicilio.

Los cuidadores pueden asumir el cuidado con fines altruistas, por gratitud o en otras
ocasiones por obligacién. El cuidado también puede realizarse con el fin de evitar la
censura de los familiares y amigos o sencillamente porque se es la unica persona
gue puede cuidar al paciente. Dado lo anterior en muchas situaciones es dificil tener
conocimiento hasta qué punto pueden ser satisfechas las necesidades del cuidado,
debido a que las desconocen o no se le da la importancia del cuidado consigo
mismo. Muchos de los cuidadores refieren encontrar un significado y sentido en el
cuidar, lo que lleva en ellos una sensacion de utilidad, y de ser importantes (Vélez,
2008).

2.3 Sobrecarga del Cuidador Principal

El ser cuidador, trae consecuencias de diferentes indoles, tales como el
agotamiento fisico, la carga emocional, estrés, depresion, fatiga, pérdida del apetito,
alteraciones en el ciclo circadiano, aislamiento social; pudiendo afectar la calidad de
vida en esta poblacion (Sanchez, 2006; Artaso et al., 2002; Merino, 2004; Castafno
& Vélez, 2008; Lee et al., 2017).
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Los estudios indican que los cuidadores que se enfrentan al cuidado sin tener
conciencia del posible impacto emocional que pueda causar, incluyendo aumento
en la demanda del tiempo de cuidado, cansancio fisico, altos costos econémicos,
estrés, y multiples riesgos para la salud general, pueden traer como consecuencia
ira, depresién y ansiedad, lo que puede incrementar con el tiempo (Donelly et al.,
2008; Costa-Requena et al., 2012; Oechsle et al., 2013). Los cuidadores que en su
mayoria reportan niveles altos de estrés pueden estar en riesgo de un detrimento
en la salud fisica y mental teniendo relacion con la morbi-mortalidad (Burton et al.,
2012).

En el ejercicio del cuidado, es fundamental el apoyo social que el cuidador pueda
obtener durante su funcién. Esto significa que, la falta de soporte social puede
aumentar la vulnerabilidad fisica, psicolégica y emocional del cuidador. Por ende es
esencial el apoyo de los familiares y amigos, asi como el estrechar relaciones con

otros cuidadores que se encuentren en la misma situacion (Burton et al., 2012).

Asumir el rol de cuidador supone un cambio radical en el estilo de vida como parte
del proceso de adaptacidon requerida para la nueva situacion (Rogero, 2010). De
igual forma el pasar la mayor parte del dia con una persona dependiente en algunas
ocasiones puede llevar a un incremento del malestar emocional y estrés en los
cuidadores, lo que también puede asociarse a una pobre red de apoyo social,
sintomas fisicos y conductuales de los pacientes (Ma et al., 2014; Fianco et al.,
2015).

El concepto de agotamiento o sobrecarga del cuidador, introducido por Grad y
Sainsbury (1963) (Chou, 2000; Carretero et al., 2009), tiene que ver con
consecuencias negativas en la familia en cuanto el cuidado de un paciente, derivado
del impacto que conlleva las dificultades fisicas, financieras, y psicosociales en el
cuidado de un paciente familiar, siendo un factor de riesgo para el desarrollo de
problemas fisicos y psicologicos afectando de esta manera la calidad de vida
relacionada con la salud (Garlo et al., 2010).
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La sobrecarga del cuidador se relaciona con la percepcion emocional extensa
percibida por los cuidadores como resultado de la funcién de ser cuidador, y
consecuencia de la evaluacion personal especifica y subjetiva, asociada al rol
(Chou, 2000; Fianco et al., 2015; Palacio et al., 2017). Investigaciones recientes,
muestran que el sindrome de agotamiento del cuidador, es multidimensional debido
a que cubre cuatro aspectos: fisico, psicoldgico, financiero, y social; afectando de
manera importante el bienestar de los cuidadores (Chou, 2000; lavorene et al.,
2014).

2.3.1 Factores Predisponentes para el Sindrome del Cuidador

El género, la vejez, el desempleo y bajo estatus socioeconomico se han considerado
factores de riesgo en la aparicion en el agotamiento del cuidador. Existe una
diferencia importante de la experiencia de cuidado entre los hombres y mujeres. El
género femenino generalmente esta mas relacionado con el cuidado lo que implica
la asuncion de responsabilidades mayormente que en el género masculino (Chou,
2000).

En un estudio con disefio cualitativo llevado a cabo con cuidadores de pacientes
oncologicos y no oncologicos en Colombia, las mujeres reportaron mayor
sufrimiento de acuerdo a la escala visual analoga que los hombres; el género
masculino reportdé menores niveles de estrés en relacion con el cuidado. Los
recursos economicos juegan un papel importante sobre el bienestar de la familia, el
pobre acceso a estos recursos lleva a mayor percepcion de sobrecarga en cuanto
la experiencia de cuidado (Alicia et al., 2010).

No pueden dejarse de mencionar los factores psicologicos relacionados con el
cuidado de un familiar enfermo. La afectividad, la reciprocidad y el ser familiar se
involucran en la relaciéon de cuidado de paciente y cuidador. Dependiendo de la
historia y el vinculo establecido en el tiempo entre el cuidador y el paciente pueden
favorecer o no el agotamiento en el cuidador (Barreto et al., 2008; Beliver et al.,
2008).



27

A largo de la vida las personas sufren duelos derivados de la experimentacion de
pérdidas en mayor o menor medida. La enfermedad, y los factores involucrados en
el cuidar un paciente con enfermedad cronica poder ser vista como una pérdida,
pudiendo provocar una crisis de estabilidad familiar. El duelo se ha considerado un
proceso normal y adaptativo, pudiendo tener un desarrollo adecuado, o por el
contrario la presencia de conductas que su por su intensidad y su duracion a lo largo

del tiempo pueden dificultar su elaboracion (Barreto et al., 2008; Beliver et al., 2008).

Es importante tener en cuenta que el hecho de cuidar a un paciente con una
enfermedad oncoldgica avanzada, las familias incluyendo los cuidadores atraviesan
diferentes etapas asociadas a la experiencia de enfermedad de acuerdo con
Fonnegra (2009):

1. Crisis aguda inicial con desorganizacién profunda y angustia; esta
etapa inicia con una respuesta de incredulidad e incertidumbre
asociada al diagnostico. Esta fase puede decirse incluye variables
tales como: sintomas de alarma, examenes meédicos, informacion
acerca del diagnostico y el prondstico, asi como las opciones de
tratamiento meédico. Los aspectos emocionales de mayor
predominancia son la ansiedad, y la labilidad afectiva entre los

miembros de la familia.

2. Periodo de adaptacidn; se inicia la convivencia con la enfermedad que
conlleva percepciones de una muerte mas proxima. La familia y los
cuidadores se reorganizan para cuidar el paciente; disminuye la
ansiedad manifestada en un inicio, asi como la aceptacién de la
realidad. Esta etapa permite a los familiares y en especial a los
cuidadores la preparacion para la muerte inevitable del ser querido,
incluyendo de esta manera la busqueda y adquisicién de estrategias
para el afrontamiento del futuro y cambios asociado a la evolucion de
la enfermedad.



28

3. Fase terminal; se acepta la muerte como un evento proximo e
innegable, y se pone mas énfasis en el aliviar en vez de curar. En esta
etapa es posible la aparicion de emociones intensas, al igual que
dificultad para la generacion de acuerdos entre los miembros de la

familia y los cuidadores del paciente.

Fonnegra en el 2009 indica que el valor del duelo anticipado tiene que ver con la
inclusion del paciente dentro del proceso, facilitando la despedida, ademas de la
resolucion de asuntos pendientes con los seres queridos; comprendiendo la
reciprocidad de la pérdida por parte del paciente y la familia. En la literatura se
encuentra algunos indicadores acerca de factores que determinan el inicio de un
duelo anticipado, entre ellos; comunicacion abierta y honesta; participacion activa
en la toma de decisiones por parte del sistema familiar; aceptacién de las reacciones
emocionales de cada uno de los miembros; encontrar un sentido a la enfermedad

entre otros (Fonnegra, 2009).

2.4 Afrontamiento en el Cuidador Principal: Resiliencia y

Factores Psicoldogicos Positivos

Es posible sobreponerse a eventos de alto impacto emocional, y que en un primer
momento pueden aparecer sentimientos negativos, por ejemplo ansiedad,
depresidn, sufrimiento, culpa; respuestas emocionales que pueden disminuirse con
el tiempo y con el logro de la adaptacion a la situacion de adversidad (Limonero et
al., 2012).

La vivencia de un trauma puede acompanar a las personas durante toda su vida,
dejando secuelas emocionales de importancia; pero por otro lado el evento
traumatico puede inducir el crecimiento personal llevando a que la vida de las
personas pueda obtener un sentido, y el fortalecimiento del afrontamiento (Moore et
al., 2011).
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La adaptacion y el afrontamiento de situaciones de impacto emocional, y de estrés
involucran el constructo de Inteligencia emociona (IE), es la capacidad para
reconocer, comprender y regular las propias emociones, y las de los demas; ha
mostrado ser una dimensién importante para el afrontamiento de situaciones que
pueden ser estresantes, contribuyendo de manera positiva en el bienestar general
de las personas (Schneider et al., 2013); se indica que los sujetos con puntuaciones
altas en |E, tienen una alta eficacia en las relaciones sociales, ademas de evidenciar
actitudes empaticas, mayor cooperativismo y satisfaccion en las relaciones
afectivas. Las propias habilidades para comprender las emociones personales y
ajenas, y la capacidad de regulacion emocional pueden permitir la reduccion de

estados emocionales negativos (Limonero et al., 2004; Limonero et al., 2006a).

En el constructo de la IE, se circunscribe la regulacion emocional, la cual puede
producirse antes o después de haberse generado la emocion; y se encuentra
enfocada en el antecedente o en la respuesta respectivamente y la define como los
procesos internos y externos responsables de la influencia que ejercemos sobre
nuestras emociones, en cuanto la manifestacion, la experimentacion y la expresion
(Extremera & Fernandez-Berrocal, 2002; Cabello et al., 2013).

Dentro de la regulacion emocional se identifican dos estrategias: Revaloracion
cognitiva, la cual se refiere, a la reinterpretacion cognitiva antes de la manifestacion
de la emocion lo que modifica el impacto emocional de la situacion de estrés; y por
otro lado se encuentra la Supresion emocional, como la tendencia a la conducta de
inhibicion en la expresién emocional posterior a la respuesta emocional generada
(Cabello et al., 2013).

Las situaciones que se identifican como fuentes de estrés suponen de igual modo
la resistencia al estrés las cuales, pueden ser superadas, desplegando una serie de
estrategias que permiten el afrontamiento y la visualizacion de aspectos positivos
en el cuidar (Limonero et al., 2012). La resiliencia tiene que ver con la capacidad
que las personas tienen de sobreponerse a la adversidad, recuperarse y salir
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fortalecido a pesar de estar expuesto a un estresor que implique marcada amenaza
para el individuo (Papastavrou et al., 2012; Ruiz & Lopez, 2012; Garcia, &
Dominguez, 2013).

La resiliencia permite el desarrollo de caracteristicas que tienen que ver con: control
sobre los recuerdos de la situacion traumatica; integracion de la memoria y la
emocion; regulacion de las emociones relacionadas con el trauma; control de los
sintomas; la autoestima; cohesion interna; establecimiento de sefales de seguridad;
comprension del impacto del trauma y desarrollo de un significado positivo (Stewart
& Yuen, 2011).

Teniendo en cuenta las caracteristicas anteriores, el bienestar psicolégico trae
como consecuencia una mejor salud fisica, y aumento en la sobrevida de las
personas, y a su vez se relaciona con una mejor salud mental, reduciendo de
manera significativa el riesgo de desarrollar cuadros depresivos, ansiosos, y estrés
(Steptoe et al., 2009).

Limonero y cols (2012) (Limonero et al., 2012) indican que la mayoria de las
personas pueden sobreponerse a situaciones de adversidad, manifestando en un
principio emociones negativas de gran intensidad, y que pueden ir disminuyendo,
con el tiempo y con la adaptacion a la realidad.

De acuerdo con Sinclair y Wallston (2004), la resiliencia es vista como una forma de
afrontamiento, y no como una caracteristica de personalidad, lo que favorece en el
uso de estrategias de caracter cognitivo y conductual para lograr el ajuste a la
situacion que puede ser percibida como amenazante y conllevar cierto grado de
dificultad. (Sinclair & Wallston, 2004).

