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Resumen

El presente texto tiene como objetivo revisar la incidencia de la resiliencia y la sobrecarga en
cuidadores de nifios con enfermedades oncoldgicas, siendo la resiliencia, definida como aquella
capacidad para sobreponerse ante situaciones adversas, a diferencia de la sobrecarga, que hace
alusion al estrés de tipo cronico asociado al cuidado, el cual, puede afectar la salud fisica y
psicoldgica del cuidador, modificando considerablemente el desempefio de su rol.

Esta investigacion se valido por medio de un estudio de corte transversal en donde se analizaron
50 articulos entre los cuales se encuentran articulos académicos y articulos de revistas cientificas,
con el fin de validar, conceptos, hallazgos y avances en correspondencia a la relacion entre
sobrecarga Yy resiliencia, identificando posibles variables que incidan en dicha relacion.

A partir de esto, se evidenci6 que la espiritualidad y unas adecuadas estrategias de afrontamiento
pueden modificar los niveles de resiliencia y sobrecarga, adicional a ello, a partir se plantean
diversas herramientas para la prevencion de la sobrecarga y la promocion de estrategias de

afrontamiento en la labor del cuidado.

Palabras claves: Enfermedades oncoldgicas, Resiliencia, Sobrecarga, Cuidador, Espiritualidad,

Estrategias de afrontamiento.

Abstract

The objective of this text is to review the incidence of resilience and overload in caregivers of
children with oncological diseases, resilience being defined as the ability to overcome adverse
situations, as opposed to overloading, which refers to chronic stress associated with care, which
can affect the physical and psychological health of the caregiver, considerably modifying the
performance of their role.

This research was validated by means of a cross-sectional study in which 50 articles were analyzed,

including academic articles and articles from scientific journals, in order to validate concepts,
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findings and advances in correspondence to the relationship between overload and resilience,
identifying possible variables that affect this relationship.

From this, it became evident that spirituality and adequate coping strategies can modify the levels
of resilience and overload, in addition to this, various tools are proposed for the prevention of

overload and the promotion of coping strategies in the work of care.

Keywords: Oncological diseases, Resilience, Overload, Caregiver, Spirituality, Coping strategies.

1 Introduccién

Segun la OMS (2016) “las enfermedades cardiacas, el cancer, las enfermedades
respiratorias y la diabetes son unas de las principales causas del 63% de las muertes en el mundo”
(pagl). Estas enfermedades tienen implicaciones de tipo organico y psicologico, siendo evidente
que todos los cambios producidos por enfermedades afectan directa o indirectamente la forma de
ver el mundo de quienes la padecen, al igual que de sus familiares y personas cercanas. Por lo tanto,
los cambios en las conductas, los sentimientos, la capacidad de adaptacion y las estrategias de
afrontamiento generan malestar y pueden conducir a los afectados a afrontar la situacion de manera
desadaptativa.

El cancer es una enfermedad que afecta el funcionamiento, crecimiento y desarrollo de las
células, sus sintomas suelen atenuarse en el tiempo, generalmente se asocia con la muerte e implica
pérdidas y genera diferentes sentimientos, que en algunas ocasiones hace dificil su asimilacion y
comprension, ya que es un proceso que trae consigo cambios a nivel fisico y personal. Por lo tanto,
asumir el papel de cuidador es una labor que demanda un alto grado de responsabilidad y de
acompafiamiento continuo, afectando las actividades académicas, laborales y de ocio, tanto del
cuidador como de quien recibe tratamiento. De la misma manera, se requiere pasar mucho tiempo
en el centro médico, administrar los medicamentos del tratamiento y el manejo de la alimentacion
recomendada, 1o que en ocasiones genera dificultades en el autocuidado y aislamiento socio

familiar.
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Con respecto a lo anterior, se ha encontrado que los padres nunca estan preparados para
asumir ademas del rol de padres, el rol de cuidadores de un nifio con esta enfermedad, de manera
que cambian de rol de forma abrupta e intempestiva, rol en el que convergen su actitud, disposicion
y sus creencias, al igual que las orientaciones que reciba del personal médico que los atiende
(Carrefio, Chaparro & Blanco, 2017). Por lo que es necesario que quien cuide al menor, cuente con
habilidades suficientes para dar solucion a problemas que se presenten, asi como ejercer control
sobre los sintomas que se presenten en el nifio, es decir, facilitar el proceso y tener un patron de
respuesta 6ptimo, que encuentre sentido en su rol como cuidador.

De acuerdo a Campifio y Duque (2016), la intervencion en cuidadores de nifios con cancer
debe ir dirigida a la comprension de la enfermedad, afrontamiento y adaptacién a la nueva situacion
y a los cambios sociales, fisicos y psicologicos, para lo que se requiere la promocion de respuestas
de adaptacién de tipo fisiologico, fisico, de autoconcepto e identidad grupal, el desempefio de las
funciones y la interdependencia; dado que aspectos como la ausencia de conocimientos
del cuidador y la insatisfaccién, afectan considerablemente la construccion del rol del cuidador.
En este sentido, Carrefio et al, (2017) sugieren que la adopcion de nuevos roles en el cuidado de un
nifio con cancer, precisa de la adquisicion de habilidades y multiples cambios en la transicion salud-
enfermedad, en la que el cuidador debe asumir nuevas responsabilidades como la administracion
de medicamentos, el manejo de los sintomas fisicos y emocionales, ademas la adopcion de nuevos
roles y transiciones que afectan su proyeccion de vida y empleo, siendo estos, aspectos que pueden
llegar a afectar la salud fisica y mental del cuidador.

La literatura encontrada con respecto al cuidado, indica que los familiares casi siempre
experimentan la sobrecarga, refiriéndose con ella al agotamiento mental y la ansiedad frente al
cuidado, y se relaciona con problemas de salud fisica debido a la acumulacién de estresores, asi
como con el agotamiento emocional, que a su vez se acompafia de sentimientos de insatisfaccion
y actitudes negativas hacia la persona cuidada (Abal, Lopez, Rodriguez & Salgado, 2018).

También se sefiala la importancia de la resiliencia para el afrontamiento certero de la
situacion adversa que constituye el cancer infantil, entendida como la capacidad para adaptarse a
los cambios que se generan a partir del surgimiento de la enfermedad y mantener el equilibrio a
pesar de los sucesos traumaticos, pudiendo contribuir a la salud mental del cuidador y por tanto a
su calidad de vida. Es asi como los cuidadores de personas en situacion de discapacidad que

presentan un nivel de resiliencia medio alto, poseen la capacidad para afrontar adecuadamente las
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dificultades y proteger la propia identidad bajo presién (Guerrero, Villasmil, Rosangely & Persad,
2018).

Es asi que surge la necesidad de realizar una investigacion que haga énfasis en el papel de
la resiliencia en la sobrecarga, al igual que la incidencia de la sobrecarga en los &mbitos familiares,
laborales, interpersonales y sociales del cuidador, debido a que este influye en el nifio que padece
la enfermedad esto es denominado por algunos autores como el binomio del cuidador, donde se
desarrolla una relacién bidireccional que puede favorecer o entorpecer los procesos de adaptacion,
desarrollo de habilidades, afrontamiento y cambio de roles, de manera que se potencien habilidades
como el empoderamiento, la toma de decisiones, la reorganizacion de actividades y roles, la
modificacion de estilos de vida frente a sentimientos de carga, soledad y depresion, mejorando la
calidad de vida, favoreciendo la adherencia, el fortalecimiento de las redes sociales y el manejo
efectivo de los servicios de salud. Es preciso indagar, de manera precisa, el papel que juega la
resiliencia en los cuidadores de nifios con céancer, con el fin de encontrar posibles epifenémenos
encubiertos que favorezcan el desarrollo de conductas de resiliencia o sobrecarga.

