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RESUMEN

El cancer es un estresor que deteriora la calidad de vida y la salud de los
cuidadores de pacientes oncoldgicos. Se ha reportado la existencia de variables
gue protegen la salud de ellos, tales como el afrontamiento y el funcionamiento
familiar. En Venezuela no se hallaron estudios que reporten la relacion entre
estas variables y la salud. Por ello, el siguiente estudio tuvo como objetivo
establecer la relacion entre estilos de afrontamiento, funcionamiento familiar y
Calidad de Vida Relacionada con la Salud en cuidadores de pacientes
oncoldgicos. La muestra estuvo comprendida por 200 cuidadores de pacientes
oncoldgicos de ambos sexos, con edades comprendidas entre los 18 y los 82
afios, que asistian al Servicio Oncolégico Hospitalario del Instituto Venezolano
de los Seguros Sociales-IVSS (Antiguo Padre Machado) vy al Instituto
oncoldgico Luis Razetti. El tipo de investigacion fue de campo y el disefio no
experimental. Se usaron como medidas de autoreporte la Escala de estilos de
afrontamiento, la Escala FACES Ill y el Cuestionario de Salud SF-12 Versién
2. Los resultados del estudio reportaron que los cuidadores emplean mas los
estilos de afrontamiento racional y por desapego emocional, perciben alta
cohesién en su familia y pobre adaptacion. En los indicadores de salud se
reporté buena salud fisica y afectacion de la salud mental. Los analisis de
correlacion revelaron una asociacion directa entre los estilos de afrontamiento
racional y por desapego y las dimensiones del funcionamiento familiar. Se
encontré solo una correlaciéon significativa e inversa con el afrontamiento
emocional y la calidad de vida relacionada con la salud. Se encontré que el
funcionamiento familiar y los estilos de afrontamiento no correlacionaron con la
calidad de vida relacionada con la salud excepto el estilo emocional que resulto
ser inversa y significativa.

Palabras claves: Afrontamiento, calidad de vida relacionada con la salud,
cuidador, funcionamiento familiar, paciente oncoldgico.
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RELATIONSHIP BETWEEN COPING, FAMILY FUNCTIONING AND QUALITY
OF LIFE RELATED TO HEALTH IN CAREGIVERS OF CANCER PATIENTS
Hernandez, N. y Salas, A.
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ABSTRACT

Cancer is a stressor that impairs the quality of life and health of oncology
patient caregivers. It has been reported the existence of variables that protect
their health, such as coping and family functioning. In Venezuela, no studies
were found that report the relationship between these variables and health.
Therefore, the following study aimed to establish the relationship between
coping styles, family functioning and Quality of Life Related to Health
caregivers of cancer patients. The sample was comprised of 200 caregivers of
oncological patients of both sexes, aged between 18 and 82 years, who attended
the IVSS Hospital Oncology Service (Father Machado) and the Luis Razetti
Cancer Institute. The type of research was field and non-experimental design.
The scale of coping styles, the FACES Ill Scale and the Health Questionnaire
SF-12 Version 2 were used as self-reported measures. The results of the study
reported that caregivers use more rational coping styles and emotional
detachment, they perceive high cohesion in his family and poor adaptation. In
the health indicators, good physical health and mental health effects were
reported. Correlation analyzes revealed a direct association between rational and
non-detached coping styles and the dimensions of family functioning. Only a
significant and inverse correlation was found with emotional coping and quality
of life related to health. It was found that family functioning and coping styles
did not correlate with quality of life related to health except the emotional style
that turned out to be inverse and significant.

Keywords: Coping, quality of life related to health, caregiver, family
functioning, oncological patient.
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I. INTRODUCCION

En la literatura cientifica en al area de psicologia oncoldgica se ha prestado amplia
atencion al desempefio de los cuidadores y los efectos fisicos, psicoldgicos y sociales que
trae consigo la tarea de cuidar. Los cuidadores de los pacientes oncoldgicos deben enfrentar
los desafios de cuidar instrumental y emocionalmente a su familiar y, frecuentemente, no
poseen suficientes destrezas para llevar a cabo estas tareas, lo cual influye negativamente

en su calidad de vida y su salud.

El cuidar a un paciente oncoldgico supone ser un estresor potencial para el grupo
familiar, especialmente los cuidadores principales, porque demanda en ellos la puesta en
marcha de estrategias de afrontamiento que les permitiran amortiguar el estrés e
incrementar su funcionamiento, ademas de proteger su salud. Dentro de la gama de estudios
en el éarea, se ha evidenciado que el afrontamiento y el funcionamiento familiar son
variables que pueden ser protectoras de la salud y benefician la calidad de vida de los

cuidadores; direccién en la que se orientara la siguiente investigacion.

El desarrollo de esta linea ha derivado un significativo nimero de investigaciones
en las distintas disciplinas y enfoques. Los estudios en el area de la psicologia que han dado
importancia al cuidador dan cuenta de informacion de mucha utilidad para la planificacion
de intervenciones que promueven su calidad de vida. Sin embargo, en Venezuela la
investigacion impresiona ser escasa, lo que representa un valor estimulativo para la
profundizacién dentro de este contexto, especificamente cuando se hace referencia a los

cuidadores de pacientes diagnosticados con cancer.

Es por eso, que ante dicha insuficiencia de estudios relacionados al cuidado de los
pacientes oncologicos, el presente trabajo plantea estudiar cual es la relacion entre el
afrontamiento, el funcionamiento familiar y la calidad de vida relacionada con la salud en

los cuidadores de pacientes oncoldgicos.



Se espera poder brindar un aporte que pueda ser un punto de partida para futuras
investigaciones a nivel nacional en el area de cuidando al cuidador, desde un abordaje
teorico-préactico de los cuidadores de pacientes oncoldgicos. Es menester recordar que el
cancer es una enfermedad que esta estigmatizada negativamente en la sociedad. Esta vision
de la enfermedad tiene repercusiones negativas sobre calidad de vida de la familia del
paciente, quienes se ven afectados por las cargas y/o tareas que deben realizar en pro de su
cuidado y que pueden llevar a la sobrecarga en tanto se perciba un funcionamiento

inadecuado del sistema.