Segun Garcia y Dominguez (2013), el deseo de entender el desarrollo de la
psicopatologia, da el surgimiento de la resiliencia, en cuanto la aparicion de

aspectos emocionales de importancia en los infantes que se enfrentaron a
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situaciones de adversidad, y en aquellos el evento de estrés no precipitaba gran
malestar emocional, logrando un adaptacion positiva a la realidad vivida (Garcia &

Dominguez, 2013), se indica, la resiliencia se enmarca en cuatro aspectos:

1 Relacién de la resiliencia con la capacidad adaptacion.
2 Capacidad y Habilidad

3. Conjuncion de factores internos y externos

4 La resiliencia como adaptacion y proceso

2.4.1 Aspectos Positivos del Cuidar y Espiritualidad en

Cuidados Paliativos

Dentro del paradigma de la psicologia se han identificado los aspectos positivos en
el cuidado de pacientes, posibilitando el otorgar un sentido a la experiencia de
cuidado, obteniendo satisfaccion frente al proceso de cuidar, y un mayor ajuste
frente a la situacion de enfermedad del paciente (Pakenham, 2005; Mera & Ortiz,
2012), un patron de afrontamiento resiliente, y uso de la reevaluacion cognitiva,
junto con la solucion activa de problemas promueve la adaptacion y el
mantenimiento de la regulacion emocional dentro de la situacion fuente de estrés
(Papastavrou et al., 2012; Semiatin & O’Connor, 2012; Palacio et al., 2017)

En los cuidados paliativos se ha prestado atencién a los aspectos espirituales,
identificandose como una dimension propia del ser humano, y universal relacionada
con el sentido y el propdsito de vida (Nelson et al., 2009). Durante muchos afos, la
religion y la espiritualidad se han conceptualizado como sin6nimos, la religiosidad a
diferencia de la espiritualidad tiene que ver con conductas organizadas que intentan

poner en practica la espiritualidad. (Nelson et al., 2009).

El bienestar espiritual puede ser un considerado un factor de proteccidén hacia el
estrés producido por el cuidado de un paciente con enfermedad avanzada. Los
estudios han indicado una relacion inversa entre el bienestar espiritual y la

sobrecarga, cuando los cuidadores reportan altos niveles de bienestar espiritual
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(Nelson et al., 2009; Newberry et al., 2013). El encontrar un sentido y significado a
la experiencia de enfermedad, permite al cuidador el desarrollo de factores de
proteccion que favorecen el mantenimiento de la salud psicolégica, ademas de

situaciones aversivas de estrés para el cuidador (Newberry et al., 2013).

La identificacion de la espiritualidad y las estrategias de afrontamiento de acuerdo
con la literatura ha sido evidente. Se ha encontrado que los cuidadores que hacen
uso de sus recursos espirituales como mecanismo de afrontamiento reportan
menores niveles de depresidn y ansiedad, asi como una mejor relacion con el

paciente que cuidan, a diferencia de los que no (Newberry et al., 2013).

Una enfermedad como el cancer puede ser considerada una experiencia
traumatica, lo que altera de manera importante la vision acerca de la realidad y la
vida personal, y transforma los propios pensamientos, y acciones que incluyen las
actividades y las relaciones que han sido personalmente satisfactorias (Moore et al.,
2011). Investigaciones recientes han explorado las implicaciones de las
experiencias y eventos traumaticos como pueden generar en los individuos cambios

positivos o un crecimiento postraumatico (Moore et al., 2011).

2.4.2 Crecimiento Postraumatico y la Experiencia de Cuidar

El constructo de crecimiento postraumatico se ha acufado recientemente en la
literatura, pero la comprension acerca del sufrimiento y el estrés como
posibilitadores de cambios positivos en el ser humano viene de tiempo atras. En el
afno de 1996 en un articulo cuyo objetivo fue la descripcion de un inventario para
medir aspectos relativos al crecimiento; se utiliza por primera vez entonces el

término: “crecimiento postraumatico” (Tedeschi & Calhoun, 1996).

Sin embargo, anterior a esta fecha, se hablaba de: beneficio percibido, aspectos
positivos y transformacion en el trauma (Tedeschi & Calhoun, 2004). Se define el

Crecimiento Postraumatico: “Experimentacion de cambios psicoldgicos positivos
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como resultado de la lucha tenida frente a circunstancias dificiles” (Tedeschi et al.,
2004).

El encontrar beneficios derivados de una experiencia de estrés traumatica en
relacional cuidado, promueve que los cuidadores de pacientes con una enfermedad
cronica logren obtener crecimiento personal, relaciones interpersonales estrechas,
y cambio en los objetivos y prioridades (Pakenham, 2005; Costa-Requena et al.,
2007; Cohen & Numa, 2010).

2.4.3 Competencia Percibida

De acuerdo con la teoria de Lazarus y Folkman (1984), (Folkman, 1997; Mera &
Ortiz, 2012) sobre afrontamiento y estrés; el estrés tiene su origen en la relacion
que la persona establece con el ambiente. Teniendo en cuenta esta
conceptualizacién los cuidadores de pacientes con una enfermedad avanzada,
logran adaptarse y afrontar la situacion de cuidado debido a: caracteristicas
personales y procesos conductuales, cognitivos e interpersonales (Fitzell &
Pakenham, 2009; Mera & Ortiz, 2012).

Para hablar de control en los procesos de salud — enfermedad se comienza por
definir que es locus de control, centrado en la prediccion conductual a partir de la
comprension de la manera en que los sujetos perciben y valoran las situaciones, las
expectativas sobre las conductas individuales y las evaluaciones de las
consecuencias (Fernandez & Edo, 1994; Rebollo & Aguilar, 2006; Rueda & Pérez-
Garcia, 2004a; Rueda & Pérez-Garcia, 2004b)

Se produce “sensacion de control” cuando el individuo juzga que ante una
determinada situacion existe un agente que, a través de unos medios, puede
conseguir resultados. En el caso de la enfermedad oncoldgica esta sensacion
puede conseguirse cuando el paciente juzga que el médico (agente) a traves de los
tratamientos de quimioterapia (medios) puede lograr la erradicacién del tumor
(resultados), también puede lograrse si el paciente juzga que él mismo (agente)
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puede sentirse mejor (resultados) si sigue la intervencion psicologica que se
propone (medios) (Barez et al., 2003).

En la sensacién de control se presentan estrechamente vinculados los
componentes cognitivo- afectivo- volitivo, se convierte en una unidad de analisis que
expresa las relaciones sujeto- medio en estrecha correspondencia con el proceso

de salud- enfermedad. (Herrera & Delgado, 2008)

El concepto de competencia percibida, surge en la década de los 90, se define como
la expectativa que una persona tiene sobre la posibilidad de actuar positivamente
ante los acontecimientos, incluyendo elementos relacionados con la percepcién de

competencia y contingencia (Pastor et al., 2009)

La competencia percibida se aproxima al constructo de autoeficacia pero se
diferencia de éste principalmente en su grado de especificidad. La autoeficacia
percibida hace referencia a recursos de accion especificos, relacionados con una
meta concreta, mientras que la competencia percibida se refiere a una creencia
general, siendo un predictor de resultados obtenidos por el sujeto en situaciones

desconocidas, ambiguas o inciertas (Pastor et al., 2009).

La autoeficacia aparece como concepto para referirse a los juicios acerca de la
habilidad individual para poner en practica determinado patron conductual
(Bandura, 1986). Lo importante no es el comportamiento en si, sino centrarse en la
observacion de el sujeto, a partir de la cual, la persona desempefia un papel mas
activo y consciente. (Herrera et al., 2008).
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3. HIPOTESIS

En la presente tesis se formularon las siguientes hipotesis:

1.

La resiliencia, los aspectos positivos del cuidar y la competencia percibida
reducen la sobrecarga de los cuidadores principales de pacientes con cancer
avanzado .

La competencia percibida, la inteligencia emocional y la resiliencia reducen
el malestar emocional de los cuidadores principales de paciente con cancer
avanzado.

Los aspectos positivos del cuidador modulan la relacion entre la sobrecarga,
la depresion y la ansiedad de los cuidadores principales de paciente con
cancer avanzado.

Las estrategias resilientes de afrontamiento favorecen el proceso de
adaptacion de los cuidadores principales informales de pacientes con
enfermedades cronicas oncoldgicas y no oncoldgicas.

La espiritualidad, los aspectos positivos del cuidar y la resiliencia favorecen
el crecimiento postraumatico los cuidadores principales de paciente con

cancer avanzado.
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4. OBJETIVOS

Los objetivos de esta tesis se han estructurado en objetivos generales y objetivos

especificos.

4.1 Objetivo General

Identificar el papel de la resiliencia, las variables psicologicas y espirituales en la
disminucién del malestar emocional y la sobrecarga, en un grupo de cuidadores
principales informales de pacientes con cancer en estado avanzado/terminal que

asisten a la consulta de cuidados paliativos y psicologia

4.2 Objetivos Especificos

1. Identificar el papel modulador de la resiliencia y otros factores psicolégicos
que hacen parte del paradigma de la psicologia positiva en la reduccion de
la sobrecarga y el malestar emocional de cuidadores principales de pacientes
con una enfermedad oncologica avanzada.

2. Realizar una revision sistematica de la literatura frente al impacto de la
resiliencia en el proceso de adaptacién de cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas oncoldgicas y no oncoldgicas.

3. Examinar el papel mediador de la sobrecarga en la relacion de los aspectos
positivos del cuidar, la depresién y la ansiedad de los cuidadores de
pacientes con una enfermedad oncoldgica avanzada.

4. Analizar la relacién entre los aspectos positivos del cuidar y el crecimiento
personal de los cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica

avanzada.
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5. DIAGRAMA DE FLUJO DE LOS ESTUDIOS

Objetivo 1:
Identificar el papel modulador de la resiliencia y otros
Estudio 1 factores psicoldgicos que hacen parte del paradigma de la
psicologia positiva en la reduccion de la sobrecarga y el
malestar emocional de cuidadores principales de pacientes

con una enfermedad oncolégica avanzada.

Objetivo 2:
Realizar una revision sistematica de la literatura frente al
Estudio 2 — impacto de la resiliencia en el proceso de adaptacion de
cuidadores de pacientes con enfermedades créonicas

oncoldgicas y no oncoldgicas.

Objetivo 3:
Examinar el papel mediador de la sobrecarga en la relacién
Estudio 3 —> de los aspectos positivos del cuidar, la depresion y la
ansiedad de los cuidadores de pacientes con una

enfermedad oncoldgica avanzada

Objetivo 4:
Estudio 4 Analizar la relacion entre los aspectos positivos del cuidar y
el crecimiento personal de los cuidadores de pacientes con

enfermedad oncoldgica avanzada.
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6. METODOLOGIA

Diseno cuantitativo de corte transversal. Se evaluaron 100 cuidadores de pacientes
con enfermedad oncoldgica, con un prondstico de vida inferior a 6 meses, y que
asistian a la unidad de dolor y cuidado paliativo y psicologia de una institucion
privada de la ciudad de Medellin-Colombia (IDC LAS AMERICAS, UNA EMPRESA
AUNA). Se llevo cabo una revision de la literatura del papel de la resiliencia y

variables psicoldgica asociadas en la adaptacion de los cuidadores.

Criterios de Inclusién
Cuidadores principales informales mayores de 18 afios, de pacientes con una

enfermedad oncoldgica avanzada

Criterios de Exclusion
Cuidadores principales informales menores de 18 afos, y de nifios con una

enfermedad oncoldgica avanzada

Para la recoleccién de la informacion, se utilizaron las siguientes escalas de
evaluacion:
1. CSI: Inventario de estrategias de afrontamiento
. Escala de Competencia percibida
. Escala de ansiedad y depresién hospitalaria (HADS)
Zarit Abreviado

. Escala breve de estrategias resilientes

2
3
4
5
6. Escala de malestar emocional (cuidadores)
7. Escala de regulaciéon emocional

8. Escala de los aspectos positivos del cuidar
9. Escala de espiritualidad (FACIT)

10. Inventario de crecimiento postraumatico

Se recolectaron los datos sociodemograficos de los cuidadores participantes.
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El estudio de los factores psicoldégicos que hacen parte del paradigma de la
psicologia positiva en el contexto de cuidadores con enfermedades crénicas es
creciente, en cuanto han mostrado impacto en la adaptacién a la experiencia de
enfermedad en el cuidado de pacientes con enfermedades neurodegenerativas y
cronicas entre las cuales se destacan las enfermedades mentales. Por este motivo
esta tesis plantea generar un nuevo conocimiento con relacion a los aspectos del
orden psicologico, espiritual, social y de afrontamiento junto con la resiliencia como
mediadores y moduladores en la adaptacion y en la reduccion de la sobrecarga y
del malestar emocional del cuidador a la experiencia de enfermedad de la persona
que cuidan, los tres articulos han sido una investigacion con disefio cuantitativo de
corte transversal, y una revision de literatura relacionada con el concepto de la

resiliencia en cuidados paliativos.