Cabe resaltar, que, en el contexto colombiano, son pocos los estudios relacionados con este
tema y que, especificamente en el departamento del Quindio, son escasas las publicaciones de tipo
académico que contribuyan a favorecer un mejor acompafiamiento hacia los cuidadores de nifios
con céncer. teniendo en cuenta dos componentes esenciales: la resiliencia y la sobrecarga. Por
tanto, el objetivo del presente trabajo es analizar la relacidn existente entre la resiliencia y la
sobrecarga en cuidadores de nifios con cancer mediante una revision tedrica de articulos y revistas
cientificas, asi mismo, identificar las variables que han sido estudiadas en asociacion a la resiliencia
y la sobrecarga, determinando los aspectos que generan altos niveles de sobrecarga en los

cuidadores de nifios con cancer.

El cancer en contexto

Alatorre (2004) define el cancer como el desarrollo progresivo de células anormales, su
desarrollo se da en cuatro etapas, la etapa 1 o etapa inicial, la etapa 2 (desarrollo), la etapa 3
(progresion) y la etapa 4 (metéastasis). En la actualidad, el cancer es una de las enfermedades no
transmisibles mas comunes, afectando a gran parte de la poblacion mundial, incluyendo nifios,

siendo éstos los mas afectados debido a los efectos a largo plazo de los tratamientos.
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Si bien, aunque los efectos del tratamiento suelen desaparecer en poco tiempo, en ocasiones
suelen durar meses e incluso reaparecer en la vida adulta, lo cual se denomina “efecto tardio”; uno
de los tratamientos mas comunes para el tratamiento del cancer es la quimioterapia, en la cual se
emplean determinados medicamentos, con el fin de destruir las células cancerigenas, llegando
incluso a afectar células sanas y a ocasionar efectos secundarios de corto, mediano y largo plazo.

El cuerpo de un nifio se encuentra en crecimiento, lo cual significa que hay diversos tipos
de células, normales y sanas, que se encuentran dividiéndose, es decir, reproduciéndose de una
forma mas rapida, que en el cuerpo adulto. Es asi como algunos tipos de medicamentos de
quimioterapia pueden dafiar estas células e impedir que crezcan y se desarrollen como corresponde.
(pérr. 6)

La Asociacion Americana de Cancer “American Cancer Society” (2017) afirma que dentro
de los efectos secundarios que puede ocasionar la quimioterapia, se encuentran los recuentos bajos
en las células sanguineas (globulos), las nauseas, la diarrea y la caida del cabello durante el
tratamiento. Estos efectos secundarios (de corto plazo) por lo general desaparecen con el paso del
tiempo, una vez se haya terminado el tratamiento, no obstante, debido a los efectos tardios, puede
que reaparezcan en algunos afios.

Al mencionar los efectos tardios, es posible afirmar que, estos pueden involucrar mas de
una parte 0 méas de un 6rgano en el cuerpo, y pueden ser considerados en una escala referencial de
leves a graves. Lippincott, Williams y Wilkins (2017) mencionan algunos de los posibles efectos
tardios mas comunes en el tratamiento contra el cancer relacionados con discapacidad en las
habilidades de aprendizaje en los nifios, que se manifiestan en:

Puntajes bajos en las pruebas del coeficiente intelectual (CI, o 1Q por sus siglas en inglés),
lo cual puede variar en funcién de la magnitud de los tratamientos, puntajes bajos en pruebas de
aptitud académica y examenes escolares, problemas de memorizacién y atencion, deficiencias en
la coordinacion de la vista con los movimientos manuales, desaceleracion del desarrollo con el
paso del tiempo, problemas de comportamiento/conducta, asi como la afectacién en habilidades
no verbales como las matematicas son méas propensas a manifestar deficiencias que aquellas como
las de lenguaje (lectura y escritura), en términos generales, el desarrollo cerebral puede verse
afectado.

Los tratamientos también pueden ocasionar otros efectos tardios en el cuerpo. Un ejemplo

de ello es la radioterapia, la cual, en ocasiones puede llegar a afectar la glandula pituitaria, la cual
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se encuentra ubicada en la base del cerebro y es responsable del control hormonal en el cuerpo. Asi
pues, los sintomas producto de afectaciones en la glandula pituitaria puede incluir fatiga (cansancio
excesivo), falta de interés (apatia), falta de apetito, intolerancia al frio y estrefiimiento, indicando
niveles bajos en determinadas hormonas. Otras afectaciones pueden estar relacionadas con el
retraso en el crecimiento y/o madurez sexual. (American Cancer Society, 2017, p.2.).

En este sentido, los nifios que padecen esta enfermedad son propensos a sufrir cualquiera
de los ya mencionados efectos secundarios como consecuencia del tratamiento. Siendo entonces el
cancer una enfermedad que afecta tanto a nifios, como a personas cercanas,

Ya que es una enfermedad degenerativa que restringe la realizacion de actividades de la
vida diaria de los nifios, ya que, debido a su condicion, su desempefio se ve considerablemente
afectado. Por tanto, es preciso desarrollar acciones de diferentes tipos con el objetivo de mejorar la
calidad de vida de los nifios y favorecer la adaptacién al contexto, alli, el cuidador se encarga de

proveer al nifio de estrategias mediante su apoyo y cuidado constante.

El rol del cuidador y la sobrecarga

Un cuidador puede ser definido como aquella persona que asiste o cuida a quien se
encuentra afectado por cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad, al cual se le
dificulta o impide el desarrollo de sus actividades vitales o sus relaciones sociales; puede ser
también aquella persona cercana o algin familiar que se encarga de brindar apoyo de forma
prioritaria (tanto a nivel fisico como emocional) de forma permanente y comprometida.

Segln Rivas y Ostiguin (2011) el papel del cuidador es muy importante como apoyo en el
transcurso de la enfermedad, en consecuencia, gran parte de los cuidadores deben dejar de lado
todas sus obligaciones y proyectos de vida para cumplir su rol de cuidado, siendo esta una que
precisa de cuidado constante, dejando de lado sus necesidades en pro del mejoramiento de la
calidad de vida de la persona en estado de enfermedad, con lo cual, los cuidadores se ven sometidos
a altos niveles de estrés, teniendo el riesgo de sufrir la “carga del cuidador”.

Si bien, la figura del cuidador y la carga han sido objeto de estudio desde la segunda mitad
del siglo XX, son Grad, Sinsbury y Kreitman, quienes definen el término “carga” como aquel
conjunto de problemas de orden fisico, psiquico, emocional, social o econémico que pueden

experimentar los cuidadores de adultos incapacitados. Se trata de la percepcion subjetiva de una
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respuesta multidimensional a factores estresores. (Citado por Garcia, Gutiérrez y Arango, 2012,
cap. 64, p. 2)

Guerra, Gutiérrez, Villalpando, Pérez, Montana, Reyes y Rosas (2011) por otra parte,
afirman que los cuidadores son propensos a sufrir problemas de salud y deterioro en su calidad de
vida como causa del continuo desgaste al que se ven sometidos diariamente, este desgaste, se
encuentra estrechamente ligado al alto nivel de dependencia en el que se encuentra el enfermo, lo
cual indica que a mayor nivel de dependencia, las demandas de atencion y cuidado seran mayores,
ocasionando altos niveles de sobrecarga en el cuidador, poniendo en riesgo su calidad de vida y
salud.