Inicialmente, se presenta la evidencia tedrica relacionada con: estilos de
afrontamiento, funcionamiento familiar y Calidad de Vida Relacionada con la Salud con
investigaciones que trabajaron previamente con dichas variables. Posteriormente, en el
tercer capitulo se encontrara la justificacion y planteamiento de la presente investigacion.
Luego de esto, se presentan los objetivos y el marco metodoldgico que subyace a la

investigacion, seguida por las fases de aplicacion.

Tras la etapa de aplicacion se analiz6 la informacién obtenida a los cuidadores
participantes, se obtuvieron los resultados estadisticos respecto a los estilos de
afrontamiento, el funcionamiento familiar y la Calidad de Vida Relacionada con la Salud.
Se espera que, teniendo en cuenta tanto los resultados obtenidos en la presente
investigacion, asi como también en las conclusiones y recomendaciones emanadas de esta,
se continGe la linea de investigacién, lo que hara posible la obtencion de mas informacién
sobre la poblacién de cuidadores y se desplieguen estrategias que permitan desarrollar

planes de intervencidn que beneficien profesionales del area de la salud.



II. MARCO REFERENCIAL

2.1.  Antecedentes de la Investigacion

A través de los afios, en el area de la Psicooncologia (Holland, 1992; Greer, 1994)
las investigaciones se han orientado al estudio de los factores psicologicos y emocionales
que afectan la calidad de vida de los pacientes con diagnostico de Cancer, sin embargo, son
pocas las investigaciones en el contexto venezolano que abordan al cuidador, especialmente
en Latinoamérica, donde el tema de cuidando al cuidador es relativamente reciente. En este
sentido, consideramos pertinente presentar resultados de algunos estudios realizados en el

area a fin de contextualizar la investigacion.

Llull, Zanier y Garcia (2003), se propusieron analizar la calidad de vida y su
relacién con las estrategias de afrontamiento en pacientes con cancer, encontraron que
emplean mas estrategias de aproximacion, centradas en problemas y la evaluacion que
aquellas relacionadas con la emocién. El recurso emocional que se reportd en esta muestra

fue el de la revalorizacion positiva.

Por otro lado, se encontré que en la muestra, las mujeres emplean mas recursos de
“descarga emocional” que los hombres. Con relacion a la edad, se encontr6 que las
personas con 55 o0 mas afios utilizan en mayor medida que los jovenes la estrategia de
busqueda de apoyo. La resolucion de problemas, la descarga emocional, la aproximacion, el
afrontamiento conductual y el centrado en el problema. Los pacientes caracterizados por
tener un nivel educativo alto reportaron tener mayor riqueza y variedad de recursos para
afrontar las situaciones importantes o estresantes. En el analisis de correlacion se demostro
que las estrategias de evitacion se asociaron negativamente con la Calidad de Vida (CV). A
través del analisis de regresion lineal se logré constatar que el afrontamiento evitativo,
cognitivo y conductual, predicen desde el 12% al 39% de la varianza de las dimensiones de
la CV. El afrontamiento centrado en la emocion resultd ser el mayor predictor, porque

alcanzd a explicar el 42% de la varianza del estado emocional de los pacientes oncoldgicos.



Kershaw, Northouse, Kritpracha, Schafenacker y Darlene (2004) realizaron un
estudio cuyos objetivos principales fueron comparar las estrategias de afrontamiento
utilizadas por pacientes con cancer de mama avanzado y sus cuidadores familiares ademas
de examinar como estas estrategias se relacionaban con su calidad de vida. Los andlisis de
regresion mostraron que tanto en los pacientes como en los cuidadores familiares el
afrontamiento activo se asocié con una mayor calidad de vida, mientras que el
afrontamiento evitativo con una disminucion. En este estudio se encontr6 que las
estrategias de afrontamiento empleadas por pacientes y cuidadores se asociaban a su
calidad de vida en general, la dimension de “calidad de vida mental” fue la que mayor

correlacion reportd con los recursos de afrontamiento evaluados.

La aceptacion, que implica un intento activo de aprender a vivir con la enfermedad
y asumir la realidad de la situacion, fue la estrategia de afrontamiento utilizada con mayor
frecuencia por pacientes con cancer avanzado y sus cuidadores. Los pacientes informaron
un mayor uso de apoyo emocional, de la religion, la reformulacion positiva, la distraccion,
la ventilacion y el afrontamiento desde el humor, mientras que los miembros de la familia
informaron una mayor propension al uso de alcohol o drogas. El uso de estrategias
evitativas se vinculd con baja calidad de vida. Estrategias como la ventilacion, que se
refiere a la expresion de sentimientos negativos o desahogar sentimientos desagradables,
puede interferir con la comunicacion familiar, ya que los autores han argumentado que solo
se da un "desahogo" emocional en lugar de entablarse un di&logo significativo entre los
miembros. Mientras que el uso de alcohol/drogas puede generar estrés adicional dentro de
la familia, lo que agota sus recursos emocionales y financieros. Los cuidadores familiares
pueden informar un menor uso de apoyo emocional porque es menos probable que reciban

apoyo de profesionales de la salud y otros.

El nivel de angustia debido a los sintomas del paciente ejerce un efecto moderador
en la relacion entre el afrontamiento evitativo y la calidad de vida. Los resultados indican

que cuando los familiares perciben que el paciente presenta sintomas significativamente



manifiestos, presentan angustia y tienden a emplear el afrontamiento evitativo para
protegerse del dolor de verlo sufrir. En tanto, si los sintomas son bajos, la calidad de vida
de los pacientes no se ve afectada. Por otro lado, se encontr6 que en la medida que los
sintomas aumentan se evidencia, como se esperaba, una disminucion en la calidad de vida

que asocio a la sensacion de abandono por el cuidador.