A continuacion, se describen las siguientes escalas utilizadas a lo largo de los

estudios de esta tesis.

6.1 Escalas de Evaluacion

La Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresiéon (The Hospital Anxiety and
Depression Scale — HADS-) fue traducida y adaptada al espafnol por Snaith,
Bulbena y Berrios. En Colombia fue validado en 2005 por Rico, Restrepo y Molina
en una muestra de 89 pacientes con cancer del Instituto Nacional de Cancerologia
de Colombia (INC) (Rico, Restrepo & Molina, 2005). La HADS fue creada por
Zigmond y Snaith (1983), es un cuestionario autoaplicado de 14 items, integrado
por dos subescalas de 7 items, una de Ansiedad (items impares) y otra de
Depresion (items pares). Los items de la subescala de Ansiedad estan
seleccionados a partir del analisis y revision de la escala de ansiedad de Hamilton,
evitando la inclusion de sintomas fisicos que puedan ser confundidos por parte del
paciente con la sintomatologia propia de su enfermedad fisica. Los items de la
subescala de Depresion se centran en el area de la anhedonia.
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El Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento (CSl) fue desarrollado a por por
Tobin, Halroyd, Reynolds y Kigal en 1986 y adaptada al espafiol por Cano y
colaboradores en el 2006 a partir de la escala de Modos de afrontamiento, aunque
la mayoria de las preguntas fueron desarrolladas por los autores, por medio de
entrevistas estructuradas, entrevistas abiertas, y sesiones de tormenta de ideas.
(Cano et al., 2007). El CSI, se ha utilizado para la evaluacion de pacientes con
afecciones cardiacas, VIH-SIDA, estrés postraumatico. Es un instrumento que se
encuentra traducido al espafol, y validado en Espafia; aun no se conoce la
validacion del mismo, en otros paises. Es un instrumento de 40 preguntas, y se
evaluan 8 dimensiones relacionadas con las estrategias de afrontamiento utilizadas

por las personas.

Por otra parte, la Escala para la Evaluacion de Sobrecarga en Cuidadores (Zarit
Burden Inventory), disefiada por este autor para valorar la vivencia subjetiva de
sobrecarga sentida por el cuidador principal de pacientes con demencia. Se trata de
un instrumento autoaplicado de 22 items, que exploran los efectos negativos sobre
el cuidador en distintas areas de su vida: salud fisica, psiquica, actividades sociales
y recursos economicos. Cada cuestidon se evalua mediante una escala tipo Likert
con 5 posibles respuestas que van desde nunca a casi siempre y que puntuan entre
1y 5. La puntuacidn total es la suma de todos los items y el rango, por lo tanto oscila
entre 22 y 110 (Breinbauer et al., 2009).

Este instrumento de evaluacion de sobrecarga en el cuidador se encuentra validado
en Chile, en su version original y abreviada. La version abreviada cuenta con 7
preguntas. La consistencia interna original de la escala se encuentra de acuerdo al
alfa de Cronbach en 0.91, y en las otras validaciones al espanol el alfa de cronbach
se encuentra alrededor de 0.85-0.93 respectivamente (Breinbauer et al., 2009). En
Espanfa, recientemente se ha validado una escala abreviada, especificamente para
cuidados paliativos y consta de 7 preguntas; con una escala tipo Likert de 1-5
puntos, y que suman entre 7 -35 puntos clasificando al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (menor/igual a16) y “sobrecargada intensa” (Mayor/igual 17).
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Para esta investigacion se contara con la escala abreviada de 7 preguntas, con 5
posibles alternativas de respuesta que van desde nunca a casi siempre y que
puntuan entre 1y 5. En su validacion espafiola tuvo una sensibilidad del 100%, un
90.5% de especificidad y 95.5% de valor predictivo positivo, 100% de valor

predictivo negativo (Breinbauer et al., 2009).

La Escala Breve de Estrategias Resilientes (Brief Resilient Coping Scale,
BRCS) (Sinclair et al., 2004), version adaptada al espafol por Limonero y cols
(Limonero et al., 2010; Limonero et al., 2014). La BRCS consta de cuatro items con
cinco categorias de respuesta tipo Likert y cuyas posibles puntuaciones totales
fluctuan entre 4 y 20. Segun los autores, una puntuacion total igual o inferior a 13
indi~caria baja resiliencia, mientras que puntuaciones iguales o superiores a 17
serian tributarias de alta resiliencia. La escala presenta una consistencia interna de
0,68 y una fiabilidad test-retest de 0,71. EI BRCS es un cuestionario

autoadministrado y se cumplimenta facilmente.

El Cuestionario de Deteccion de Malestar Emocional (DME-C) en cuidadores de
enfermos con cancer avanzado, que consta de dos partes. La primera contiene tres
preguntas dirigidas al cuidador, dos de ellas en formato de escala visual numérica
de 0 a 10, en las que se evalua el estado de animo y la percepcién de afrontamiento
de la situacion, y otra que registra la presencia o ausencia de preocupaciones. La
segunda parte consiste en una observacion, por parte del profesional sanitario, de
la presencia de signos externos de malestar emocional, en donde se registra su
existencia. El DME-C otorga una puntuacion total (0O a 20) formada por la suma de
las puntuaciones de las respuestas a las preguntas referentes a la valoracion del

estado de animo y a la de cdmo lleva la situacion.

Las preguntas sobre preocupaciones o signos externos de malestar emocional
permiten a los profesionales sanitarios llevar a cabo una atencion mas especifica.
Se postula que una puntuacién = 11 es tributaria de malestar emocional. Hasta el

momento la aplicacion del instrumento se ha realizado en pacientes con cancer
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avanzado. La escala tiene una alfa de Chronbach de 0,68. Actualmente, la escala
se encuentra en proceso de validacion psicométrica con los cuidadores de pacientes

con enfermedad avanzada en Espafia (Limonero et al., 2012).

En relacién a los aspectos positivos el cuidar es una escala autoaplicada, de 9
items que realiza la evaluacion del estado emocional y afectivo de los cuidadores
dentro de la experiencia del cuidado (Tarlow et al., 2004) originaria de Estados
Unidos. En la actualidad se encuentra adaptada al espanol, en donde se realizo la
evaluacion de los Aspectos positivos de ser cuidador principal de enfermos al final
de la vida en una unidad de cuidados paliativos en Espafia (Pires & Limonero, 2008).
Cuenta con 5 opciones de respuesta en cuanto acuerdo/desacuerdo, y evalua los
beneficios percibidos, y la satisfaccidn con la labor ejercida. La escala identifica dos
factores la autoafirmacion (Sentirse bien con uno mismo) y la visién de la vida

(Desarrollo de una actitud mas positiva frente a la vida).

La Escala de Competencia Percibida (ECP) fue creada por Wallston en 1992, la
adaptacion espanola fue realizada por Fernandez — Castro y Cols, en 1998. Es un
instrumento compuesto por 8 items, 4 positivos y 4 negativos, que mide la
expectativa que tienen los sujetos para manejar su entorno con eficacia, el formato
de respuesta es tipo Likert con 6 alternativas desde completamente en desacuerdo
hasta completamente de acuerdo, que puntua de 1 a 6 segun la direccién del item,
el rango de puntuaciones totales fluctua entre 8 y 48 puntos, indicando que a mayor
puntaje hay una mejor competencia personal. La consistencia interna de la escala
adaptada al castellano estimada a través del coeficiente alfa de Cronbach es de
0.83. (Limonero et al., 2010)

Para evaluar aspectos relacionados con la inteligencia emocional se ha utilizado:

El Cuestionario de Regulacion Emocional, esta disefiado para evaluar las

diferencias individuales en dos estrategias de regulacién emocion: la reevaluacion

cognitiva (en qué medida las personas suelen intentar cambiar a nivel cognitivo o
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mental el impacto emocional que determinada situacion les genera) y la supresion
o expresiva, (en qué medida la persona opta por inhibir su comportamiento
expresivo) contiene 10 items (escala oscilando entre 1= En desacuerdo total y 7 =
En total acuerdo). En el momento la escala se encuentra adaptada al espafiol por
Cabello y cols (2013) en Esparia (Cabello et al., 2013).

Para la adaptacion al espaiol, se utilizé una muestra de ciudadanos espanoles, en
edades comprendidas entre los 18-80 afnos. Para las dos escalas evaluadas en el
cuestionario se evalud la consistencia interna; en la dimension de supresion
emocional el alfa de Chronbach fue 0,75y de 0,79 para la dimensién de revaluacion

cognitiva.

La Escala de Orientacién hacia la Vida-Revisada (LOT-R); desarrollada por
Scheier y Carver en 1985 (Scheier & Carver, 1985) y en el afio de 1994 fue revisada
por Scheier, Carver y Bridges (Scheier et al.,1994) lo que dio lugar al LOT-R. En el
ano de 1998 la escala fue validada al espafiol, en Espana (Otero et al., 1998).

Es una escala compuesta por 10 items, con una escala Likert de 5 puntos. Seis de
los items evaluan la dimension de optimismo disposicional, en tanto que los cuatro
items restantes no se contabilizan haciendo menos evidente el contenido de los
items. De los seis items, tres se encuentran redactados de manera positiva
(optimismo), y los tres restantes de manera negativa (pesimismo). Para la
calificacion de los items redactados en sentido negativo se invierte obteniendo la
puntuacion total, orientado hacia el polo del optimismo, oscilando entre 6 y 30
puntos. Se evidencia que el alfa de Cronbach para la version en inglés es de 0,84;
y para la version en espanol es de 0,79 (Ferrando et al., 2002; Landero & Gonzalez,
20009).

El FACIT-SP (Functional Assesment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well
Being Scale), incluye dos subescalas, sentido/paz y fé. Esta escala fue desarrollada
con paciente oncoldgicos, psicoterapeutas, consejeros espirituales y religiosos, con
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el fin de medir aspectos espirituales tales como; sentido de vida, armonia, paz,
sentido de fe personal. Es una escala de 12 items, con una escala tipo Likert en un
formato de 0-4. La escala ha mostrado una consistencia interna, con un alfa de
Cronbach de 0,87. El primer factor es significado/paz; que corresponde al sentido,
paz y proposito de vida, contiene 8 preguntas, con una consistencia interna de 0,84.
Con respecto al segundo tema, FE evalua el confort relacionado con la fuerza
derivado de la fe personal y contiene 4 preguntas, y un alfa de Cronbach de 0,88
(Nelson et al., 2009).

Actualmente la escala se encuentra validada en Colombia, evidenciando una
consistencia interna alta con un alfa de Cronbach de 0.88 y una confiabilidad test-
retest de 0.58 (Sierra, 2009).

El Inventario de Crecimiento Postraumatico, se derivd de la medicion de los
aspectos subjetivos del concepto de Bienestar en las personas que habian estado
expuestas a un evento traumatico, por medio de mediciones cualitativas tales como
la entrevista clinica (Tedeschi et al., 1996). El inventario de Crecimiento
Postraumatico, ha tenido efectividad desde su desarrollo. Es una lista con 21
preguntas que miden aspectos positivos, con una escala tipo likert (O no cambio a
5 muy alto grado de cambio), pretende medir el grado de percepcion de cambio
positivo en la vida, en relacion a un evento traumatico experimentado. El inventario
esta dividido en 5 subescalas (Costa-Requena et al., 2008), con un alfa de Cronbach
de 0.90, y el rango de las subescalas presento un rango de 0,67 a 0,85 (Tedeschi
et al., 1996):

1. Relaciones con los Demas: En este factor se evalua como la persona se
siente mas unida a los demas ante las dificultades. Asi mismo da cuenta del
incremento de la compasién hacia los que sufren.