En consecuencia, los efectos negativos de la sobrecarga emocional se ven reflejados en
altos niveles de ira, ansiedad, depresion, menores niveles de bienestar subjetivo y autoeficacia, asi
como una mayor probabilidad de padecer alteraciones en el sistema cardiovascular e inmune como
consecuencia del impacto ocasionado ante la exposicion prolongada al estrés. (Crespo &
Fernandez, 2011, p. 23). Motivo por el cual, es necesario tomar en consideracién el impacto de la
enfermedad y las demandas de esta en el cuidador, con el fin de preservar su salud y bienestar. A
partir de alli, surge la necesidad de mejora de los servicios de atencion en salud, con el fin de
favorecer el cuidado fisico y psicoldgico en favor del desarrollo de estrategias de afrontamiento.

Al proporcionarles este tipo de estrategias al cuidador, este podra desempefiar su rol de una
manera mas adecuada permitiéndole llevar una vida mas sana, con menos niveles de sobrecarga y
mejorando su calidad de vida, al fortalecer la resiliencia en el cuidador, se evitan posibles

enfermedades de tipo organico y emocional (Rivas & Ostiguin, 2011).

La resiliencia como factor protector

La resiliencia es definida como una trayectoria estable de funcionamiento saludable a lo
largo del tiempo, puede ser considerada también como la capacidad para generar experiencias y
emociones positivas 0 como un proceso dinamico que comprende la adaptacion positiva, dentro de
un contexto significativamente adverso. En la actualidad, autores como Arango (2006) definen la
resiliencia como:

El conjunto de procesos sociales e intrapsiquicos que posibilitan tener una vida sana,

viviendo en un medio insano. Estos procesos tendrian lugar a través del tiempo, dando afortunadas
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combinaciones entre atributos del ambiente familiar, social y cultural, por tanto, se habla de un
proceso interactivo entre estos y su medio. (Arango, 2006, p. 6)

Otros autores, consideran la resiliencia como la capacidad para resurgir ante una situacion
adversa, adaptandose, recuperandose y accediendo a una vida significativa y productiva y
enfrentando efectivamente eventos estresantes y acumulativos. Finalmente puede definirse ademas
como una capacidad humana universal para hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas e

incluso ser trasformado por ellas como parte de un proceso evolutivo y de desarrollo.

2. Metodologia
2.1 Tipo de estudio

El presente estudio, es un tipo de revision bibliogréafica que tiene como objetivo identificar
la relacion entre sobrecarga y resiliencia a partir de la revision de investigaciones existentes frente
al tema, para lograr esto se consultaron 50 articulos en distintas bases de datos y se indagd en
revistas cientificas (tabla 1), para su busqueda se emplearon los siguientes descriptores: sobrecarga,
resiliencia, cuidadores de nifios con cancer, cuidados paliativos, cuidados de personas
dependientes, factores asociados al cuidado y enfermedades crdnicas.

Los resultados obtenidos a partir de la investigacion fueron analizados en funcion de los
objetivos del trabajo. En primer lugar, se analiz6 como se abordaba cada una de las variables de
estudio y que variables han sido asociadas a esta en los estudios respectivos segun los
planteamientos de Hernandez (2014), en segundo lugar, se analizaron las variables
socioecondmicas asociadas al cuidador, en tercer lugar, se revisaron cuales eran las relaciones entre
estas variables y finalmente se examinaron hallazgos importantes que aporten a la comprensién de

esta relacion.
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Tabla 1.
Verificacion para proyectos de investigacion de docentes o investigadores

Revistas de redaccion de articulos Ndmero de articulos

[ERN

Biblioteca digital ESP
Cambridge
Casa del Libro
Colombia Médica
Colpsoc
Dialnet
Elsevier
Finlay
Gacetas
Memorias
Plos/One
Psicooncologia
PsycARTICLES
PsycINFO
PubMed
PubMed
Redalyc
Revistadow
Revistas Unam
Scielo
Science Direct
Semantic Scholar
Springer
UNED
Universidad y Salud
Viday salud

Nota: creacion propia

PR RRk RN R OR R R RO R R RNBWR R R -

4 Resultados

Los resultados mencionados a continuacién relacionados con sobrecarga y resiliencia
provienen de una investigacion tedrica basada en resultados obtenidos a partir de estudios
realizados a nivel internacional, y especialmente en Espafia; en lo que respecta a la resiliencia,
Boris Cirulnik es considerado como uno de los autores contemporaneos mas destacados ya que ha
proporcionado aportes significativos con relacion a su estudio e investigacion, por otra parte, cabe
destacar que el concepto de sobrecarga ha sido mas estudiado a profundidad en paises
desarrollados. De la misma forma, los impactos negativos del cuidado se han tratado de estimar a

través de concepto de carga de cuidado, que emergié como una nocion unificadora para aludir a un
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conjunto de consecuencias negativas que el cuidado de una persona dependiente tiene para el
cuidador. (Garcia, 2010)

La sobrecarga en los cuidadores ha sido analizada en diversas investigaciones teniendo en
cuenta la variedad de factores y objetivos de la investigacion, lo cual ha proporcionado una
definicién mas concreta sobre este término; algunos de los conceptos mas mencionados la definen
como: el resultado de trabajo fisico, emocional, mental y las restricciones sociales, esto hace
referencia a un estado psicologico que surge de cuidar un enfermo, en la mayoria de investigaciones
es comun hallar que los cuidadores de personas con enfermedades crénicas presentan niveles
considerables de sobrecarga, en este caso, es comun hallar que las mujeres casadas y con mayor
namero de hijos presentan mayores niveles de sobrecarga, generando implicaciones de orden
emocional, fisico y mental.

El cuidador de los nifios con cancer esta sometido a una gran carga fisica, emocional,
econdmica y social por la incertidumbre de su futuro debido a la enfermedad de su familiar y a la
dependencia del nifio por la inestabilidad de su enfermedad, que como consecuencia pueden
producir alteraciones en calidad de vida entre otras en las dimensiones psicosociales y
socioecondmicas y se ponen de manifiesto con sintomas depresivos y ansiosos como el dolor, las
nauseas, frustracion, sintomas estos que se presentan frecuentemente y que pueden afectar sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio emocional y libertad.
(Cueto, Ortega, Meza, Palencia, Polo, & Prieto,2013). (Coérdoba, Granados Latorre, & Buitrago
Marifio, 2012) (Ortiz, Sdnchez Herrera, & Carrillo Gonzales, 2013) (Guerra, Fonseca Fernandez,
Valladares Gonzales, & Lopez Angulo, 2017) (Gresa, Ramos Campos, & Redolat, 2017)
(Tripodoro, Veloso, & Llanos, 2015)

Esto se genera en la mayoria de los casos por el impacto que tiene para los cuidadores que
en este caso la mayoria son padres, la aparicion de enfermedades oncoldgicas en sus hijos, ya que
involucra que se dé un cambio de giro completo en sus vida y deban modificar todos los aspectos
de su vida en beneficio del enfermo, generan como consecuencia lo que se mencionaba
anteriormente, desgaste fisico, emocional, ,mental y la aparicion de posibles trastornos mentales
como depresion y ansiedad mentales por causa del estrés y la situacién abrumadora que pueden
llegar a vivir a lo largo de sus vidas como cuidadores.