Mufioz y Vasquez (2013) realizaron una investigacion que tuvo como objetivo
relacionar las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida en nifios con diagndstico de
cancer y sus cuidadores en Medellin. Esta investigacion fue de enfoque cuantitativo en el
nivel descriptivo-correlacional-comparativo. Segun los resultados obtenidos la estrategia de
afrontamiento de solucion de problemas fue la mas utilizada mientras que la negacién se
empled menos. Sin embargo, se reportd una utilizacion reiterada de la estrategia de
afrontamiento religioso y de apoyo social, que estuvo relacionada con una disminucion de
la evitacion emocional. En los cuidadores se evidencié una predominancia de un estilo de
afrontamiento conductual activo, el cual se orienta a la basqueda de alternativas de solucién

para el problema.

Se encontrd6 una correlacion negativa y significativa entre la estrategia de
afrontamiento apoyo social y la autonomia; las personas que usan la estrategia apoyo social
buscan alternativas con otras personas pidiéndoles ayuda o consejos, y las que utilizan la
autonomia buscan alternativas de forma independiente, buscar informacioén por ellos
mismos y solucionar los problemas por si solos. La funcién cognitiva correlacion6 de
forma negativa con la estrategia de afrontamiento religioso, lo que indica que cuando se
percibe como afectada la funcion cognitiva, se evidencia en bloqueos mentales, pérdida de
memoria y procesos disociativos de la mente. La utilizacion de la estrategia religion
orientada a realizar oraciones para solucionar el problema disminuye la afectacion

cognitiva que es producto de la tarea de cuidar.

Por otro lado, se halld una correlacion negativa entre el factor econdémico y la

evitacion cognitiva. De acuerdo con los resultados, el impacto del nivel socioeconémico



dificulto la realizacion de actividades de entretenimiento o pensamientos dirigidos a negar
el problema. También se encontré una correlacion negativa entre los sintomas de
agotamiento y el estrefiimiento con la estrategia de afrontamiento reevaluacion positiva, 1o
que sefiala que la presencia de estos sintomas impide que en el evento estresante se
identifiquen aspectos positivos que puedan aprenderse. Finalmente, se encontré que la
percepcion de la salud por parte de los cuidadores correlacion6 de forma negativa con la
estrategia relacionada con la expresion de sus dificultades en el afrontamiento. Los
resultados indicaron que los cuidadores que tenian una valoracion positiva sobre su salud

tendian a expresar en menor medida dificultades en su afrontamiento.

La estrategia de afrontamiento de solucién de problemas correlaciond positiva y
significativamente con busqueda de apoyo profesional. En lo que se refiere al apoyo social
percibido, correlacioné de forma positiva con la evitacion, lo que revela que los cuidadores
que perciben més afectada su funcién social evaden manifestaciones emocionales que les
genera la situacion, manifiestan esta forma evitacién. Asi mismo la funciéon social
correlacion6 de forma positiva con la reaccién agresiva, cuando el individuo actta de forma
hostil con las personas que lo rodean, como efecto de la frustracion, se ve afectada su
interaccion social. Se observé asi mismo una relacién positiva entre la reaccion agresiva y
sintomas de tales como dolor, fatiga, disnea/ agotamiento, insomnio, y estrefiimiento. La
funcién social también correlaciond positivamente con la expresion de dificultades en el
afrontamiento; ésta Ultima a su vez correlaciona con la evitacion emocional y los sintomas
de fatiga y dolor. Teniendo en cuenta el impacto que producen variables como los estilos
de afrontamiento o el funcionamiento familiar en la calidad de vida relacionada con la
salud, es importante explorar el efecto que tienen dentro del proceso de enfermedad

oncoldgica.



2.2. Bases Teoricas

2.2.1. El Cancer

El cancer es un conjunto de enfermedades en las que el organismo desarrolla
celulas conocidas como malignas que crecen de forma descontrolada. Aquellas que no
mueren se dividen hasta formar una masa que destruye Yy sustituye a los tejidos normales; lo
que da lugar a los tumores solidos, enfermedades hematoldgicas y linfaticas (De la Torre,
Cobo, Rodriguez y Luz, 2008).

El cancer afecta a hombres y mujeres de distintas edades y diferentes estratos
sociales. Esta enfermedad no tiene una causa especifica, sino que esta determinada por
maltiples factores. Dentro de las causas externas asociadas al cancer se encuentran el
consumo de tabaco, el sol excesivo, la radiacion, las sustancias toxicas, algunos virus, entre
otros. Las causas internas refieren a la genética (Alatorre, 2004). Algunas variables
psicolégicas que se asocian al desarrollo de la enfermedad, su curso y prondéstico son la
personalidad tipo C, caracterizada por la falta de expresién emocional; la personalidad
resistente, definida por sentimientos de control sobre la vida, los objetivos y las metas,
presencia de depresion, indefension y pesimismo que deterioran la calidad de vida (Gaviria,

Vinaccia, Riveros y Quiceno, 2007).

El tratamiento del cancer es multidisciplinar, debido a que distintas especialidades
unen esfuerzos para brindar atencion al paciente. Generalmente va a depender del tipo de
tumor, su localizacion, estadio, la edad del paciente, las comorbilidades y las decisiones de
la propia persona que padece la enfermedad. Las principales modalidades son la cirugia, la
quimioterapia y la radioterapia, aunque existen otros tratamientos para casos especificos
(Selman, 2003).

El cancer trae consigo fuertes reacciones emocionales para el paciente y su familia.