2. Nuevas Posibilidades: Cambio en los intereses y actividades, tiene que ver

con el inicio de nuevos proyectos.
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3. Fuerza Personal: Evalua en qué medida la persona siente que ha
sobrevivido a las dificultades; llevando a sentirse segura de si misma y
capacitada para superar las situaciones mas dificiles.

4. Cambios en la Espiritualidad: La busqueda de sentido espiritual a las cosas,
asi como de la vida.

5. Apreciacion por la vida: Actitud mas relajada ante la vida, cambios en los

estilos de vida, y en las prioridades vitales.

El puntaje total, es el resultado de la suma de los puntajes en cada uno de las
preguntas, un alto puntaje se significa mayores niveles de Crecimiento
Postraumatico. En Colombia (Arce & Castrillon, 2011), se realiz6 la validacion del
inventario. Para su validacion la muestra estuvo conformada por 414 personas, que
habia sufrido diferentes pérdidas y que asistian a espacios tanto individuales como
grupales en terapias de Duelo. El tiempo transcurrido de la pérdida entre la muestra
estaba comprendido entre 1 a 2 anos, siendo los mas recurrentes. En el transcurso
de la validacion los autores en mencion hallaron, una relacion significativa entre las

subescalas y la puntuacion total entre si.

En esta tesis tal y como se ha comentado la consecucion de los objetivos planteados

se estructura en 4 estudios y sus correspondientes articulos cientificos publicados.

Estudio 1
Objetivo1: Identificar el papel modulador de la resiliencia y otros factores
psicolégicos que hacen parte del paradigma de la psicologia positiva en la
reduccion de la sobrecarga y el malestar emocional de cuidadores principales
de pacientes con una enfermedad oncoldgica avanzada.
Articulo1: Palacio, C., Krikorian, A., Limonero, J.T. The Influence of
Psychological Factors on the Burden of Caregivers of Patients with Advanced
Cancer: Resiliency and Caregiver Burden (2018). Supportive and Palliative
Care, 16, 269-277. https://doi.org/10.1017/S1478951517000268
Factor de Impacto: Journal Citation Report 1.965 -Q2
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Estudio 2

Objetivo 2: Realizar una revision sistematica de la literatura frente al impacto
de la resiliencia en el proceso de adaptacion de cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas oncoldgicas y no oncoldgicas.

Articulo 2: Palacio, C., Krikorian, A., Gomez-Romero, M.J., Limonero, J.T
Resilience in Caregivers: A systematic Review (2019). American Journal of
Hospice and Palliative Care. https://doi.org/10.1177/1049909119893977
Factor de Impacto: Journal Citation Report 1.655- Q2

Estudio 3
Objetivo 3: Examinar el papel mediador de la sobrecarga en la relacion de
los aspectos positivos del cuidar, la depresion y la ansiedad de los cuidadores
de pacientes con una enfermedad oncoldgica avanzada
Articulo 3: Palacio, C., Roman, J.P. & Limonero., J.T. The relationship
between positive aspects of caring, anxiety, and depression in the caregivers
of cancer patients: The mediational role of burden. European Journal of
Cancer Care. https://doi.org/10.1111/ecc.13346
Factor de Impacto: Journal Citation Report 2.161-Q2

Estudio 4
Objetivo 4: Analizar la relacion entre los aspectos positivos del cuidar y el
crecimiento personal de los cuidadores de pacientes con enfermedad
oncologica avanzada.
Articulo 4: Palacio, C., Limonero, J.t. The Relationship Between the Positive
Aspects of Caring and the Personal Growth of Caregivers of (2019)
Supportive Care in Cancer. [Ahead of print]. https://doi.org/10.1007/s00520-
019-05139-8
Factor de Impacto: Journal Citation Report 2.754 Q2
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6.2 Estudio 1

Palliative and Supportive Care (2017), page 1 of 9.
© Cambridge University Press, 2017 1478-9515/17
doi:10.1017/S1478951517000268

The influence of psychological factors on the burden
of caregivers of patients with advanced cancer:
Resiliency and caregiver burden

CAROLINA PALACIO, m.p.,"*** ALICIA KRIKORIAN, m.p.,** aND
JOAQUIN T. LIMONERO, p.p.*

Instituto de Cancerologia, Clinica las Américas, Medellin, Colombia

2School of Psychology, Universidad Auténoma de Barcelona, Barcelona, Spain

3Pain and Palliative Care Group, School of Health Sciences, Universidad Pontificia Bolivariana, Medellin, Colombia
“Research Group on Stress and Health, School of Psychology, Universidad Auténoma de Barcelona, Barcelona, Spain

(Receven February 26, 2017; Acceprep March 9, 2017)

Objetivo1: Identificar el papel modulador de la resiliencia y otros factores
psicoldgicos que hacen parte del paradigma de la psicologia positiva en la reduccion
de la sobrecarga y el malestar emocional de cuidadores principales de pacientes

con una enfermedad oncoldgica avanzada

La sobrecarga del cuidador puede conllevar incremento del malestar emocional, por
ejemplo, su prevalencia en cuidadores de pacientes con cancer avanzado es del
20-50% (Donelly et al., 2008; Hodges et al., 2005). Las respuestas emocionales y
conductuales mas comunes son: actitudes negativas frente al paciente y la
enfermedad, evitacion, dificultades en las relaciones interpersonales e
intrapersonales, ademas de dificultades relacionados con el proceso de duelo
anticipado (Donelly et al., 2008; Hodges et al., 2005; Harding et al., 2012).

Entre el 20-25% de los cuidadores indican no comprension y conciencia frente a la
fase final de la enfermedad y la vida del paciente, impactando de forma negativa en
el bienestar emocional y fisico (Schulz & Sherwood , 2008; Hudson et al., 2012).
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Si bien el cuidar puede ser una experiencia de malestar emocional, se identifican
cuidadores de pacientes con enfermedad oncolégica avanzada que identifican
cambios personales y visualizan aspectos positivos relacionados con el cuidar
(Hudson & Payne, 2011; Papastavrou et al., 2012). El uso de estrategias activas y
adaptativas de afrontamiento pueden favorecer en el incremento de la competencia
percibida, reduciendo de este modo el riesgo de sobrecarga y malestar emocional

dentro de la experiencia de cuidar (Limonero et al., 2006; Herrera & Delgado, 2008).

La competencia percibida se define como la expectativa de las personas en relacion
a la obtencion de resultados positivos derivados de la exposicion de eventos que se
perciben con alto estrés psicosocial. Por ejemplo, las personas con una alta
competencia percibida tienden a evaluar las situaciones de estrés como una
oportunidad de cambio sumado a que se evidencia que hacen uso de estrategias
de afrontamiento centradas en el problema (Pastor et al., 2009). Del mismo modo,
la competencia percibida logra mediar la recuperacién del funcionamiento
psicoldgico frente la ansiedad y el estrés, promoviendo la reevaluacion cognitiva y
reduciendo el uso de la supresion emocional, disminuyendo el riesgo de obtener

consecuencias negativas (Pastor et al., 2009).

En las ultimas décadas se ha prestado un especial interés al estudio de las
emociones y la resiliencia dentro de los procesos de adaptacion; la inteligencia
emocional es la capacidad de reconocer, comprender y regular las emocionales
propias y del entorno, para asi orientar los pensamientos y las acciones (Limonero
et al., 2010; Lengua & Long, 2002). En el constructo de la Inteligencia emocional,
se identifica la Regulacién Emocional, como la capacidad para el control de las
propias emociones y del entorno (positivas y negativas). Dicha capacidad, juega un
rol importante en el afrontamiento de situaciones de estrés, contribuyendo de forma
positiva en el bienestar personal. (Lengua et al., 2002; Limonero et al., 2004;
Papastavrou et al., 2012; Limonero et al., 2010)
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Por su parte, la resiliencia considerada como una estrategia de afrontamiento
(Becofia, 2006; Limonero et al., 2012; Limonero et al., 2015), promueve el proceso
de adaptacion a las situaciones de estrés. Por ejemplo, un estudio llevado a cabo
en México con madres de pacientes en etapa preescolar y escolar identifico que las
madres resilientes evidenciaron una alta autoestima, mayores niveles de altruismo,

y relaciones interpersonales empaticas con el menor cuidado (Sinclair et al., 2004).

El objetivo del estudio consisti6 en identificar la influencia de los factores
psicoldgicos, tales como la Inteligencia emocional y la Competencia Percibida en la
sobrecarga de cuidadores de pacientes con una enfermedad oncolégica avanzada.
Se realiz6 un muestreo por conveniencia, 50 cuidadores de pacientes con
enfermedad oncologica avanzado aceptaron participar voluntariamente en el
estudio, posterior a la aceptacion, se firmé el consentimiento informado autorizado

por el comité de la Institucion oncoldgica de la ciudad de Medellin-Colombia.

Para lograr el objetivo planteado, se realizé una investigacion cuantitativa de corte
transversal; y se evaluaron las estrategias de afrontamiento, el malestar emocional,
la sobrecarga la competencia percibida, la regulacién emocional y la resiliencia. Se
obtuvieron analisis descriptivos, ademas de evaluar la asociacién entre las variables

del estudio, tales como correlaciones no paramétricas y de regresion lineal.

La mayoria de los cuidadores fueron mujeres casadas representando el 88% del
total de la muestra, con una edad media de 48 afios. En su mayoria residian en la
ciudad, con sus familias. La relacion de parentesco establecida con el paciente fue
de hija, esposa y hermana. Indicaron que el tiempo de cuidado era de 20.4 meses.

Los resultados obtenidos permitieron observar que los cuidadores en su mayoria
hacian uso de estrategias de afrontamiento activas, centradas en la reestructuracion
cognitiva y la busqueda de apoyo social, hacian mas uso de la revaloracidn cognitiva
que de la supresion emocional. Indicaron mayor visualizacion de aspectos positivos

e incremento de la competencia percibida y el uso de estrategias resilientes en su
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afrontamiento, menores niveles de sobrecarga, pero mayor ansiedad que
depresion. En la misma linea se identifico, una relacion negativa entre la
sobrecarga, el malestar emocional y los aspectos positivos del cuidar ademas de la
competencia percibida.

Es importante anotar que uno de los resultados de este estudio mostro diferencias
entre los cuidadores con estrategias de afrontamiento resilientes, de los que no en
cuanto indicaron menores niveles de malestar emocional y aumento en el uso de la

revaloracion cognitiva y de este modo obtener mayor regulacion emocional.

Finalmente se identificd un impacto significativo de la resiliencia, los aspectos
positivos del cuidar y la competencia percibida en la reduccion de la sobrecarga de

los cuidadores, pero no en la disminucion del malestar emocional.

Los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas, avanzadas y terminales
enfrentan el incremento de responsabilidades dentro de su rol, siendo un factor de
riesgo para la experimentacidon de sobrecarga y malestar emocional, pudiendo
afectar el bienestar global asi como la deteccion de las necesidades de los
pacientes. Algunos de los factores que se han identificado en la literatura en relacion
con la sobrecarga del cuidador son; la prolongacion en el tiempo de cuidado, y la
extension de horario sin oportunidad de relevo en el cuidado, la no disponibilidad de
redes de apoyo social y familiar, asi como en la reduccion de los espacios de
expresion emocional (Hodges et al., 2005; Donelly et al., 2008; Carretero et al.,
2009).

Diferente a los resultados indicados en la literatura, los cuidadores de esta
investigacion no mostraron niveles altos de sobrecarga, asociado a que en su
mayoria expresaron los aspectos positivos del cuidar, ademas de un incremento en
la percepcion de apoyo, y la capacidad de regularse emocionalmente por medio del

aumento de la reevaloracion cognitiva.
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La resiliencia y variables psicologicas derivadas del paradigma de la psicologia
positiva, han mostrado impacto positivo en la adaptacidn a situaciones y
experiencias de malestar emocional. La regulacién emocional, favorece en las
personas mejores relaciones interpersonales asi como el incremento de las
actitudes empaticas. Se observa que la regulacion emocional se logra por medio de
la reevaloracion cognitiva ademas del uso de estrategias resilientes de
afrontamiento en cuanto permite la disminucion del malestar emocional y de la

sobrecarga (Limonero et al., 2004; Pastor et al., 2009; Limonero et al., 2010).