Otra de las definiciones que se pudo aludir a este termino, esta mas ligada a la dependencia

que tiene el paciente respecto al cuidador en cuanto realizacion de sus actividades diarias, y es que
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entre mas dependa el paciente con enfermedad oncoldgica del cuidador para realizar sus
actividades de rutina, mayor serd la sobrecarga en el cuidador.

Se debe tener en cuenta que la percepcion o el conocimiento del cuidador ante la situacion
que esta viviendo también influye de manera considerable ante la aparicion de sobrecarga, ya que
si este no cuenta con la capacitacion adecuada para realizar los cuidados le sera mas dificil cumplir
con las funciones de su rol, provocando que se eleven sus niveles de estrés tratando responder a la
situacion de una manera eficaz, como se menciona en la siguiente definicion: La carga del cuidador
se define como las reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y los cambios en diversos
aspectos del &mbito doméstico y de la vida general de los cuidadores (Zarit, Reever & Bach-Peter
son, 1980). La carga surge de la valoracion o interpretacion que el cuidador hace ante los estresores
derivados del cuidado y esté en funcidn de los recursos y habilidades con los que cuenta. (Pardo,
Jurado Cardenas, & Venegas Méndez, 2015)

La sobrecarga se puede ver dividida en 3 aspectos los cuales conllevan, las actitudes y
reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y el grado de perturbaciones o cambios
en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida en general de los cuidadores. Este
sindrome se desencadena por lo siguiente: 1. La transferencia afectiva de los problemas del
enfermo hacia quienes le atienden.2. La repeticion de las situaciones con-flictivas.3. La
sensacion de percibirse abrumado por la carga del cuidado. (Pardo et Al, 2015)

Esto provoca que quienes estan bajo el cuidado de la persona enferma pierdan a su vez su
independencia tanto emocional como fisica ya que su preocupacion estara dirigida meramente al
cuidado, provocando como consecuencia que descuiden sus propias necesidades y pasen a un
segundo plano en sus propias vidas ya que su auto concepto y autocuidado en la mayoria de los
casos se vera totalmente afectado u olvidado. Por otro lado otra de las causas que genera sobrecarga
puede estar en la conformacidn del entorno y el nucleo familiar; seria de gran ayuda que dentro de
la familia existiese una comunicacién en repartir las tareas para el cuidado del que lo necesite
(Cordoba, Granados Latorre, & Buitrago Marifio , 2012). De acuerdo a esto, el nivel de sobrecarga
también puede aumentar debido a que la mayoria de cuidadores no reciben ningun tipo de ayuda
por parte de su entorno familiar y quien se hace cargo del cuidado completo es una sola persona,
por ende dicha persona o cuidador dedica la mayor parte de su vida desempefiando este rol sin

ningun tipo de apoyo emocional o econémico.
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Dentro de los hallazgos se pudieron relacionar frente a este término en los diferentes
articulos, se encontrd que una de las causas por las cuales se produce la sobrecarga se deriva de la
responsabilidad que recae en el cuidador frente al paciente con enfermedad oncologica, es decir en
este recaen pensamientos de culpabilidad relacionados con que, el bienestar de la persona estara
ligado o determinado en gran parte por como este ejerza su rol, si de una manera adecuada o
inadecuada. De caracter multifactorial, la sobrecarga del cuidador/a involucra: el aislamiento
social, sobrecarga de actividades tanto en casa como fuera de ella, alteracion del comportamiento
de los familiares que reciben cuidados, la idea de ser “responsables” exclusivos de su familiar,
dificultades financieras, abandono de empleo por parte del cuidador/a, entre otras. (Tripodoro,
Veloso, & Llanos, 2015)

Gran parte de los cuidadores se queja de que la falta de apoyo y la carencia de recursos
econdmicos los ponen en una situacion de vulnerabilidad y se genera en ellos sentimientos de
frustracion y temor. Es por esto que se requiere que el Estado asuma la responsabilidad social de
los pacientes que padecen una enfermedad cronica y establezca mecanismos de apoyo claramente
definidos para los cuidadores de este grupo poblacional. (Cueto et al, 2013) La sobrecarga por parte
de los cuidadores también puede genera algo conocido como el sindrome del cuidador quemado
que de acuerdo a esto se clasifica como lo siguiente: El desgaste que suele implicar el rol de
cuidador/a informal somete a la persona a un estrés continuado con consecuencias negativas para
la salud, pudiendo derivar en el sindrome del cuidador quemado, que se caracteriza por agotamiento
emocional y fisico, sentimientos y actitudes negativas hacia la persona cuidada, y sentimientos de
insatisfaccion. (Abal, Lépez , Climent, & Salgado, 2019)

Sin embargo se han encontrado varios factores que pueden prevenir la aparicion de
sobrecarga, y que al igual que la resiliencia pueden ayudar a sobrellevar de manera mas eficaz el
estrés cotidiano al que se ven enfrentados diariamente, por una parte se encuentran los factores de
proteccién como; las creencias, los valores, el apoyo social, el afrontamiento emocional de la
persona cuidadora y el tipo de problema o discapacidad de la persona cuidada. Sin embargo, menos
atencion han recibido variables como la empatia y la resiliencia, posibles moduladoras de los
procesos de estrés en general en el ambito de la atencidn a personas dependientes. (Abal et al, 2019)
y por otro lado como se habia mencionado anteriormente el auto concepto es algo que se descuida
constantemente cuando se tiene una persona bajo su cuidado sin embargo fortalecer los niveles de

autoestima ayuda en gran medida a que el cuidador no descuide completamente tanto su vida
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personal como social y trate de realizar actividades que le permitan cuidarse y preocuparse por
satisfacer las necesidades que pudo dejar descuidadas durante los tiempos de cuidado. Por lo tanto
el no realizar actividades que fortalezcan la autoestima del cuidador propicia que haya una mayor
aparicion de sobrecarga, como se alude en el siguiente apartado. La presencia de bajos niveles de
autoestima e inteligencia emocional pudiera causar dificultades para el afrontamiento exitoso del
estrés que genera el rol de cuidar y potenciar la aparicion de la sobrecarga del cuidador. (Guerra et
al, 2017)

Las causas de la sobrecarga mas objetivas y notables, y que a su vez constituyen factores
de desgaste, las siguientes: la gran inversion de tiempo del familiar cuidador, la alteracion de la
rutina diaria, deterioro de la economia, falta de informacion/preparacion. (Guerra et al, 2017)

La sobrecarga a la que se ven sometidas las personas mas cercanas al paciente conlleva la
puesta en marcha constante de los recursos necesarios para afrontar las diversas demandas sociales
que se presentan. Es por ello de vital importancia el manejo de la situacion por parte del cuidador,
teniendo en cuenta sus variables personales y posibles estrategias de afrontamiento, aspectos
que constituyen un punto clave a analizar. En general, las denominadas estrategias activas y
centradas en el problema se asocian a un mejor estado de salud que las pasivas o centradas en la
emocion. Se ha hipotetizado que la sobrecarga experimentada por el cuidador podria estar
modulada, ademas de por las variables cominmente descritas en la literatura como el apoyo
social o el género, por factores de personalidad. (Gresa, Ramos Campos, & Redolat, 2017)