Estas respuestas variaran segun la fase de la enfermedad en que se encuentre la persona. El



proceso de enfermedad oncoldgica se ha divido en varias fases: pre diagndstico,
diagnostico, tratamiento, postratamiento, recidiva, fase terminal o paliativa. A continuacion

se describen cada una de ellas:

e Prediagnostico: se caracteriza por la realizacion de numerosas pruebas médicas
para los pacientes, quienes suelen sentir preocupacion por las reiteradas visitas al
médico que tienen que hacer y las distintas evaluaciones, muchas de estas
invasivas, a las que deben someterse. Es una etapa en la que ellos experimentan
elevadas reacciones de ansiedad y temores relacionados a la confirmacién del
diagndstico (Martinez, 2011).

e Diagnéstico: se puede evidenciar que la persona toma conciencia de que tiene
cancer y de sus consecuencias (tratamientos, dolor, quimioterapia, radioterapia
etc.). Suele experimentar un periodo de shock que puede estar acompafiado de
sintomas de depresion, hostilidad, miedo, angustia o culpa (Martinez 2011; Sotelo,
2014).

e Tratamiento: en esta etapa los pacientes sienten miedo al dolor, al sufrimiento, a
la pérdida del control de sus vidas, las pérdidas fisicas y de actividades socio-
laborales. Las reacciones de ansiedad y depresion suelen ser frecuente en los
pacientes. (Martinez, 2011).

e Postratamiento: en esta etapa la emocion de alegria es frecuente, sin embargo
muchos pacientes sienten miedo a que la enfermedad reincida o se vuelva a
desarrollar, pueden experimentar sentimientos de vulnerabilidad ante las
expectativas sobre su salud (Martinez 2011; Sotelo, 2014).

e Recidiva: la enfermedad se ha desarrollado de nuevo o ha reincidido. Es una fase
de alto impacto emocional porque los pacientes experimentan reacciones
emocionales que pueden ser similares a los criterios diagnosticos que caracterizan
la depresion y la ansiedad, ademas de sentir un elevado estrés, desesperanza,
incertidumbre, ira y negacion (Martinez 2011; Sotelo, 2014).

e Fase terminal o Paliativa: en esta etapa, el tratamiento oncoldgico no tiene la

finalidad de curar la enfermedad sino de aliviar los sintomas que se intensifican en



tanto esta progresa. Los tratamientos van a atenuar los sintomas fisicos tales como
el dolor, la disnea, la fatiga e insomnio y con ello los sintomas psicoldgicos como
los de ansiedad y depresion. Cuando los pacientes son informados sobre esta etapa
de su enfermedad, es frecuente que sientan miedo relacionado a la muerte, al
dolor, al abandono, asi como una sensacion de la pérdida de su dignidad. Sin
embargo, en otros pacientes se puede evidenciar resignacion y una toma de

conciencia de que estan en el final de la vida (Martinez, 2011).

En los pacientes que se encuentra en la fase terminal de su enfermedad suele surgir
el miedo a la muerte, entienden que hay ciertas condiciones que no se pueden cambiar, se
enfrentan con su propia extincion, desaparicion y existencia en el mundo, se presenta
angustia y aislamiento, tienen ansiedad, terror, miedo a la propia extincién, miedo a que se
acaben los planes y proyectos. La angustia se manifiesta cuando toman medidas extremas
en situaciones cotidianas, al no disfrutar de lo que se hace o con temor a no tener otra
experiencia de vida (Blair y Cérdoba, 2008). Frente a la muerte existe una incertidumbre

gue aumenta el dolor en la etapa final de vida (Celedon, 2012).

Por otro lado, para el paciente esta fase esta desprovista de sentimientos y lo Gnico
gue necesita es la presencia de alguien a su lado, la familia es quien necesita mas apoyo
para sobrellevar el duelo anticipatorio (Miguez y Mufioz, 2009). Asi mismo, algunos
individuos encuentran en el sufrimiento que puede producirles un diagnéstico oncoldgico
algun tipo de salvacion generalmente espiritual, producir un cambio positivo en sus vidas.
Estas personas describen cémo el cancer les ha ayudado a recuperar aspectos de su vida que
tenian abandonados (Die Trill, 2003).Todas las fases del proceso de enfermedad oncoldgico
tienen repercusiones sobre el cuidador informal que se encuentra brindado el apoyo

instrumental y emocional que requiera el paciente.
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2.2.2. El Cuidador Informal

Un miembro de la familia suele ser quien provee cuidado cuando una persona tiene
alguna discapacidad o enfermedad que le dificulta la realizacion de sus actividades
cotidianas, esta persona es calificada por los distintos autores como cuidador. Sin embargo,
el término se han usado también como: cuidador informal, cuidador primario, cuidador
familiar, cuidador principal y cuidador principal familiar. EI concepto se encuentra formado
por la realizacion de tareas con caracter de apoyo, definido también en términos de
relaciones sociales y familiares que generalmente son de parentesco, amistad o vecindad
(Bergero, Gomez, Herrera y Mayoral, 2000). Los cuidadores son aquellos que, aunque no
son remunerados, tienen un elevado compromiso hacia la tarea de cuidar, que se caracteriza
por brindar afecto y atencién sin limite de horarios en el domicilio u hospital, que es
proporcionado por familiares o amigos (Vallerand, Collins-Bohler, Templin y Hasenau,
2007; Sanchez y Gasperi, 2012).

El cuidador principal atiende las necesidades fisicas y emocionales del enfermo,
quien suele ser su esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o una persona significativa. El
familiar encargado de los cuidados pone en marcha su solidaridad con la persona que sufre
y comprende que no puede quedarse de brazos cruzados ante la realidad de su familiar o
amigo. El acto de cuidar se suele dar por dos razones, el lazo afectivo y el compromiso
moral, ya que se ama a la persona que se cuida y existen obligaciones y deberes vinculados
a los lazos de parentesco (Expdsito, 2008).

Existe otro tipo de llamado cuidador formal, que a diferencia de los informales son
los que pertenecen al equipo de salud, estan capacitados para dar un servicio profesional,
remunerado, por tiempo limitado tales como medicos, enfermeras, trabajadores sociales,
entre otros; generalmente centran toda su atencién en el enfermo y su recuperacion fisica
(Islas, Ramos, Aguilar, Garcia, 2006). A medida que la enfermedad avanza los cuidadores

formales e informales cobran cada vez méas importancia, ya que los primeros proveen los



11

cuidados basicos en el hospital y el domicilio, en tanto que los informales sirven ademas

de apoyo emocional para el paciente y los demas miembros de la familia.