El incremento del malestar emocional y de sobrecarga influye de modo negativo en
la disminucion de la competencia percibida, y en el no reconocimiento de aspectos
positivos dentro de la experiencia de cuidar. La sensacion de control, por medio del
incremento de la competencia percibida, sumado a la visualizacidon de los aspectos
positivos y niveles altos de resiliencia pueden ser identificados como factores de
proteccion frente a la sobrecarga y la ansiedad que puede traer consigo el cuidar.
Por ejemplo, un estudio con enfermeras en Espafia mostro que el incremento de la
competencia percibida reduce la ansiedad frente al afrontamiento de la ansiedad y
promueve la satisfaccion con la vida (Herrera et al., 2008).

La resiliencia, los aspectos positivos, la competencia percibida ademas de favorecer
la regulacion emocional en los cuidadores se pueden identificar como factores de
proteccion en la disminucion de la sobrecarga. El cuidar al cuidador y el centrar las
evaluaciones e intervenciones en identificar y movilizar factores positivos del
cuidador, puede favorecer y promover un afrontamiento activo y la adaptacion,
logrando el bienestar de este grupo poblacional dentro del contexto de enfermedad
avanzada y al final de vida, que supone retos ademas de cambios derivados de la
evolucion de la enfermedad y del proceso de confrontacion con el fallecimiento del

paciente.
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Tabla 1. Analisis de Regresion: Prediccion de la CP, los aspectos positivos
del cuidar y la resiliencia

P Cl, 95%
B Tip. error F ¢ Lower limit  Upper limit F R Recom
1 (Constant) 25.63 4.37 -0.29 585  0.000 16.83 34.44 4.65  0.088 0.069
PC -0.26 0.12 -2.15  0.036 -.50 -0.01
2 (Constant) 39.82 5.47 7.27  0.000 28.80 50.84 9.733  0.293 0.263
PC* -0.21 0.10 -0.24 -1.98 0.053 -0.43 0.00
Positive Aspects of Caring -0.32 0.08 -0.45 -3.68 0.001 -0.49 -0.14
3 (Constant) 32.03 6.16 5.20 0.000 19.634 44.43 9.03 0.37 0.33
PC -0.23 0.103 -0.27  -229 0.026 -0.44 -0.03
Positive Aspects of Caring -0.35 0.08 -0.5 -4.18  0.000 -0.51 -0.18
BRCS* 0.61 0.25 028 238 0.021 0.09 1.13
4 (Constant) 27.524 -22.15 -1.24  0.220 -72.13 17.09 9.70 0.46 0.41
PC 1.409 0.6 1.61 235 0.023 0.20 2.61
Positive Aspects of Caring -0.338 .07 -0.48 -4.32 0.000 -0.49 -0.181
BRCS 4.25 1.33 1.97 3.20 0.003 1.55 6.92
CP. BRCS -0.10 0.03 -2.68 2.78 0.008 -0.17 -0.02

Variable Independiente: Zarit
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Objetivo 2: Realizar una revision sistematica de la literatura frente al impacto de la
resiliencia en el proceso de adaptacion de cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas oncoldgicas y no oncologicas

Las enfermedades cronicas y en su fase final, supone el afrontamiento de diversos
cambios fisicos, emocionales, socio-familiares tanto para el paciente como para la
familia. Para el cuidador principal y para la familia la dificultad en el proceso de
adaptacion puede conllevar malestar emocional, incremento de la carga econémica
y en otros casos la experimentacion de sufrimiento (Centeno, 1998; Bruera et al.,
2004).

Los sistemas de salud actuales ponen especial atencidn a los cuidadores de
pacientes con enfermedades cronicas, avanzadas y terminales, y desde este punto
vista desarrollan programas para la deteccion de necesidades relacionadas con el
cuidar, y asi promover en los cuidadores el afrontamiento activo y la adaptacion al
contexto de enfermedad (Ordonez, 2005; Mystakidou et al., 2007; Palacio et al.,
2017).

El cuidador familiar es quien provee un soporte fisico, social y familiar al paciente;
el cuidar se ha descrito como una tarea compleja, pero al mismo tiempo una
experiencia que puede favorecer en los cuidadores la identificacion del sentido de
vida y la visualizacion de aspectos positivos, permitiendo la reduccion de la
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sobrecarga y el malestar emocional (Ablett & Jones, 2007; Lavretsky et al., 2010;
Moore et al., 2011; Limonero et al., 2012)

Existe un creciente interés en abordar los factores que promueven la capacidad de
las personas para hacer frente y adaptarse a situaciones de estrés dentro del
paradigma de la psicologia positiva (Jaser et al., 2011). Muchos autores destacan
la contribucion de la resiliencia en el proceso de adaptaciéon a la enfermedad y el
cuidado, asi como el impacto de las estrategias de afrontamiento centradas en las
emociones (Higginson et al., 2011; Papastavrou et al., 2012). Ademas, las
habilidades para resolver problemas, la busqueda de apoyo y el autocontrol pueden
influir en la calidad de la atencion y la confianza en el cuidado, e incluso en sus

percepciones de la vida (Harmell et al., 2011; Deshields et al., 2016; Hornor, 2017).

De hecho, los cuidadores tienden a utilizar la reevaluacion cognitiva y la resolucion
activa de problemas como estrategias de afrontamiento para lograr el ajuste (Linde
et al., 2014; Oral et al., 2016). Por el contrario, las estrategias de afrontamiento de
evitacion-negacion se correlacionan con un aumento en la percepcion de carga y

angustia emocional de los cuidadores (Pinquart et al., 2005; Giannousi et al., 2016).

El cuidado de las personas con enfermedades cronicas avanzadas implica cambios
emocionales y fisicos (Pakenham, 2005; Semiatin et al., 2012). Los cuidadores
estan expuestos a riesgos relacionados con las exigencias del cuidado, lo que
aumenta el estrés, y el rendimiento personal. Se ha identificado, el fortalecimiento
de los aspectos relacionados con la fuerza personal, la espiritualidad, la facilitacion
de espacios de comunicacion emocional en el sistema familiar puede promover la
resiliencia y reducir el impacto negativo frente a las experiencias de estrés
(Pakenham, 2005; Semiatin et al., 2012; Carletti Pessotti et al., 2018).

El objetivo del estudio consistio en realizar una revision sistematica acerca del
constructo de la resiliencia y variables psicolégicas asociadas en los cuidadores de

pacientes con enfermedades cronicas, avanzadas y terminales. Para el
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cumplimiento del objetivo se tuvieron en cuenta los criterios de la guia PRISMA, y
articulos de investigacion realizados entre el periodo comprendido de junio del 2009
a enero del 2019, se incluyeron estudios en inglés y que evaluaran el impacto de la
resiliencia en la experiencia del cuidador, ademas de revision de literatura

relacionados con este constructo.

Se identificaron 23 estudios, de los cuales 3 estudios fueron cualitativos, 2 estudios
con metodologia mixta y 18 estudios de corte cuantitativo. Se excluyeron 4 estudios,
debido a que no se encontraban en inglés, al mismo tiempo que 3 estudios no
realizaron una descripcién clinica de la resiliencia en la adaptacion de los

cuidadores.

Los resultados permitieron identificar el papel de la resiliencia en el afrontamiento y
la adaptacién de los cuidadores. Uno de los resultados que aporté la revision fue
una relacién positiva de la resiliencia con la calidad de vida, y con la reduccién del
malestar emocional; ademas de identificar el rol de las estrategias resilientes de

afrontamiento en la comunicacion y el incremento en la percepcion de apoyo.

En la mayoria de los estudios identificados se realizé6 un muestreo por conveniencia,
y solo dos estudios realizaron una revisidn de la literatura frente al impacto de la
resiliencia en los cuidadores de pacientes con enfermedades, cronicas/avanzadas
y al final de la vida. El objetivo en comun de los estudios fue evaluar el papel de la
resiliencia y variables psicoldgicas asociadas en la adaptacion del cuidador dentro
del contexto de enfermedad del paciente.

Las investigaciones tenidas en cuenta dentro de la revision sistematica en su
mayoria indicaron el impacto de la resiliencia, y otras variables como la esperanza,
el apoyo social, el crecimiento postraumatico y la competencia percibida en el
malestar emocional y sobrecarga de cuidadores de pacientes con enfermedades

neurodegenerativas y oncoldgicas avanzadas; mientras otros estudios identificaron



66

el impacto de la resiliencia en la reduccion de la sobrecarga y en el incremento de

la actitud empatica.

La mayoria de los estudios indicaron del impacto de las estrategias resilientes en el
cuidar, mejor calidad de vida y reduccion de la sobrecarga en cuidadores de

pacientes con enfermedades neurodegenerativas y cancer avanzado.

El cuidado de paciente con enfermedades cronicas, avanzadas y terminales supone
para el cuidador, el afrontamiento de situaciones que precipitan sufrimiento y
malestar emocional afectando de forma singular y global la vida de las personas. Es
importante tener en cuenta que el sufrimiento conlleva una percepciéon de amenaza
a la integridad frente al agotamiento de los recursos personales derivado de la
contribucion de diversos factores biopsicosociales y espirituales para su
experimentacion (Krikorian et al., 2012).

Del mismo modo, la experiencia de cuidar puede favorecer el crecimiento personal
y la identificacion del sentido modulado por las estrategias resilientes de
afrontamiento (Ablett et al., 2007; Limonero et al., 2012; Moore et al.,, 2011;
Lavretsky et al., 2010; Jaser & White, 2011).

La resiliencia se ha identificado como un constructo multidimensional, que favorece
la obtencion de consecuencias positivas relacionadas con los eventos que conllevan
estrés e impacto emocional, convirtiéndose en un factor de proteccion, lo que se
modula a partir de las caracteristicas individuales, el temperamento, el caracter,
habilidades cognitivas ademas de la calidad de las relaciones interpersonales e
intrapersonales (Hornor, 2017).

Se han realizado aproximaciones en relacién al impacto de la resiliencia en el
bienestar emocional de las personas que enfrentan experiencias de estrés
psicosocial, y se ha identificado el papel modulador en relacion a la disminucion del
malestar emocional, por ejemplo se ha indicado la reduccion de los niveles de
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ansiedad y depresion en el contexto de una enfermedad oncoldgica, favoreciendo
la expresion de afecto positivo (Weisser et al., 2015; Zauszniewski et al.,
2009;Steptoe et al.,2009; Fernandez-Lansac et al.,, 2012; Bekhet et al., 2018;
Davydoy et al., 2010; Rosenberg et al., 2013; Stewart et al., 2011).

El cuidado de pacientes que enfrentan enfermedades potencialmente amenazantes
para la vida puede conllevar una afectacién negativa en la percepcion de bienestar
global y en la calidad de vida. Se ha encontrado que la resiliencia y las variables
psicoldgicas que hacen parte del paradigma de la psicologia positiva tales como; el
optimismo, la inteligencia emocional, ademas de la visualizacion de aspectos
positivos de la situacion de estrés, impactan en la recuperacion del bienestar global,
y mejoran la calidad de vida durante la trayectoria de la enfermedad, dando como
resultado la adaptacion ademas del uso de estrategias mas activas de afrontamiento
(Li et al., 2018).

Por ejemplo, estudios de pacientes con dolor crénico no oncologico, ha identificado
el rol activo de la resiliencia en el proceso de adaptacion al contexto de enfermedad
(Molina et al., 2014), y otro estudio llevado a cabo en pacientes con una enfermedad
oncologica de cabeza y cuello concluyo como las estrategias resilientes de
afrontamiento, promueve en este grupo de pacientes la visualizacion de aspectos
positivos de los tratamiento y favorece la adaptacion a los cambios en la imagen
(Llewellyn et al., 2013).