La sobrecarga también puede traer alteraciones neurobioldgicas, que pueden estar
ocasionadas con el hecho de que se posterguen actividades necesarias para el bienestar fisico, como
por ejemplo una alimentacion adecuada, el buen mantenimiento de actividad fisica, estas se ven
irrumpidas por las labores de cuidado, ya que estas requieren y consumen la mayor parte de su
tiempo, esto provoca que los cuidadores presenten mayor riesgo de sufrir posibles alteraciones
fisiolégicas (hipersecrecion de glucocorticoides, alteraciones en el sistema inmune, obesidad,
etc.). Por tanto, resulta dificil proponer un Gnico mecanismo que explique las alteraciones
psicosociales y cognitivas observadas, teniendo en consideracion la interaccion entre todos los
factores implicados. El estrés psicosocial y las alteraciones fisiologicas que acompafian a la
situacion de cuidado pueden convertirse en catalizadores del envejecimiento, llegandose a
relacionar incluso con efectos neurobiologicos como el acortamiento de los telomeros. Hay que

tener en cuenta, sin embargo, las diferencias individuales que aparecen tanto en las reacciones
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frente a los estresores ambientales como en las propias respuestas fisioldgicas a las mismas.
(Gresa et al, 2017)

Se ha demostrado que son numerosas las variables que inciden en el aumento de la
carga del cuidador, de un lado estan las relacionadas con el enfermo, como son el grado de
deterioro y/o pérdida de autonomia. Por otro lado, las relaciones con el propio cuidador
entre las que se encuentran la edad, el sexo, el estilo de afrontamiento, la motivacion para
el cui-dado, las redes de apoyo y el tiempo de cuidado. Por ultimo las derivadas de la
relacion afectiva cuidador-enfermo tanto previas como actuales. (Pardo et al, 2015)

Se observa que los cuidadores pueden experimentar una variada gama de emociones, como
ira, culpa, frustracion, agotamiento, ansiedad, miedo, dolor, tristeza, amor, aumento de la
autoestima y satisfaccion del trabajo realizado, porque dependiendo de las circunstancias
individuales en que se asume el rol de cuidador, puede significar un cambio brusco para el que no
se esta preparado y originar sentimientos de pérdida importantes al asumir el rol de cuidador y
hacer una valoracion de expectativas previas(Flores et al, 2012).

Simultdneamente, en otras publicaciones se evidencia segun Luxardo (2011), que las
emociones y vivencias del cuidador no suelen ser advertidas en el ambito de la salud, ya que
quedan silenciadas y por tanto su existencia es obviada, propiciando un proceso de subjetivacion
de la persona (cuidador) y objetivado el cumplimiento de un rol. En el contexto de las “fallas,
olvidos o ausencias”, en los cuidadores, se evidencian algunas de estas emociones 0 percepciones
de sobrecarga que habian permanecido ocultas hasta el momento. (Tripodoro et al, 2015)

De igual forma, durante la ejecucién del rol del cuidado, pueden surgir otro tipo de
fendmenos como la resiliencia, que contribuyen eficazmente al desempefio del mismo, potenciando
el desarrollo de factores protectores en la labor del cuidado, asi pues, aunque el término resiliencia
proviene del latin, especificamente de la palabra “resilio”, que significa volver a atras, rebotar o
resaltar; asi pues, aunque algunas definiciones hacen referencia a la rotura a causa de un golpe, la
resiliencia puede entenderse como un decrecimiento de la fragilidad de un cuerpo al aumentar su
resistencia , 0 como aquella capacidad de reformacion ante la presion deformadora (conceptos
surgieron de la fisica y la ingenieria civil pero que posteriormente, fueron adaptados a las ciencias
sociales) tal y como lo sugieren Kotliarenco, Céaceres & Fontecilla, (1997).

Por otra parte, autores como Braverman (1999) la denominan como aquel fenomeno del

desarrollo exitoso de una persona bajo condiciones adversas, motivo por el cual, la resiliencia
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puede ser concebida como un rasgo de la personalidad relativamente global que favorece la
adaptacion ante diversas circunstancias de la vida (Masten, 1999).

Si bien, aunque la resiliencia cominmente ha sido asociada a términos como la
supervivencia y la resistencia segun lo indican Tarter y Vanyukov (1999), las definiciones son
variadas pero existe cierto consenso sobre el que Luthar y Cushing (1999) destacan, que la
resiliencia en si misma precisa de cierto grado de competencia, al igual que un nivel positivo o
efectivo en el afrontamiento como respuesta al riesgo o adversidad en particular, con lo cual, el
concepto inicial sobre el cual el sujeto puede sobreponerse ante de gran complejidad precisa de una
serie de recursos en diferentes niveles y que tienen un rol de gran importancia que modifica las
experiencias y los estilos de afrontamiento que emplea cada sujeto, independientemente de sus
caracteristicas particulares.

AUn pues, aunque Garmezy (1991), la define como aquella capacidad para recuperarse y
mantener la conducta adaptativa después del abandono o incapacidad inicial al iniciarse ante un
evento estresante, Masten (2001) por su parte, la denomina como aquel tipo de fenémeno que se
caracteriza por los buenos resultados ante las amenazas para la adaptacion y el desarrollo, para
Luthar, Cicchetti y Becker (2000) corresponde a un concepto dindmico sobre el cual se desarrolla
una adaptacion positiva en el contexto de una adversidad significativa, lo cual indica que aunque
en principio surge una adversidad severa, esta serd transformada posteriormente mediante la
adaptacion positiva independientemente de las dificultades durante el proceso de desarrollo de la
misma.

Sin embargo, aunque los conceptos son diversos en relacion a la resiliencia, esta puede ser
concebida como un engranaje relacional y ecosistémico que permite encontrar oportunidades
donde podria darse el estancamiento o deterioro (Gomez & Kotliarenco, 2010) lo cual genera
ciertos interrogantes en lo que respecta no sélo al desarrollo de la habilidad sino ademas, en como
ésta puede producir cambios en las percepciones asociadas al sufrimiento y demas, posibilitando a
su vez procesos de adaptacion.

Autores contemporaneos como Grotberg (1999), definen la resiliencia como “la capacidad
humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o transformado por experiencias de
adversidad” (p.20). Esta idea se ve reforzada por Redondo, Prado y Barbas (2017) ya que dentro

de sus planteamientos denominan la resiliencia como “la capacidad de sobreponerse a las
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situaciones adversas” mas especificamente seria “un elemento protector frente al sufrimiento”
(p.118).

Asi pues, en el contexto de las enfermedades cronicas como el cancer (particularmente en
nifios), las cuales ocasionan alteraciones en las dinamicas familiares, motivo por el cual, es preciso
identificar qué procesos se desarrollan y qué tipo de recursos se emplean en el proceso de
adaptacion ante la enfermedad, de esta forma, la resiliencia puede ser comprendida en el &mbito
de las enfermedades como un recurso de afrontamiento familiar que puede definirse como la
capacidad de una persona o grupo para enfrentar una adversidad y emerger de esta con un
crecimiento personal (Huerta & Rivera, 2017).