Las funciones que frecuentemente realiza un cuidador son las de organizar y
administrar los medicamentos, comunicarse con personal de salud, encargarse de las tareas
del hogar, ayudar con el autocuidado del paciente, gestionar el seguro médico o el
presupuesto para los gastos, ocuparse de asuntos legales y econdmicos del paciente, entre
otras labores (Goodman, Rabow y Folkman, 2009). Ademas de su rol de esposo/a,
madre/padre, hijo/a y/o trabajador, el cuidador se ve a veces forzado a asumir roles
parecidos a los de un enfermero, psicdlogo, consejero, abogado, empleado entre otros, lo
que le genera dificultades al momento de organizar su tiempo (Garcia, Mateo y Maroto,
2004).Ademas de las labores instrumentales y de apoyo emocional tiene un papel

importante en la reorganizacion, mantenimiento y cohesion de la familia (Expdsito, 2008).

El cuidador informal puede reunir una serie de atributos que los caracterizan, entre
estas se ha encontrado: ser de género femenino, con edad comprendida entre los 45 y 54
afios, parientes del enfermo, grado de instruccion basica incompleta, y pertenecen al estrato
IV segun el método Graffar Méndez-Castellano (Garcia et al, 2004; Ballester, Juvinya,
Brugada, Doltra y Domingo, 2006; Pinzén, Aponte y Galvis, 2011; Sanchez y Gasperi,
2012). En Venezuela, se ha encontrado que el perfil del cuidador del paciente oncoldgico se
caracteriza por ser en su mayoria mujeres, hijas del paciente, en edad adulta intermedia
entre los 36 y 52 afios, con fuertes creencias religiosas y de cualquier estrato

socioecondémico (Carratala y Pefia, 2009).

Diversos autores (Ballester at al, 2006; Rodriguez y Rihuete, 2011; Maza, 2013;
Mesa-Gresa, Ramos-Campos y Redolat, 2017) estan de acuerdo en que cuidar a una
persona que padece algun tipo de enfermedad repercute sobre la salud del cuidador. Segun
Uribe (2006) el cuidado diario de un familiar, asi se asuma voluntariamente y con carifio,
conlleva riesgos para el cuidador. Los cuidadores primarios de enfermos oncoldgicos son

susceptibles a experimentar desgaste fisico, psicologico y social, que llevan al cuidador a
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experimentar un estado de sobrecarga caracterizado por sintomas como dolor muscular,
cefaleas, alteraciones del suefio, alteraciones de movilidad, pérdida de apetito y de peso,
fatiga, baja autoestima, insatisfaccion personal, cambios en el estado de animo,
sentimientos de frustracion, apatia, irritabilidad, ansiedad y depresion (Ballester et al, 2006;
Goodman et al, 2009; Rodriguez y Rihuete, 2011; Mesa-Gresa et al, 2017).

Se ha reportado que un 33% de los cuidadores informales se encuentra en
tratamiento por problemas relacionados con la salud mental, 78% de estos inici6 el
tratamiento para la depresion después de empezar a cuidar (Ballester et al, 2006). Sin
embargo, para algunos cuidadores el cuidado también trae consigo consecuencias positivas
como por ejemplo la sensacion de cercania entre paciente-cuidador, intimidad, satisfaccion

y orgullo (Goodman et al, 2009).

Asi, se hace referencia a la sobrecarga como el grado en que los cuidadores perciben
que su salud, su vida social y personal, ademas de su situacién econémica sufre cambios
por el hecho de cuidar a alguien (Qualls y Zarit, 2009). Gonzélez, Fonseca, Valladares y
Lopez (2017) la definen como “el conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos cronicos que pueden
afectar sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio
emocional y libertad” (p.27). En este sentido, Tripodo, Veloso y Llanos (2015),
encontraron que el 67% de una muestra de 54 cuidadores sufria de sobrecarga, en el 43%
fue sobrecarga intensa y 24% leve. Asi mismo Gonzélez et al (2017), en una muestra de 25

cuidadores encontraron que 60% de ellos sufria sobrecarga intensa.

Segun Moral, Ortega, Lopez y Pellicer (2003) la sobrecarga se diferencia en
objetiva y subjetiva; la primera esta relacionada con el desempefio del rol del cuidador y
sus repercusiones concretas, en especial el tiempo de dedicacion a los cuidados y la carga
fisica, mientras que la segunda se refiere a cdmo el cuidador percibe las tareas de cuidado,
es decir, las actitudes y reacciones que se dan ante el cuidado que se manifiestan en estado

de animo bajo, reacciones de ansiedad y de depresion. La sobrecarga subjetiva se ha
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estudiado como un proceso de estrés que experimentan los cuidadores en cuanto asumen
este rol. Segun el modelo biopsicosocial, ante una situacion estresante existe un
desequilibrio entre las demandas del ambiente y los recursos de la persona para afrontarla,
que se da cuando se percibe un nivel alto de demanda y recursos escasos (Garcia et al,
2004). La sobrecarga afecta de forma negativa la calidad de vida relacionada con la salud
de los cuidadores oncolodgicos ya que engloba afectaciones de diferentes dominios de su

vida.

2.2.3. La Calidad de Vida relacionada con la Salud de los Cuidadores

La Organizacién Mundial de la Salud - OMS (2002) ha definido la calidad de vida
como “la percepcion individual de la propia posicién en la vida dentro del contexto del
sistema cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas,
normas Yy preocupaciones” (p.78) . Este concepto suele usarse indistintamente como
sindnimo de los términos Salud general y Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS). La CVRS se entiende como ‘el nivel de bienestar derivado de la evaluacioén que la
persona realiza de diversos dominios de su vida y el impacto que en estos tiene su estado de
salud” (Urzta, 2010; p. 359).