En el contexto de enfermedad, y en la experiencia de cuidar la resiliencia promueve
el afrontamiento activo, ademas de la regulacién emocional en cuanto favorece la
reevaloracion cognitiva permitiendo la identificacion de beneficios personales y los
aspectos positivos del cuidar. Del mismo modo, se identifica como un factor de
proteccion en cuanto previene el incremento del malestar emocional, reduce el
riesgo de sobrecarga, fatiga favoreciendo en la deteccion de necesidades de los
pacientes, fortaleciendo las habilidades de cuidado ademas del uso de estrategia
adaptativas de afrontamiento y la identificacion de sentido.
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Figura 2. Diagrama PRISMA
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Objetivo 3: Examinar el papel mediador de la sobrecarga en la relacion de los
aspectos positivos del cuidar, la depresion y la ansiedad de los cuidadores de

pacientes con una enfermedad oncoldgica avanzada

El cuidado es una actividad relacionada con brindar apoyo a una persona o grupo
de personas con necesidades especiales con el fin de mejorar las condiciones de la
vida humana (Jorgensen et al., 2012; Palacio et al., 2017). El cuidado de personas
dependientes genera sentimientos positivos, promueve la satisfaccion personal y la
busqueda de un propdsito y el significado en la vida dentro del rol de cuidador
(Groveretal., 2017; Kajiwara et al., 2020). Del mismo modo, el cuidado de pacientes
con enfermedades oncologicas avanzadas puede generar malestar emocional y
fisico, estos sentimientos negativos pueden aumentar y provocar problemas de

salud adicionales (Burton et al., 2012; Palacio et al., 2017).

Desde el punto de vista de la psicologia positiva, los estudios sobre cuidadores se
han centrado ultimamente en los aspectos positivos del cuidar (De labra et al., 2015;
Hwang et al., 2018). Se definen tipicamente como las recompensas personales y la
satisfaccion derivada de la experiencia de cuidar. Percibir los beneficios del cuidado
reduce el estrés y mejora la calidad de vida del cuidador (De labra et al., 2015; Li &
Loke, 2013).
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Los aspectos positivos del cuidar desempefian un papel esencial, ya que pueden
mejorar en el cuidador con un sentido de competencia, disfrute, felicidad, sentido y
realizacion personal, contribuyendo en la percepcion de apoyo social (De labra et
al., 2015; Hwang et al., 2018). Por ejemplo, una revision sistematica de cuidadores
de cancer revelo que los conyuges de pacientes con cancer experimentan una serie
de aspectos positivos en el cuidar, tales como una mejor relacién con el paciente,
crecimiento personal y percepcion de satisfaccion personal (Li et al., 2013). Por lo
tanto, la busqueda de beneficios podria traer consigo incremento en la apreciacion,
crecimiento personal y una mejor integracion familiar (Cassidy et al., 2014; Colgrove
& Thompson, 2007).

Los beneficios derivados del cuidar también actuan como un factor protector contra
los efectos negativos de la sobrecarga asociada con la atencion de pacientes que
enfrentan enfermedades crénicas y avanzadas (Burton et al., 2012; Gardner et al.,
2017). La sobrecarga del cuidador esta relacionada con la percepciéon emocional
negativa (lavarone et al., 2014). Investigaciones recientes han demostrado que la
sobrecarga del cuidador es multidimensional, ya que cubre cuatro areas del
bienestar del cuidador y que pueden verse negativamente afectadas: fisica,
psicoldgica, financiera y social (lavarone et al., 2014; Ge & Mordiffi, 2017).

Por ejemplo, un estudio realizado con cuidadores de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas en los Paises Bajos sugirié que aproximadamente el 20% de
los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas avanzadas experimentan
sobrecarga, mientras que el 58% sufre malestar emocional relacionado con la

experiencia del cuidado (Ge et al., 2017; Lee et al., 2017).

Estos resultados sugieren, el riesgo de los cuidadores de pacientes con demencia,
experimenten sobrecarga se relaciona con la pérdida de autonomia, depresion,
apatia y aumento de la actividad motora (Donelly et al., 2008; Harding et al., 2012;
Lee et al., 2017; Harding et al., 2017).
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Sin embargo, en el contexto del cuidado de un paciente con una enfermedad
oncoldgica avanzada, los estudios no han mostrado ninguna relacion directa entre

los aspectos positivos del cuidar por un lado y depresion y ansiedad por el otro.

El objetivo fue examinar como la sobrecarga en cuidadores de pacientes con una
enfermedad oncologica avanzada media la relacion entre los aspectos positivos del
cuidar la depresion y la ansiedad. Se realizo una investigacion cuantitativa de corte
transversal; y se evalué la sobrecarga, los aspectos positivos del cuidar y la
ansiedad/depresion. Se obtuvieron analisis descriptivos, y se llevaron a cabo
analisis de ecuaciones estructurales para comprobar las hipotesis planteadas:
1. La sobrecarga media los efectos de los aspectos positivos del cuidar en la
depresion y ansiedad
2. Los aspectos positivos del cuidar ejercen un impacto adverso en la
sobrecarga

3. La sobrecarga influye positivamente en la depresion y ansiedad.

Se realiz6 un muestreo por conveniencia, 100 cuidadores de pacientes con
enfermedad oncologica avanzado aceptaron participar voluntariamente en el
estudio, posterior a la aceptacion, se firmé el consentimiento informado autorizado

por el comité de la Institucion oncoldgica de la ciudad de Medellin-Colombia.

La mayoria de los cuidadores fueron mujeres (85%), con una edad media de 46.52
afnos. Se encontrd que los hijas-hijos cuidaban en su mayoria a los pacientes (48%),
y llevaban aproximadamente 12 meses al cuidado del paciente. Los cuidadores en
su mayoria vivian en la ciudad (89%) y con sus familias respectivamente (99%).
Indicaron experimentar mas ansiedad que depresidn (9.05), no reportaron

sobrecarga, pero si la visualizacion de aspectos positivos del cuidar.

Los resultados del modelo estructural apoyan todas las hipotesis del estudio. Los
aspectos positivos del cuidar ejercieron un efecto adverso sobre la sobrecarga,
mientras que la sobrecarga impactd positivamente tanto la ansiedad como la
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depresion. Los efectos se mantuvieron significativos después de incluir el factor de
método comun. Se obtuvo el mismo resultado después de controlar por edad, sexo
y tiempo de atencion. Se concluye que los aspectos positivos del cuidar reducen la
sobrecarga en el cuidador.

La experiencia de cuidar puede conllevar a la experimentacion de sobrecarga
debido al incremento de las responsabilidades sociales, econdmicas, familiares,
personales y emocionales. Su evolucién trae como consecuencia aislamiento social,
dificultades econdmicas, ansiedad, depresidn y preocupaciones con relacion al
futuro (lavarone et al., 2014; Donnelly et al., 2008; Butow et al., 2014; Shahi et al.,
2014).

Estudios previos en cuidadores con enfermedades neurodegenerativas han
indicado incremento de la sobrecarga, aumentando el riesgo de ansiedad y
depresion ademas de la reduccion significativa de la calidad de vida (Fianco et al.,
2015; Vahidi et al., 2016). El desequilibrio entre el rol asumido y la prolongacion del
tiempo de cuidado puede aumentar el riesgo de sobrecarga del cuidador; lo que
puede afectar el afrontamiento, la adaptacién y la recepcion de apoyo social dentro
de la experiencia de cuidar (Carretero et al., 2009; Donnelly et al., 2008; Hodge et
al., 2012; Akgul et al., 2014; Cormio et al., 2014).

La visualizacion del aspecto positivos del cuidar ayuda a los cuidadores a percibir
un significado y un proposito en la vida, promueve una reevaluacion de los valores
o creencias personales, conduce al uso de estrategias resilientes de afrontamiento,
reduciendo la percepcion de sobrecarga (Pakenham, 2005; Magliano et al., 2014;
Roth et al., 2015). Ademas, la percepcion de los aspectos positivos del cuidar
favorece la aceptacion, la empatia, el optimismo y la priorizacion aumentando la

satisfaccion con la vida (Bekhet, 2013; Cassidy et al., 2014).

Algunos estudios (Donelly et al., 2008), han indicado que la espiritualidad y las

creencias religiosas pueden contribuir en niveles mas altos de aspectos positivos
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del cuidar. En algunos casos, las creencias en Dios y la espiritualidad permiten, la
estructuracion del sentido de la experiencia (Hodge et al., 2012; Newberry et al.,
2013). En esta linea, un estudio de cuidadores de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas mostré6 que tanto el impacto de las cogniciones positivas
relacionadas con el cuidado de la sobrecarga como el uso de estrategias de
afrontamiento activas mejoran la adaptacion al contexto del cuidado (Semiatin et al.,
2012)

Promover la visualizacion de los aspectos positivos cuidar en el contexto, también
permite a los cuidadores mantener una mejor calidad de vida e impacta
positivamente en la salud mental. Esto conduce a una reduccion en el riesgo de
sobrecarga y distrés emocional (Higginson et al., 2008), aumenta el uso de
estrategias activas de afrontamiento, asi como también aumenta la percepcion de
apoyo social (Grover et al., 2017; Hilgeman et al., 2007; Cormio et al., 2014; Dong
et al., 2017).

Se ha identificado que la sobrecarga y el distrés emocional estan estrechamente
relacionadas con los problemas de ajuste en los cuidadores, lo que resulta en un
bienestar disminuido tanto para los cuidadores como para los pacientes (Carretero
et al., 2009; Sterckx et al., 2013; Krikorian et al., 2010).

La visualizacion de aspectos positivos del cuidar puede impactar positivamente en
crecimiento personal. Los cuidadores que identifican beneficios y hacen uso de
estrategias resilientes de afrontamiento experimentan menos malestar emocional y
sobrecarga, factores que permiten un afrontamiento mas activo dentro del proceso
de cuidado y una mayor movilizacion de recursos espirituales. La promocion de la
visualizacion de los aspectos positivos del cuidar puede mejorar el bienestar general
de los cuidadores y contribuir a una mejor salud fisica, asi como en el incremento

del compromiso en el autocuidado (Palacio et al., 2017).
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Figura 3. Modelo estructural, relacién entre la sobrecarga, los aspectos
positivos del cuidar, ansiedad/depresién.
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Objetivo 4: Analizar la relacion entre los aspectos positivos del cuidar y el
crecimiento personal de los cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica

avanzada.

Asumir el papel de cuidador de pacientes con enfermedades oncoldgicas cronicas
supone cambios en el estilo de vida (Rogero-Garcia, 2010). Pasar la mayor parte
del dia con una persona dependiente puede aumentar la angustia emocional y el
estrés en los cuidadores, que pueden ser el resultado de un apoyo familiar y social
limitado y el impacto de los sintomas fisicos, emocionales y cognitivos
experimentados por los pacientes con cancer (Mosher et al., 2013; Mirsoleymani et
al., 2017)

Los cambios negativos percibidos por los cuidadores dentro de la experiencia
asistencial se asocian con depresion (10-34%) y trastornos de ansiedad (0-35%),
exacerbando la salud fisica negativa y el bienestar emocional y disminuyendo la
esperanza de vida (lavarone et al., 2014). Otros estudios indicaron (Burton et al.,
2012) el impacto negativo del estrés en los cuidadores en relacion con la salud fisica

y mental, aumentando el riesgo de morbilidad-mortalidad (Burton et al., 2012)



90

Una enfermedad oncoldgica puede considerarse una experiencia traumatica; altera,
de manera importante y singular, las percepciones de la realidad y la vida y
transforma los pensamientos y las acciones, incluidas las actividades y relaciones
que han sido personalmente satisfactorias (Harmell et al., 2012; Cormio et al., 2014).
Para algunas personas, la enfermedad oncologica puede verse como una transicion
psicosocial entre la angustia emocional y el crecimiento personal asociado (Cormio
et al., 2014). El concepto de "crecimiento postraumatico" se ha identificado en la
literatura desde 1996, como la experimentacion de cambios psicologicos positivos
como resultado de una lucha en circunstancias dificiles (Sigveland et al., 2015).

Los beneficios derivados de una experiencia estresante relacionada con la
experiencia asistencial son el crecimiento personal, las relaciones interpersonales
cercanas y los cambios en los objetivos y prioridades (Pakemham, 2005). Los
estudios sobre la adquisicion de cambios después de un evento traumatico han
demostrado que entre el 53 y el 83% de los pacientes con cancer de mama obtienen
cambios personales positivos después de la enfermedad (Rajandram et al., 2011)

Se ha encontrado, por ejemplo, la percepcion de los beneficios del cuidador esta
relacionada con las caracteristicas sociodemograficas y los aspectos relevantes del
evento considerado como traumatico. Algunos estudios de pacientes oncoldgicos
afirman, que mas mujeres que hombres informan una mayor percepcién de cambio
positivo después de la enfermedad (Parraga et al., 2012). En relacion con las
caracteristicas del evento, la intensidad del mismo favorece la percepcion de los
cambios: aumenta la actividad cognitiva, centrada en la identificacion del significado
y una reevaluacion del sistema de valores (Parraga et al., 2012).