En el caso de las enfermedades como el cancer, la reaccion primaria gira en torno al
sufrimiento, este a su vez, es percibido como un tipo de amenaza ante la cual no se disponen de
recursos suficientes para su afrontamiento, no obstante, aunque esto no se da en todos los casos
debido a que no todas las personas comparten la misma percepcion en relacién al sufrimiento
puesto que en ocasiones, a pesar de las circunstancias sus objetivos no se han visto frustrados
(motivo por el cual, pueden ser considerados como resilientes). En este sentido la resiliencia se
define mas alla de aquella “capacidad para sobreponerse ante situaciones adversas” si no, por el
contrario, podria entenderse, de manera mas especifica, como aquel elemento que ejerce una
funcion protectora ante el sufrimiento (Redondo et al, 2017).

Con relacidn a los hallazgos producto de la revision de diversas investigaciones en relacion,
a la resiliencia, Keltner y Walter (2006) indican que la salud fisica no es una variable predictora
de la resiliencia, sino por el contrario, las dificultades con relacion a la salud suelen ser uno de los
principales desencadenantes de la resiliencia.

De la misma forma, Gonzalez-Arratia (2007) y Walsh (2004), destacan que el circulo
familiar puede considerarse como un factor protector para el desarrollo de la resiliencia en los
nifios y que ademas, la madre, como cuidadora principal, es quien se encarga de desempefiar el rol
como promotora de la resiliencia en los nifios. Por tanto, la interaccién funcional o disfuncional
entre madre e hijo predisponen el tipo de vinculacion afectiva y el estilo relacional sobre el cual el
nifio respondera con conductas relacionadas a la debilidad o la fortaleza y que ademas, esta sera
la base sobre la cual los nifios responderan ante los retos y demandas de su entorno (Arana, 2010).

Partiendo de la idea propuesta por Segal (1982) en lo que respecta al cuidado y que es la

madre quien comunmente encarga de desempefiar la labor del cuidado, es posible sugerir que esta
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pueden influir y modificar considerablemente sobre las caracteristicas del nifio, por consiguiente,
las conductas de la madre, son un indicador sobre el cual se puede determinar el nivel de afectacion
en determinadas conductas infantiles.

Asi mismo, investigaciones realizadas por Cyrulnik (2001), indican que es importante que
los padres desarrollen aptitudes sociales en los nifios, esto, con el fin de que se desarrolle el
ambiente idoneo para que la resiliencia aflore, con lo cual, el apego seguro constituye una parte
importante en el desarrollo de la relacion con el otro y es mediante la interaccion y el intercambio
entre ambos que se provee la seguridad afectiva en los primeros afios de vida y es mediante este
tipo de interaccion con la madre, que se desarrollan diversos mecanismos de proteccion ante las
adversidades. Asi pues, Munist, Santos, Kotliarenco, Suérez, Infante y Grotberg (1998) y Rojas
(2007) destacan que en la medida en que el adulto proporciona estimulos, seguridad y una relacion
amorosa en la labor del cuidado, estos, seran factores determinantes de la fuerza emocional e
influird en el desarrollo de la resiliencia, promoviendo a su vez, un mayor sentido de autoeficacia
percibida, disminuyendo los niveles de estrés y propiciando un mejor desempefio en el cuidado.

De la misma forma, la presencia de la enfermedad en si misma, contribuye al desarrollo de
un proceso de reflexion colectiva sobre el que Baider (2003) indica que son los miembros de la
familia de la persona que padece de cancer, los cuales son los encargados de generar el enlace de
cuidado y ayuda mutua, y que a su vez, estos, son parte importante en la trayectoria de la
enfermedad, con lo cual, esta puede afectar a la familia en areas como la cognitiva, la emocional,
la conductual, la vida diaria, las proyecciones a futuro, el significado sobre uno mismo, sobre el
mundo Yy sobre el sentido de la vida, pudiendo ademas, percibirse de diversas formas, sea como
potencial desintegradora de la familia y el vinculo familiar o como una oportunidad para el
fortalecimiento, la recuperacion, adaptacion y comprension del surgimiento de las diversas
necesidades y expectativas de cada uno de los miembros de la familia.

Por otra parte, y en lo que respecta a los hallazgos de Roque y Acle (2013) relacionados
con laresiliencia y la espiritualidad en cuanto a la resiliencia materna y el funcionamiento familiar,
se evidencid que la variable “Estructura”, denominada como aquella fortaleza relacionada con la
espiritualidad que provee las estrategias para resolver diversos tipos de problemas es un indicador
que facilita la resolucién de problemas cotidianos y que a su vez, ayuda a sobrellevar las
dificultades, por tal razén, es comudn hallar que dichas personas poseen la capacidad para

organizarse, planear actividades y seguir una rutina a pesar de atravesar por momentos adversos,
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lo cual, ademés de ser un factor protector, contribuye significativa en el afrontamiento de la
enfermedad.

De la misma forma, filosofias religiosas relacionadas con el autosacrificio y la culpabilidad
ante ofensas y errores se vinculan estrechamente con las dificultades en las relaciones familiares y
con un ambiente familiar negativo o probleméatico, motivo por el cual, es preciso destacar que los
recursos espirituales representan un afrontamiento positivo ante la enfermedad de un hijo, ya que
favorece a la resignificacion de la enfermedad y asignacién de propoésito ante la adversidad tal y
como lo sugieren Sloan, Bagiella y Powell (1999). No obstante la espiritualidad no determina los
recursos resilientes de un individuo ni mucho menos si el ambiente familiar de este es positivo,
pero si que puede estar estrechamente relacionada con diversos tipos de creencias religiosas
punitivas en relacion a la enfermedad, con lo cual, se podrian evidenciar planteamientos propuestos
por Sanchez-Herrera (2009) en los que se indica que la que la espiritualidad en si misma no genera
un bienestar espiritual que ayude a sobrellevar una enfermedad pero que por el contrario, puede
ser un aspecto importante en lo que respecta al cuidado.

Resiliencia, riesgo y proteccion

Si bien, el riesgo es inherente a la vida, hay un contexto de seguridad sobre el cual surgen
los limites que proveen la proteccion para contrarrestar los efectos del riesgo, por tanto, un sujeto
podra aumentar su capacidad de defensa y valia ante situaciones adversas si previamente ha
contado con una red de apoyo solido por parte de personas cercanas, motivo por el cual, deben ser
modificadas las concepciones, entendiendo que el trauma no es un predictor del futuro, sino que
por el contrario, puede proveer de fuerza a quien lo padece, con lo cual, aunque la resiliencia no
repara lo irreparable, si favorece a la construccidn de nuevas etapas en la vida sobre las cuales se
integran dolores del pasado como experiencias de aprendizaje, haciendo énfasis a lo que
Vanistendael y Lecomte (2002) plantean: “este entramado del sufrimiento pasado y la Resiliencia
presente, lleva a muchas personas resilientes a mostrar una extrafia mezcla de fuerza y fragilidad.
La Fragilidad proviene de la prueba vivida, la fuerza de la prueba superada” (p. 157).