Por otro lado, la salud es un componente de la calidad de vida y la CVRS, no
obstante, este concepto no es universal, depende de la época, de las personas y los
contextos donde se utiliza. Segun OMS (2006) se define como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”.
Segun la concepcion de la OMS una persona esta sana, no solo por poseer bienestar fisico,
sino también por sus disposiciones mentales y las condiciones sociales en las que vive
(Gavidia y Talavera, 2012).

Existen diferencias entre estos tres conceptos, la CVRS comprende la percepcion
que la persona tiene sobre el impacto que ha provocado una enfermedad y los tratamientos

sobre su bienestar o funcionamiento en los dominios fisico, emocional y social (Urzua,
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2010), mientras que la Calidad de Vida contempla otros elementos tales como los como los
culturales, politicos o sociales (Fernandez, Fernandez y Cieza, 2010), por ultimo, salud es

un estado completo de bienestar.

La salud y el bienestar de una persona y de sus cuidadores se ven afectados cuando
se le informa sobre un diagnostico de enfermedad crénica (Gaviria et al, 2007).El paciente
y los cuidadores pueden percibir afectada su calidad de vida por el mal manejo de la
informacién, la incertidumbre, el miedo a la muerte, el proceso de hospitalizacién, la
enfermedad, su evolucién, los tratamientos y sus efectos secundarios (Llanta, Hernandez y
Martinez, 2015).

Garcia et al (2004) realizaron un estudio de tipo documental destinado a analizar los
hallazgos relacionados a la sobrecarga, la salud y la calidad de vida de los cuidadores
encontrados por distintos autores. Los resultados reportaron un predominio de mujeres
como cuidadoras informales, quienes en su mayoria (68%) identificaban el impacto
negativo. Ellas reportaron tener serias repercusiones econémicas, laborales y cotidianas, al
igual que un impacto psicoldgico elevado. El impacto negativo a nivel psicoldgico fue
percibido como intenso en una proporcion de cuidadores, reportdndose sintomas de
depresion y ansiedad (22%), irritabilidad y nerviosismo (23%), tristeza y agotamiento
(32%). Por otro lado, asumir esterol condicionaba la exclusion definitiva del mercado
laboral en el 35%, limitandolos de sus derechos sociales como por ejemplo, las pensiones.
Se concluye que, por lo general, no cuentan con los recursos econémicos para asumir el
costo de cuidar cubrir los gastos que supone atender las necesidades de un paciente
(medicinas, traslado etc.), ademas su dedicacidn les conlleva a restricciones sociales, tales

como la de compartir con amigos y familiares.

Las tareas de cuidado tienen efectos negativos en la salud del familiar encargado de
realizarlas, se han encontrado que algunas variables asociadas a estos son el estrés, la edad

y el nivel de dependencia dela persona diagnosticada. El elevado estrés puede llevarlos a un
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nivel de agotamiento que va en detrimento de su salud fisica y mental, ademaés de interferir

en el desempefio de distintos roles (Carretero, Garces, y Rodenas, 2006).

Cuando el cuidador es un adulto mayor, se evidencia un elevado riesgo debido a la
incapacidad fisica y mental que se da como consecuencia su edad, por lo que el estado de
salud se compromete (Pinzon, Aponte y Galvis, 2011). Asi mismo, se conoce que cuanto
mayor es el nivel de dependencia de los enfermos, mayor es la sobrecarga (Rodriguez y
Rihuete, 2011). Otros factores que pueden deteriorar la salud del cuidador son la presencia
de ansiedad y la depresion; afecciones que se encuentran vinculadas con un bajo apoyo
social, mayor tiempo de cuidado, percepcién de alta disfuncién familiar, baja resiliencia,
inactividad fisica, dieta insana, perturbacion del suefio, baja autoestima, un estilo de
afrontamiento evitativo y ser de sexo femenino (Moral, Ortega, Lopez y Pellicer, 2003;
Mesa-Gresa et al, 2017).

En contraste, otras variables como la edad temprana suponen ser protectoras de la
salud. Los familiares que son jovenes y adultos tienden a reportar mayor compresion sobre
la situacién de salud de su familiar y una mejor funcion en la habilidad de cuidado (Pinzon
et al, 2011). El apoyo social y emocional de la pareja es una variable que puede amortiguar
los efectos nocivos de la sobrecarga o agotamiento. Se ha demostrado que aquellos
cuidadores que perciben un buen apoyo de sus parejas reportan menos ansiedad, angustia,

depresion y un incremento de la salud fisica y mental (Rodriguez, Castro, y Merino, 2005).

Otra variable protectora de la salud es la resiliencia, entendida como aquel proceso
activo de resistencia, autocorreccién y crecimiento que surge como respuesta a las crisis y
desafios que representan los eventos estresores de la vida (Walsh, 2003) la resiliencia afecta
la evaluacion hecha por estos del estrés, llegando a minimizar la vulnerabilidad percibida
(Cerquera y Pabon, 2016). Por otro lado, los individuos con personalidad resistente— altas
puntuaciones en compromiso, control y reto, capaces de adaptar sus acciones al momento y
habilidosos para afrontar el estrés laboral y la vida cotidiana- (Moreno, Garrosa y Galvez

2005), manifiestan actitudes protectoras ante elementos como el estrés prolongado y el
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burnout (estrés cronico) y emplean estrategias de afrontamiento adaptativas. Finalmente el
apoyo social, un estilo de afrontamiento positivo centrado en el problema, el dominio
personal, la autoeficacia, la autoestima, un adecuado manejo de las experiencias y
emociones también tienen un efecto protector sobre la salud de los cuidadores (Aragonés,
2013).Es importante considerar como se podra medir de forma objetiva variables que son
protectoras para la salud de los cuidadores como la resiliencia o la CVRS.