Evaluar los aspectos positivos de la atencion puede dar sentido a la experiencia
asistencial, obtener satisfaccion y un mejor ajuste después de la enfermedad
(Pakenham, 2005; Cassidy et al., 2013). Por ejemplo, los estudios relacionados con

la percepcion de los beneficios identificaron que el apoyo social y la identificacion
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del significado personal dentro de una situacion amenazante pueden aumentar la

visualizacion de los aspectos positivos (Cassidy et al., 2013).

El objetivo fue examinar la relacidn entre los aspectos positivos del cuidar y el
crecimiento personal en los cuidadores de pacientes con enfermedad oncoldgica
avanzada. Se realizé un muestreo por conveniencia, 100 cuidadores de pacientes
con enfermedad oncoldgica avanzada aceptaron participar voluntariamente en el
estudio, posterior a la aceptacion, se firmo el consentimiento informado autorizado

por el comité de la Institucion oncoldgica de la ciudad de Medellin-Colombia.

Se evaluo la resiliencia, los aspectos positivos del cuidar, el crecimiento personal,
la espiritualidad y el malestar emocional. Se obtuvieron analisis descriptivos y
comparativos, ademas se explord la asociacion entre las variables por medio de

correlaciones paramétricas y de regresion lineal.

En su mayoria los participantes del estudio fueron mujeres (85%), con una edad
media 46.52 afios; quienes llevaban 12 meses en la experiencia de cuidar. La
mayoria de los cuidadores reportaron la visualizacion de aspectos positivos del
cuidar con una media de 50.32, incremento en el crecimiento personal, indicando

cambios positivos en las relaciones interpersonales.

Del mismo modo, manifestaron incremento en la espiritualidad y en el malestar
emocional, pero contradictoriamente indicaron una baja resiliencia. Los analisis de
correlacion mostraron relaciones positivas entre la resiliencia, los aspectos positivos
del cuidar, la espiritualidad y el crecimiento personal. Por otro lado, el malestar
emocional presentd relaciones negativas con la resiliencia, el crecimiento

postraumatico y la espiritualidad.

Los cuidadores que indicaron como estilo de afrontamiento la resiliencia,
manifestaron cambios positivos en sus relaciones interpersonales, y menores

niveles de malestar emocional. De igual modo los cuidadores que no reportaron
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malestar emocional indicaron incremento en la fuerza personal ademas de la
identificacion de nuevas posibilidades. Finalmente, los analisis de regresion lineal
de pasos sucesivos indicaron, que el estilo resiliente de afrontamiento y la
visualizacion de los aspectos positivos del cuidar influyen significativamente en el

incremento del crecimiento postraumatico de los cuidadores evaluados.

El cuidar pacientes con enfermedades cronicas y en etapas avanzadas, supone
cambios en el estilo de vida para los cuidadores principales familiares, ademas del
incremento de responsabilidades y la exposicion a diversas situaciones que pueden
conllevar a la experimentacién de distrés emocional y a una disminucion de la
calidad de vida (Krikorian et al., 2010; Northouse et al., 2012; Krikorian et al., 2013).

Entre el 10-34% de lo cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas cursan
con cuadros depresivos, y entre 0-35% con trastornos de ansiedad, incrementando
el riesgo de morbi-mortalidad, ademas de la afectacion del bienestar fisico y
emocional de este grupo poblacional (Burton et al., 2012; lavarone et al., 2014). Los
estudios indican que la visualizacion de los aspectos positivos del cuidar, ademas
de un estilo resiliente de afrontamiento se relacionan con la reduccion de la
sobrecarga y del malestar emocional, identificandose como factores de proteccion
dentro de la experiencia de cuidar (Bessa et al., 2012; Palacio et al., 2017).

Por ejemplo Bowers y cols (2008), indican que la percepcion de beneficios
relacionados con el cuidar favorece la estructuracién del sentido de la experiencia
de estrés, el uso de estrategias de afrontamiento activas y el fortalecimiento de los
recursos personales, la potenciacion del sentido de auotoeficacia y autoestima,
mejores relaciones interpersonales ademas de una mejor salud fisica y mental
(Cassidy et al., 2013; Cormio et al., 2014).

Estudios en cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas avanzadas, han
identificado que la percepcion de beneficios personales derivadas de una situacion
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de estrés da la posibilidad de crecimiento personal y el fortalecimiento de la
dimension espiritual (Moore et al., 2011; Burton et al., 2012; Harmell et al., 2012).

La identificacion del sentido y la percepcion a la experiencia de estrés, asi como la
reevaloracion del sistema de valores y la resiliencia favorecen en el crecimiento
personal, trayendo como resultado el uso de estrategias de afrontamiento activas y
el proceso de adaptacion acorde a la situacidn (Pakenham, 2005; Koerner et al.,
2009; Newberry et al., 2013).

La movilizaciéon de recursos personales y espirituales y el promover de forma
continua la identificacion de aspectos positivos ademas de la resiliencia en los
cuidadores, puede favorecer en la recuperacion y al mismo tiempo en el
mantenimiento de la salud mental y fisica y en la calidad de vida. Promover el
incremento de la fuerza personal puede traer consigo aumento en la autoconfianza
y en la competencia percibida (Kidd et al., 2011; Simpson & Jones, 2013; Dias et
al., 2019; Moore et al., 2011).

Tabla 2. Analisis de Regresion: Resiliencia, Aspectos positivos del cuidar,

Espiritualidad y malestar emocional vs Crecimiento postraumatico.

B t P F R? R2 CORR
B Tip. error
1 Constant 14.561 15.866 .918 .361 12.51 .220 .202
Resilience 1.440 439 317 3.279 .001
PAC .906 317 .276 2.861 .005
3 Constant 7.640 10.469 311 .468 26.801 .384 .360
Resilience .1390 .384 311 3.618 .000
Spirituality 1.481 .265 482 5.569 .000

Variable dependiente: Crecimiento postraumatico
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7. DISCUSION GENERAL

El cuidar hace parte de la naturaleza humana, y se relaciona con el apoyo de una
persona o un grupo de personas con necesidades especiales, para de este modo
mejorar las condiciones y la calidad de vida (Galvis et al., 2004, Palacio et al., 2017).

El cuidado se relaciona con el incremento de los costos, ademas de deterioro de la
salud fisica y emocional e implicaciones familiares tanto en el paciente como en el
cuidador (Galvis et al., 2004).

Generalmente el cuidado es asumido por mujeres, en edades comprendidas entre
los 20 a 64 anos (Goldzweig et al., 2014); lo indicado hasta el momento por la
literatura es similar a los resultados de este estudio en donde el 86% fueron
mujeres con una edad media de 46.52 afos, siendo las hijas y las esposas quienes
se identificaron como cuidadoras principales, asumiendo el cuidado desde
aproximadamente 12 meses, lo que se puede identificar como una factor de
proteccion en la disminucion del riesgo de sobrecarga y de malestar emocional
asociado al rol (Velez, 2008; Bessa et al., 2012).

El cuidado de pacientes con enfermedades cronicas, avanzadas y en la fase final
supone para quien asume el rol, cambios temporales en el estilo de vida, y de igual
modo puede alterar aspectos asociados con la dinamica relacional con el paciente

que se cuida (Teschendorf et al., 2007).

El cuidar, trae consigo la generacion y movilizacion de esfuerzos relacionados con
la deteccion y al mismo tiempo la resolucion de necesidades fisicas y emocionales
para lo cual no siempre se esta preparado, y puede generar ansiedad e
incertidumbre frente al futuro (Butow et al., 2014). Estudios relacionados con la
experiencia de cuidar indican como el incremento del distrés emocional y la
necesidad de informacion, favorecen en el mantenimiento de los niveles de

sobrecarga y en el uso de estrategias de afrontamiento no adaptativas, conllevando



102

una percepcion negativa de la calidad de vida del cuidador (Butow et al., 2014; Akgul
et al., 2014).

Contrario a lo reportado por la literatura en relacion a la experimentacion de
sobrecarga, que se encuentra cerca del 20% de los cuidadores de pacientes con
enfermedades cronicas (Lee et al., 2017), los resultados de este estudio permitio
identificar bajos niveles de sobrecarga, sin embargo los cuidadores reportaron mas
ansiedad que depresion, y del mismo modo se identificd que los niveles de
sobrecarga de los cuidadores favorece en el mantenimiento del malestar emocional,
la ansiedad y la depresion; hallazgo similar a lo reportado en la literatura; en donde
entre el 20-50% de los cuidadores indican distrés emocional, conllevando un
impacto negativo en la salud fisica y emocional (Donnelly et al., 2008; Hodges et al.,
2005; Harding et al., 2012).

Por ejemplo, un estudio de cuidadores de pacientes con un cancer de pulmoén
avanzado, identific6 que la disminucion de la calidad de vida en los pacientes
secundario a las limitaciones impuestas por la enfermedad, se relacioné con un
incremento en los niveles de sobrecarga, y mayor reporte de sintomas de depresion
y ansiedad (Borges et al., 2017).

Una revisidn sistematica de cuidadores de pacientes oncoldgicos en relacion a los
sintomas de depresion y ansiedad de los cuidadores, reportd que su prevalencia se
encuentra entre el 42% y 46% respectivamente, y se indica que entre los factores
asociados y desencadenantes se encuentran; la disminucion de la calidad de vida
del paciente, el tiempo de cuidado, la relacién de esposa, dificultades econdmicas
y alteracion del patrén del sueio en el cuidador entre otras (Geng et al., 2018).

Si bien el cuidar, puede ser evaluado como una experiencia de alta carga emocional
y agotamiento, también puede ser vista como una situacion que lleva consigo la
posibilidad de obtener beneficios personales. Dentro del paradigma de la psicologia

positiva, se ha prestado especial atencién a los factores psicoldgicos positivos, en
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cuanto se ha identificado su impacto en el proceso de adaptacion y mejor
funcionamiento psicologico dentro de experiencias y situaciones de alto impacto

emocional (Becoia, 2006; Limonero et al., 2012a; Limonero et al., 2012b).

En las situaciones que la persona percibe como estresantes, se ha encontrado que
las creencias de control tales como la autoeficacia y la competencia percibida, no
solo contribuyen en el reconocimiento de las propias habilidades relacionadas con
el cuidar, sino también permite en la facilidad para la deteccion de las necesidades
fisicas y emocionales de los pacientes, favoreciendo en la consolidacion de las
habilidades para el cuidar (Limonero et al., 2006b).

La competencia percibida del mismo modo, promueve la movilizacion de recursos
personales disminuyendo el riesgo de obtener consecuencias negativas dando
lugar a la percepcion de beneficios personales (Limonero et al., 2006b ; Herrera et
al., 2008). Teniendo en cuenta los resultados del estudio, el malestar emocional
evaluados por medio del HADS y la escala de deteccion de malestar emocional y
la sobrecarga mostraron una relacion inversa negativa con la competencia percibida
y la regulacion emocional, lo cual puede no favorecer en el proceso de adaptacion
(Carretero et al., 2009; Krikorian et al, 2010; Sterckx et al, 2013;) y de forma similar,
los aspectos positivos del cuidar, la competencia percibida y la resiliencia favorecen
en la reduccion de la sobrecarga de los cuidadores.

Por ejemplo, un estudio cualitativo de cuidadores de pacientes oncolégicos indico
los efectos positivos del estilo resiliente de afrontamiento, en cuanto favorece la
experimentacion de mayor afecto positivo y al mismo tiempo crecimiento personal,
ademas de la consolidacion de habilidades para cuidar promoviendo la
flexibilizacion ajustado a las necesidades de los pacientes y la identificacion de
sentido y proposito (Rosenberg et al., 2013; Lee et al., 2017; Opsomer et al., 2019).

Similar a lo reportado por la literatura, en este estudio se encontré el impacto de la
resiliencia y los aspectos positivos del cuidar en el incremento y percepcidén de
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crecimiento personal en los cuidadores, quienes en su mayoria indicaron
crecimiento personal; mas especificamente en cambios en las relaciones

interpersonales y la fuerza personal.