En este sentido, y en concordancia con lo anterior, Silva (1999) categoriza la resiliencia
como una entidad colectiva que no depende exclusivamente de un individuo, sino que por el
contrario, se desarrolla en funcién de las caracteristicas del grupo y de la familia, siendo estos

ultimos, de gran importancia (al generar repercusiones en el individuo), con lo cual, considera
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preciso establecer una dialéctica entre la resiliencia individual y comunitaria, siendo esta Ultima,
definida por Suarez (2005) como aquellas condiciones colectivas para enfrentar a las adversidades
y buscar conjuntamente el bienestar, motivo por el cual, una “tragedia” puede significar un desafio
que posibilita la movilizacion de las capacidades solidarias sobre las cuales se emprenden procesos

de renovacidn y reconstruccion social por medio de la resiliencia.

Relacion entre sobrecarga y resiliencia

En concordancia con lo anterior se puede establecer que existen dos tipos de factores
que influyen en los cuidadores de nifios con cancer: los factores de proteccion y los factores de
riesgo. En este caso y de acuerdo a las investigaciones, la resiliencia hace parte del primer grupo,
ya que es entendida como la capacidad que le permite a las personas a cargo del cuidado enfrentarse
a las adversidades y mantener una conducta adaptativa frente a la situacion estresante; de esta forma
la sobrecarga se entiende como un factor de riesgo debido a que se experimenta como un
agotamiento emocional y fisico que interfiere en el funcionamiento del cuidador. Sin embargo
cuando hay una interaccion reciproca entre ambos, la resiliencia comienza a funcionar como un
factor modulador de la sobrecarga y esta como un indicador de la ausencia o presencia la de
resiliencia, pues segin Menezes de Lucena, V., Fernandez, B., Hernandez, M., Ramos, F., &
Contador, 1. (2006) cuanto mayor es el nivel de sobrecarga percibida por la persona cuidadora,
menor es la resiliencia. Lo que indica que hay una menor eficacia en los cuidados realizados, mas
agotamiento y menor afrontamiento positivo (p.270)

A su vez Martin y Herndndez (2018) destacan que segun el Modelo de Resiliencia
para Padres de nifios con cancer, un buen apoyo social, el afrontamiento activo de la situacion
estresante, un alto nivel educativo, una baja sobrecarga del cuidador, poca incertidumbre ante la
evolucidn y prondstico, y baja ansiedad/ depresion, favorecen una alta resiliencia (p.212)

Sin embargo en la incidencia de la resiliencia sobre la sobrecarga y viceversa, se
encuentran otros factores como lo son el autoestima y la inteligencia emocional. Para Guerra et al.
(2017) sobre la relacion entre los factores moduladores y el grado de sobrecarga se aprecia que la
mayoria de los cuidadores con autoestima baja se encuentran muy sobrecargados, no asi aquellos
con niveles adecuados de autoestima (p.30) Lo mismo ocurre en el caso de la inteligencia

emocional, es decir, a menor inteligencia, mayor sobrecarga. Lo que conlleva a que estos
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moduladores de la resiliencia determinen el grado de sobrecarga sufrida por los cuidadores
principales de pacientes oncoldgicos avanzados (Guerra et al. 2017, p.31).

Discusién y Conclusiones

Es preciso destacar que ante una enfermedad, la familia como red de apoyo y en este caso
el cuidador, actua como agente proveedor de cuidado, apoyo y acompafiamiento sociafectivo en la
vida diaria, si bien, aunque el desempefio de la labor del cuidado puede traer consigo satisfacciones
de tipo personal y espiritual como lo mencionan autores como Olsson y Hwang (2008) la labor del
cuidado implica también un riesgo para el cuidador debido a sus implicaciones tanto fisicas como
psicoldgicas , lo cual genera un tipo de vulnerabilidad, que favorece la aparicion de consecuencias
negativas en diversos ambitos de las esferas del funcionamiento, que modifican considerablemente
su calidad de vida.Cabe destacar, ademas, que la labor del cuidado en si misma representa un
cambio significativo en las dindmicas familiares, aln asi, aunque existen diversos factores de riesgo
asociados al cuidado Ofiate y Calvete (2016) reconocen que existen factores resilientes, que
permiten tanto a la familia como al menor, seguir a delante a pesar de las adversidades que se
presenten.Asi pues, en relacion al cuidador, Olsson y Hwang (2008) consideran que los recursos
internos asociados a la resiliencia son, la aceptacion, autocuidado, practicas de ocio y deporte, al
igual que expresar y describir lo que se siente, observar la experiencia, actuar con plena consciencia
prestando atencidn, no reaccionar negativamente, tener buena perspectiva frente a las situaciones,
afrontar activamente los retos y las metas, ser positivos, tener sentido del humor, tener ocupaciones
por fuera del hogar y la espiritualidad. Frente a estas categorias Calvo y Ocampo (2019)
encontraron que las implicaciones de los factores de riesgo y resiliencia varian en funcién del tipo
de enfermedad y el tiempo de diagnostico; y ademas, dependen de la forma en como los cuidadores
asumen los cambios en sus roles, la condicion socio-cultural y el bajo apoyo de los demas
miembros de la familia en el proceso.(p.55-57). Se considera que el cancer es una experiencia
estresante y traumatica ya que los nifios y sus familias deben aprender a convivir con la
incertidumbre y las secuelas de la enfermedad (Bragado, 2009).

A pesar de esto, los avances médicos han desarrollado tratamientos que proporcionan mayor
esperanza, teniendo como resultado un cambio de mentalidad en la forma de enfrentar el cancer en
el entorno social del enfermo, de la familia y del medio sanitario, lo cual proporciona una

perspectiva alentadora en lo que respecta a la intervencion en el cuidador (Bragado, 2009,
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p.228).Respecto a los resultados obtenidos en relacion a los niveles de sobrecarga del cuidador se
puede concluir que uno de los factores principales que produce la sobrecarga en los cuidadores de
nifios con cancer, es la falta de apoyo suministrado por parte de sus familiares cercanos al momento
de atender las necesidades del paciente, ya que son los cuidadores quienes se responsabilizan por
completo de este y no delegan tareas para que su trabajo se torne menos laborioso, lo que genera
un nivel constante y significativo de estrés debido al exceso de demandas que deben ejercer
diariamente para cumplir adecuadamente con su rol. Las personas que se dedican al cuidado son
en su mayoria mujeres. Los rangos de edad predominantes de las cuidadoras son consideradas
etapas o periodos de la vida productivos no solo laboralmente, sino de actividad continua con el
ejercicio de su rol, factor que puede desencadenar con frecuencia sentimientos de frustracion e
impotencia, por la limitacion de las metas proyectadas. (Carrillo, Barrera, Sanchez Carrefio &
Chaparro, 2014, p.24)

Otro aspecto importante es que los cuidadores en su afan por tratar de modificar el curso
desalentador de la evolucion de sus hijos, buscan alternativas diferentes a la medicina, pues tienen
la percepcion de que esta no ofrece la solucion deseada frente a la situacién (Carrillo, et al., 2014,
p.24) ; esto conlleva a que las madres asuman conductas sobreprotectoras, incrementando el estado
de dependencia del menor y el descuido de otras areas de su vida personal, especialmente en el
area social.

Ademas es importante resaltar que en la mayoria de las investigaciones Es comun hallar
mayores niveles de sobrecarga en cuidadoras casadas y con mayor numero de hijos, generando
implicaciones a nivel emocional, fisico y mental; dichas investigaciones describen situaciones
particulares donde el cuidador facilmente puede convertirse en paciente, propiciando a su vez
diversos riesgos; asi pues, es preciso promover estrategias de afrontamiento y prevencion para los
cuidadores, con el fin de reducir este riesgo y promover el area afectiva a nivel interpersonal,
familiar, laboral, individual y grupal, al igual que implementar estrategias de intervenion
individuales que pormuevan el desarrollo de habilidades en el cuidador.