2.2.4. La Medicion de la Calidad de Vida relacionada con la Salud

En un principio los estudios de CVRS daban mayor importancia a los datos
objetivos, entendidos como aquellos proporcionados por el personal de salud. A medida
que ha pasado el tiempo, se hicieron cada vez mas relevantes los datos subjetivos que son
aquellos reportados por el paciente y sus familiares. Los datos subjetivos reflejan los

sentimientos y percepciones que condicionan el bienestar.

Recientemente ha habido un consenso con respecto a que las medidas de la calidad
de vida deben caracterizarse por ser subjetivas, multidimensionales (nivel fisico,
emocional, social, interpersonal), y deben incluir los sentimientos, la valoracion positiva y
negativa y registrar la variabilidad en el tiempo (Schwartzmann, 2003). En consonancia con
esto, Osoba (1994), explica que la calidad de vida relacionada con la salud es
multidimensional ya que abarca las percepciones positivas y negativas de las dimensiones
fisica, emocional, social y cognitiva, asi mismo abarca aspectos negativos asociados a la
enfermedad y el tratamiento; los instrumentos que miden esta variable deben contemplar

todos estos aspectos.

Las medidas de la CVRS han cobrado gran importancia, en los tltimos afios se han
desarrollado cuestionarios y escalas que se usan para medir esta variable, entre ellos
destacan las escalas SF-36 Y SF-12 por tener altos niveles de confiabilidad y validez. El
cuestionario SF-36 fue desarrollado a principios de los noventa, en Estados Unidos para su

uso en los estudios de los resultados médicos. Es una escala genérica que proporciona un
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perfil del estado de salud, aplicable a pacientes y poblacion general. Ha resultado muy (util
como medida de CVRS que permite comparar la carga de diversas enfermedades, detectar
los beneficios en la salud producidos de tratamientos diferentes y valorar el estado de salud
individual. Ha sido usada en multitud de estudios, de los cuales méas de 400 evaluaron sus
propiedades psicométricas ubicdndola como uno de los instrumentos con mayor potencial
para la medida de la CVRS (Vilagut, VValderas, Ferrer, Garin, Lopez y Alonso, 2008).

El cuestionario SF-12 destaca por ser una version reducida del SF-36, lo que facilita
su aplicacion en personas que se encuentran en situacion de enfermedad; ha sido usada para
evaluar la CVRS de personas con diabetes, dolor crénico no oncoldgico, hemodidlisis
cronica, cancer de mama, adolescentes entre otras (Casals y Samper, 2004; Tuesca,
Centeno, Salgado, Garcia , y Lobo, 2008; Zufiga, Dapueto, Muller, Kirsten, Alid, y Ortiz,
2009; Urzua, Pavlov, Cortés, y Pino, 2011).

Vera-Villarroel, Silva, Celis-Atenas y Pavez (2014) llevaron a cabo una
investigacion para obtener datos sobre la validez y confiabilidad de la SF-12 en Chile. Para
este estudio contaron con una muestra de 840 personas que aceptaron completar la escala
para medir Calidad de Vida relacionada con la Salud. En cuanto a la validez de criterio, se
correlacion6 las dimensiones del cuestionario SF-12 con el cuestionario de depresion de
Beck (BDI) y el cuestionario de ansiedad estado rasgo (STAI). Todas las correlaciones
obtenidas son significativas y negativas. Respecto a la confiabilidad tanto la dimension
fisica como mental mostraron estabilidad en el intervalo de tiempo evaluado (tres semanas)
entre el test y re test, por lo tanto, se cuenta con una medida estable en el tiempo de la
calidad de vida relacionada con la salud. Otros estudios similares confirman que el SF-12
es un instrumento valido y confiable como medida de la calidad de vida relacionada con la
salud (Rebolledo, 2008; Monteagudo, Arizaleta y Palomar, 2009; 2011; Ramirez, Agredo y
Jerez, 2010). Otra de las variables protectoras que tiene influencia en la salud de los

cuidadores de pacientes oncoldgicos son los estilos de afrontamiento.
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2.2.5. El Afrontamiento

Dentro de la psicologia, el término estrés es de amplio uso aunque su origen sea en
fisica en donde se le concibe como aquella fuerza que afecta a un cuerpo pasivo que puede
llegar a deformarlo por fuerzas ambientales (Selye, 1974). Los primeros autores que se
encargaron de definir al estrés fue Selye (1974), quien lo concibié como una reaccion del

organismo abrumado por aquellas demandas del contexto y los agentes nocivos.

Con el paso del tiempo aumentd el interés por las diferencias individuales y la
forma en la que afectaba la manera de responder ante el estrés. Se comenzaron a considerar
elementos como la motivacion y el afrontamiento dentro de la formulacion del problema
del estrés. Lazarus (1966) lo concibi6 como un concepto organizador empleado para
entender un abanico de fenémenos de gran importancia dentro del proceso de adaptacién

humana.

Es por eso que el estrés debe ser percibido como aquella relacién entre el individuo
y su entorno, en la cual se consideran las caracteristicas del sujeto y las del entorno.
Lazarus y Folkman (1986)definieron al afrontamiento dentro de su modelo transaccional,
“como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas, externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (p.113). Estos autores hacen
énfasis en que afrontar no significa tener éxito en todas las circunstancias, sino que las
estrategias se emplean en todas las situaciones que sobrepasen los recursos de las personas,

con resultados favorables o desfavorables.

Dentro de este modelo teorico, el afrontamiento esta orientado como un proceso y
no como un rasgo, el cual no se encuentra limitado a aquellas demandas que son evaluadas
como excedentes y en el que al hablar de manejar las demandas especificas hace alusion a
otras consideraciones como lo es minimizar o tolerar las condiciones estresantes que se le

presentan al individuo (Lazarus, 1966).
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La evaluacion que tiene una persona en relacion a si una situacion es estresante o
no, depende de lo que Lazarus y Folkman (1986) describieron como valoracion primaria,
vista como aquella que se presenta ante situaciones que resultan novedosas. Aquellos
eventos que son evaluados como negativos se subdividen a su vez en tres formas de
valoracion, a saber: el dafio o pérdida, que es la valoracion de los efectos perjudiciales que
el evento ha realizado; el segundo es la amenaza que representa la apreciacion del posible
dafo causado por el evento y la ultima es el reto que implica el potencial para superar y
beneficiarse del suceso. La valoracion secundaria es aquella que involucra la apreciacion de
las habilidades y recursos que posee la persona para manejar la situacion y si son
suficientes para hacerle frente al dafio o la amenaza que representa el evento. Esta
evaluacion se guia por las anteriores experiencias que son similares a la que se esta
presentando en determinado momento. (Lazarus y Folkman, 1986). Luego de haber
realizado la valoracion primaria y secundaria, viene la fase en la que la persona afronta la

situacion amenazante.