El crecimiento personal se ha derivado del estilo resiliente de afrontamiento; un
estudio de cuidadores de pacientes pediatricos oncoldgicos, reportd por ejemplo
crecimiento postraumatico, siendo mas predominante el incremento en la
apreciacion por la vida, cambios en la dimension espiritual y en las relaciones

interpersonales (Cormio et al., 2014; Behzadi et al., 2018).

La percepcion de beneficios, y la posibilidad de crecimiento personal derivado de
una situacion de estrés, da como resultado la revaloracion del sistema de valores,
esperanza e incremento en la percepcion de apoyo y de igual modo promueve el
uso de estrategias de afrontamiento adaptativas tales como; reestructuracion
cognitiva, expresion emocional, y en menor medida evitacion y autocritica (Moore
et al., 2011; Mosher et al., 2013; Teixeira et al., 2018; Palacio et al., 2019).

En la experiencia de cuidado, y en el proceso de adaptacion se ha identificado en
la literatura la visualizacion de los aspectos positivos del cuidar como un factor de
proteccion en condiciones de alto impacto emocional (Newberry et al., 2013), lo que
se evidencio en los resultados obtenidos de este estudio, en donde los cuidadores
en su mayoria identificaron los aspectos positivos del cuidar, y el impacto de estos
en la reduccion de la sobrecarga; resultados que se soportan con lo hallado en la

literatura.

Estudios de cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas y adultos mayores
indican, por ejemplo, el papel mediador de los aspectos positivos del cuidar en el
mantenimiento de salud fisica y mental y en logro de la satisfaccion personal con la
vida, ademas de una reduccidn significativa de la sobrecarga secundaria al rol de
cuidador (Fekete et al., 2017; Fauziana et al., 2018).
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Finalmente, los factores psicoldgicos circunscritos en el paradigma de la psicologia
positiva juegan un papel relevante en el proceso de adaptacion dentro de las
situaciones y condiciones de adversidad, por ejemplo, la resiliencia se identifica
como un factor de proteccion frente a la sobrecarga y el malestar emocional del
cuidador (Palacio et al., 2017; Ong et al., 2018). Un estudio de cuidadores de
pacientes adultos mayores con enfermedades cronicas encontro en las redes de
apoyo de los cuidadores un papel mediador entre la resiliencia y la sobrecarga (Ong
et al., 2018; Carletti Pessotti et al.,2018).

El cuidador en el contexto de enfermedad puede presentar y cursar con sobrecarga
y malestar emocional, depresion y ansiedad conllevando consecuencias negativas
relacionadas con la disminucién de la calidad de vida, dificultad para la deteccion
de las necesidades de los pacientes, interrupcion del apoyo social, incremento de
la morbilidad entre otras. El papel de las estrategias de afrontamiento resilientes y
otros factores psicologicos positivos, evidencian su papel potencial en el proceso de
adaptacion dentro de la experiencia de cuidar a pacientes con enfermedades

oncoldgicas avanzadas y cronicas (Palacio et al., 2019).

Aplicaciones Practicas

Se hace necesario generar estrategias de intervencion con los cuidadores dentro
del contexto de enfermedad y que tengan como objetivo, la potenciacién de los
factores psicoldgicos positivos vy la resiliencia, ademas de la movilizacién de los
recursos personales y espirituales de los cuidadores y del mismo modo el promover
el incremento de la competencia percibida, la regulacion emocional, y la
visualizacion de los aspectos positivos del cuidar, pueden favorecer en la
identificacion del sentido en el contexto de enfermedad, y de crecimiento personal
ademas de impactar en la reduccidén de la sobrecarga y el malestar emocional
asociado al rol, promoviendo la consolidacién de habilidades relacionadas con el

cuidar.
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Las intervenciones con cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas,
avanzadas y terminales deben también favorecer, la identificacion de estrategias de
afrontamiento que promuevan el proceso de ajuste al rol de cuidador, asi como en
la activacion de las redes de apoyo, y se pueda dar la oportunidad de relevo en el
cuidado, y minimizar el riesgo de sobrecarga, asi como de respuestas emocionales

no adaptativas.

De igual modo se hace imprescindible el potenciar la inteligencia emocional, con el
fin de buscar en los cuidadores la autorregulacion emocional y reducir la tendencia
a la supresion emocional, lo cual puede no posibilitar la visualizaciéon de aspectos
positivos del cuidar, conllevando entonces en la agudizacion y mantenimiento de

factores de malestar emocional, y agotamiento del cuidador.

Limitaciones

Las limitaciones de este estudio estuvieron relacionadas con la muestra 100
cuidadores de un solo centro oncolégico privado de la Ciudad de Medellin-
Colombia, lo que puede no permitir el conocer otras experiencias de cuidadores de
pacientes con enfermedades oncoldgicas avanzadas, al no ser un estudio
multicéntrico. Una segunda limitacion del estudio se relacion6 con el numero de
cuidadores por paciente, en donde su mayoria contaba hasta con tres cuidadores
informales, no siendo posible la identificacion del cuidador principal; aspecto que
pudo contribuir en la no percepcion de sobrecarga derivado del rol de cuidador, y
finalmente una tercera limitacién se relacion6 con la recoleccidén de la muestra, la
cual fue en su mayoria recolectada en el ambito hospitalario, lo que pudo haber
influido en el tiempo de cuidado, que fue de aproximadamente doce meses, lo que
puede influir de manera importante en la no percepcion de agotamiento derivado
del cuidar, pero si conllevar ansiedad en relacion al contexto de enfermedad y el

entorno.
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A pesar de estas limitaciones, los diferentes trabajos de esta tesis han permitido
identificar que la resiliencia y los factores psicologicos circunscritos dentro del
paradigma de la psicologia positiva, juegan un papel importante en el proceso de
adaptacion de los cuidadores de pacientes con una enfermedad oncoldgica
avanzada, permitiendo de este modo la identificacidén de los aspectos positivos del
cuidar, y al mismo tiempo en el fortalecimiento de las estrategias de afrontamiento
resilientes, asi como la potenciacion de la competencia percibida y la inteligencia
emocional como factores que pueden reducir la sobrecarga y el malestar emocional

relacionado con la experiencia de cuidar.

Teniendo en cuenta los resultados de este estudio, es posible evidenciar que la
identificacion del sentido de la experiencia de cuidar en un contexto de enfermedad
avanzada, ademas de percibir beneficios personales dando como resultado el
crecimiento personal, factores modulados por a resiliencia y los aspectos positivos
del cuidar, pueden promover el proceso de adaptacion a la situacién de enfermedad,

y al mismo tiempo en la regulacion emocional de los cuidadores.

Futuras Lineas de Investigacion

Se proponen como futuras lineas de investigacion, derivado de los resultados
obtenidos:

1. Evaluacion del impacto de las estrategias resilientes de afrontamiento en la
experiencia de sufrimiento de los cuidadores de pacientes con enfermedades
oncoldgicas y no oncoldgicas

2. La identificacion de las diferencias del papel modulador de los aspectos
positivos del cuidar en la reduccion de la sobrecarga de cuidadores de
pacientes con dolor oncolégico y no oncolégico

3. Laidentificacidon del papel de la espiritualidad en la reduccion del sufrimiento
y en el incremento del crecimiento postraumatico de los cuidadores de

pacientes con una enfermedad oncoldgica y no oncolégica avanzada
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4. La evaluacidn del impacto en las estrategias de intervencion sobre el
incremento de la competencia percibida y la inteligencia emocional en la
reduccion de la sobrecarga y el malestar emocional de los cuidadores de

pacientes con una enfermedad oncoldgicas avanzada
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8. CONCLUSIONES

De la presente tesis se derivan las siguientes conclusiones:

1.

El cuidado de pacientes con una enfermedad oncoldgica avanzada supone
cambios temporales en el estilo de vida de los cuidadores y familiares. El
cuidar, de forma prolongada puede conllevar incremento en los costos
econdmicos y emocionales, esto secundario al afrontamiento de diversas
situaciones de estrés y de alto impacto emocional, pudiendo de este modo
alterar y afectar la calidad de vida de los cuidadores y de pacientes en cuanto
dificultades para la deteccion de necesidades emocionales y fisicas

personales y del paciente.

Si bien el cuidado puede ser identificada como una experiencia de malestar
emocional, y sufrimiento potencial, del mismo modo puede favorecer en la
percepcion de beneficios y en la posibilidad de obtener crecimiento personal,
favoreciendo en la identificacion y la visualizacion de aspectos positivos
frente al cuidar, reduciendo la sobrecarga y el malestar emocional secundario
al rol, lo cual dificulta de manera significativa la adaptacion al contexto, la
internalizacién de las necesidades emocionales dentro del rol ademas del

ajuste del ambiente a las necesidades detectadas.

La sobrecarga del cuidador, secundario al incremento de la responsabilidad
social, emocional y familiar, se identifica como un factor de mantenimiento en
el contexto de un trastorno de ansiedad y depresion, dificultando de este
modo en la reevaloracién cognitiva y en la regulacidn emocional de los
cuidadores principales de los pacientes, lo cual puede ser un factor de riesgo
en relacion con el establecimiento de la comunicacion con el contexto de

enfermedad del paciente.
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4. La ansiedad y la depresion como respuestas emocionales no adaptativas
dentro de la experiencia de cuidar, y la sobrecarga conllevan una disminucion
significativa en la competencia percibida, en cuanto las expectativas
personales de obtener resultados positivos derivado de una situaciéon de
estrés, sumado a la no posibilidad de identificar los aspectos positivos del
cuidar, del sentido y el crecimiento personal, afectando el fortalecimiento de
la inteligencia emocional como habilidad para la regulacion y deteccion
emocional personal y del entorno social.

5. La resiliencia, asi como la revaloracion cognitiva en la experiencia del cuidar
pueden reducir el malestar emocional del cuidador, permitiendo la
identificacion de estrategias de afrontamiento adaptativas, favoreciendo de
este modo en el proceso de ajuste del cuidador, y en el fortalecimiento de
autoeficacia para la obtencion de logros en el cuidar.

6. La competencia percibida, la resiliencia y los aspectos positivos del cuidar
reducen la sobrecarga del cuidador, permitiendo la consolidacion de
habilidades para el cuidar, el mantenimiento en la sensacion de control
personal y en el uso de estrategias de afrontamiento tales como la expresion
emocional, la reestructuracion cognitiva y la busqueda de apoyo, siendo
adaptativas dentro del contexto de enfermedad del paciente.

7. Los aspectos positivos del cuidar son un factor de proteccion relacionado con
la sobrecarga del cuidador, y del mismo modo median la relacién de la
sobrecarga, la depresion y la ansiedad en cuanto la agudizacion y el
mantenimiento del malestar emocional asociado, o en la minimizacion de
estas respuestas emocionales no adaptativas. El promover la identificaciéon
de los aspectos positivos del cuidar redunda en el bienestar fisico y
emocional tanto del cuidador como del paciente, ademas favorece en el
mantenimiento de la actitud empatica del cuidador hacia al paciente,
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facilitando la deteccion y la resolucion de necesidades del paciente dentro
del proceso de enfermedad.

8. El promover el crecimiento personal, por medio del fortalecimiento de la
resiliencia y en el promover los aspectos positivos del cuidar, puede permitir
la identificacion del sentido y del propdsito, o su fortalecimiento; asi como en
la potenciacion de la fuerza personal, mejores relaciones interpersonales,
dando como resultado la activacién de redes de apoyo, y el fortalecimiento
del sentido de autoeficacia y la competencia percibida.

9. Laresilienciay otros factores psicoldgicos circunscritos dentro del paradigma
de la psicologia positiva se convierten en factores de proteccion frente a la
sobrecarga y el malestar emocional de los cuidadores, promoviendo de este
modo el proceso de adaptacién a la situacion que se percibe como
amenazante y causa impacto emocional. Estos factores de igual modo

impactan en el mantenimiento de la calidad de vida de los cuidadores.

10.Las intervenciones con los cuidadores de pacientes con una enfermedad
oncolégica avanzada, deben estar direccionadas hacia la identificacion y
movilizacion de los recursos personales y espirituales, asi como en la
promocioén de la visualizacion de los aspectos positivos del cuidar, y la
potenciacion de la competencia percibida y la inteligencia emocional, para
reducir el riesgo de experimentacion de sobrecarga y ansiedad/depresion en
la experiencia de cuidar, lo que puede promover en los cuidadores el

crecimiento personal derivado de condiciones de alto impacto emocional.
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