Respecto a la toma adecuada de decisiones se puede observar gque existe una
discrepancia entre lo que piensan los asistentes médicos, en relacion con lo que perciben los
familiares. En el caso de personas con escasos recursos economicos, se puede evidenciar que
visualizan al profesional de la salud como superior y por ende anulan su participacion en el proceso,

esto afecta la identidad y la estructura familiar de forma negativa, de manera que es necesario que
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el equipo de médico, realice intervenciones especificas para apoyar a estos cuidadores, con el
objetivo de que hagan mas llevadera su experiencia en relacion al proceso de enfermedad(Carillo,
Ortiz, Sanchez, Carrefio & Chaparro, 2014, p.25)

Otra de las causas que generan sobrecarga pueden relacionarse con la conformacion del
entorno y el nicleo familiar; de esta forma, seria de gran ayuda que dentro de la familia existiese

una adecuada comunicacion a la hora de asignar tareas para el cuidado de quién lo precise
(Cdrdoba, Granados Latorre, & Buitrago Marifio , 2012). De acuerdo a esto, el nivel de sobrecarga
también puede aumentar debido a que la mayoria de cuidadores no reciben ningun tipo de ayuda
por parte de su entorno familiar y quien se hace cargo del cuidado, es una sola persona, por ende
dicha persona o cuidador dedica la mayor parte de su vida desempefiando este rol sin ningln tipo
de apoyo emocional 0 econémico.

En relacion a las consecuencias del cuidado familiar en el cuidador, se obtiene que existen
dos tipos; los efectos econémicos y no econdmicos. Los primeros hacen referencia a los gastos que
implican dinero y los segundos al deterioro en la calidad de vida, como el bienestar en la salud
fisica, psicologica y en el area social. Es decir, el cuidado puede traer efectos directos o indirectos
pues algunos de ellos se hacen evidentes a través del tiempo. Por ende una de las opciones mas
utilizadas para aproximarse a las consecuencias del cuidado es estimar los impactos negativos a
través del concepto de carga de cuidado haciendo énfasis en la carga subjetiva que es la evaluacion
del impacto del cuidado segun la percepcion del cuidador (Rogero, 2010)

Es preciso destacar ademas que aungue el contexto del rol del cuidado traiga consigo una
serie de exigencias, la carga o en este caso, la percepcién de la carga, surge de la valoracion o
interpretacion del cuidador ante los estresores derivados del cuidado y estos varian en funcion de
los recursos y habilidades con los que este cuenta, segun lo indica Pardo et al, (2015), con lo cual,
el concepto de sobrecarga debe ir mas alla de una serie de signos y sintomas sobre los cuales se
desarrollan estrategias de intervencion y se deben tomar en consideracion, los factores personales
y las variables que inciden en su desarrollo, al igual, es preciso realizar un valoracion
multidimensional donde se conciba al sujeto mas alla de diferencias entre cargas subjetivas y
objetivas como sugiere Crespo y Rivas (2015).

En la actualidad, la resiliencia es un tema de interés para diferentes autores. De forma
general, la resiliencia ha sido entendida como la capacidad que tienen las personas de sobreponerse

ante las situaciones dificiles. Distintos investigadores conceptlan la resiliencia como la suma de
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factores individuales, familiares y sociales, asi como una funcion de factores de proteccion
conformados por recursos personales y sociales (Becofia, 2006, p.129). Adicionalmente existen
diferentes conceptos que se han relacionado con el término de resiliencia, algunos de ellos son:
competencia, dureza, locus de control, recuperacién, entre otros. En términos generales estos
moduladores dan cuenta de que la resiliencia es una caracteristica que se desarrolla a partir de
diferentes eventos que le exigen al individuo capacidad de adaptacion y tolerancia a la frustracion
frente a lo que no puede cambiar.

Cabe destacar ademas, que la resiliencia desempefia un papel significativo en cuanto a la
aparcion de la sobrecarga, puesto que a mayor nivel de aptitud en el afrontamiento de los obstaculos
de la vida cotidiana, menor nivel de riesgo ante la sobrecarga, a partir de esto, se infiere que la
capacidad de afrontamiento por parte del cuidador a las respuestas y actitudes ante una adversidad;
La capacidad para sobrellevar una situacion y salir adelante, es un indicador de un alto nivel de
resiliencia, con lo cual, es poco probable que el desempefio de las actividades de la vida diaria
puedan generar sobrecarga. Para Roca y Blanco (2007) el cuidado de otros es considerado como
una actividad enriquecedora y positiva, porque contribuye al fortalecimiento de vinculos, asi como
una expresion de solidaridad con un elevado feedback emocional (pagl)

La resiliencia familiar consiste en la adaptacién positiva a la adversidad, implicando el
cambio de su dindmica y su funcionamiento, permitiendo resolver cualquier estresor que se
encuentre en el contexto de la vida de sus miembros. (Navea & Tamayo, 2018, p.203) Para
favorecer una alta resiliencia se ha demostrado que es necesario un buen apoyo social, un
afrontamiento activo de la situacion estresante, un alto nivel educativo, una baja sobrecarga del
cuidador, poca incertidumbre ante la evolucién y prondstico y baja ansiedad/depresion (Navea &
Tamayo, 2018). Adicionalmente es necesario sefialar que la resiliencia familiar es un fenémeno
complejo y por ende aunque existan escalas especificas que facilitan su medida, es importante
complementar la informacion con datos individuales y evolutivos de las personas evaluadas.

Las técnicas mas utilizadas para la intervencion de cuidadores de nifios con cancer son en
su mayoria de orientacion cognitivo-conductual; pues se ha demostrado que los sintomas de
depresion, ansiedad, impacto del cuidado y carga en las personas, disminuyen significativamente
tras su aplicacion y ademas los resultados se mantienen en el tiempo. Adicionalmente desde este
enfoque, la intervencion se puede adecuar a las necesidades de los cuidadores, ya que al tener

comprometido todo su tiempo al cuidado del paciente, solo disponen de pequefios espacios para
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actividades propias (Montero, Robles, Figueroa, Jurado, Agilar & Méndez, 2012, p.121) esto
garantiza también que haya una mayor flexibilidad en pro de las necesidades del paciente.

Asi mismo, Navarro, Lopez, Climent & Gémez (2018) hallaron una estrecha relacion entre
el nivel de sobrecarga y grado de reiliencia lo que refleja que, a mayor nivel de sobrecarga percibida
por la persona cuidadora, menor es la capacidad de resiliencia, a diferencia de los cuidadores con
niveles altos de resiliencia, los cuales, no presentaron un nivel de sobrecarga intensa (p.269). A
esto se suman, los hallazgos presentados por Gonzales, Fonseca, Valladares y Lopez (2019) en los
cuales se evidencia que la autoestima y la inteligencia emocional son moduladores de la resiliencia,
ya que influyen directamente en el nivel de sobrecarga, ya que los individuos con baja inteligencia
emocional, reportan una deficiencia para reconocer y canalizar adecuadamente sus emociones ante
situaciones estresantes, lo que los conduce a tener menos recursos para afrentar adecuadamente el

cuidado.
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