En el modelo de Lazarus y Folkman (1986), los antecedentes causales son todas las
variables individuales y contextuales que constituyen los recursos de una persona en el
proceso de afrontamiento, representados por sus creencias, metas y los valores (McCrae y
Costa, 1980). El afrontamiento es un variable estudiada en el campo de la psicologia de la
salud. Tal como sefialan Watson y Hubbard (1996) los primeros estudios en el
afrontamiento comenzaron en la corriente psicodindmica y seguidamente en una
perspectiva adaptacional, en esta el estudio se centr6 en las estrategias empleadas por los

individuos que fueran funcionales para su adaptacion a las demandas del contexto.

Frydenberg y Lewis (1997), definieron al afrontamiento como las estrategias
conductuales y cognitivas que se emplean para lograr una transicion y una adaptacion
efectiva ante una situacion desbordante. Para Weissman y Worden (1977) es lo que hace un
individuo ante cualquier tipo de problema percibido para conseguir alivio, recompensa o

equilibrio. Por su parte, Mechanic (1978) lo concibe como aquellas conductas
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instrumentales y capacidades de solucién de problemas de las personas que conllevan las
demandas de la vida y las metas. Comprende la aplicacion de habilidades, técnicas y

conocimientos que una persona ha adquirido (Mechanic, 1978).

En el modelo tedrico de Lazarus y Folkman (1986), se concibe al afrontamiento
como un proceso que es cambiante y que busca la adaptacion. Es parte de los recursos que
posee una persona y estos determinaran las estrategias de afrontamiento que se emplearan
en determinada situacion (Everly, 1989). Desde la perspectiva del modelo de estos autores,
lo principal es la descripcion de lo que piensa y hace el individuo cuando realiza esfuerzos
dirigidos a afrontar y su vinculo con las emociones experimentadas por el sujeto en

determinada situacion.

En el caso del cancer, Watson y Greer (1998), se encargaron de definir el
afrontamiento como aquellas respuestas de los pacientes y sus cuidadores ante dicha
enfermedad, compuestas por la valoracion y las reacciones subsiguientes que se llevan a
cabo para reducir el peligro que constituye la enfermedad. Estos autores también asocian el
afrontamiento con aquellas demandas especificas de una situacion presente en la
enfermedad del cancer como lo puede ser el impacto psicolégico producido ante el

diagnostico de la enfermedad.

Al ser el afrontamiento un proceso, es necesario tener en cuenta que depende del
contexto, por lo que cambia segun la situacion. EI comportamiento evalGa por el esfuerzo y
no por el éxito. Algunas estrategias son mas estables en determinadas situaciones que en
otras y es capaz de mediar el resultado emocional que se presentd al inicio de la situacién
estresante (Lazarus, 1993; Sandin, 1995; Frydenberg, 1997).

Por su parte, Roger, Jarvis y Najarian (1993) agregaron al afrontamiento dirigido
hacia la solucion de problemas y hacia la emocion, el desapego emocional, que es el polo
opuesto del factor emocional y que describe la tendencia de algunas personas, a afrontar la

situacion sin involucrarse emocionalmente con ellas, a través de una evaluacion desde
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afuera y en forma mas objetiva. Este estilo de afrontamiento es una forma adaptativa, a
través de la cual los individuos experimentan sentimientos de independencia con respecto al
evento estresor y a las emociones asociadas a él, tratando de visualizar el mismo desde un
punto de vista méas objetivo con una perspectiva neutral. Este estilo facilita la toma de
decisiones y la puesta en préactica de soluciones concretas ante el evento estresor cuando es
controlable, y promueve procesos de adaptacion y aceptacion cuando se trata de un evento

inmodificable a través de la regulacién emocional.

Roger, et al, (1993) a través de sus estudios relacionados con el afrontamiento
establecieron un modelo en el que se ve reflejado una tercera opcion dentro del caracter
bipolar predominante de solucion de problema y hacia la emocion, estos autores se
encargaron de agregar un estilo emocional para afrontar al estrés. Dentro de este concepto
tedrico se conciben dos polos que van en un continuo en donde los valores representan
estilos de afrontamiento desadaptativos. Estos autores evalGan disposiciones generales de
afrontamiento frente al estrés, mas que el uso de estrategias especificas para pugnar con los

eventos.

Tennen, Affleck, Armeli y Carney (2000), exponen que cuando una situacion
estresante es percibida por la persona bajo su propio control, hard uso de estilos enfocados
en el problema. Por su parte, si se evalla la situacion como mas resistente al cambio, se
hard uso de estrategias de afrontamiento dirigidas hacia la emocion. Olson y McCubbin
(1989), han concebido, al igual que Lazarus (1986), el afrontamiento como un proceso en el
que los individuos poseen la habilidad de poner en marcha diferentes estrategias en las que,

de tener éxito, repetiran a futuro, mientras que en caso contrario, haran uso de otras.

El concepto del afrontamiento abarca mucho mas que la resolucion de un problema.
Por ello, es menester hacer mencidn de las diferentes funciones que tiene el mismo. Dentro
de sus funciones algunas se encuentran relacionadas con el objetivo de cada estrategia. En
este sentido, las estrategias de afrontamiento no deben ser definidas en términos de

resultados, tal como lo plantearon Lazarus y Folkman (1986). Estos autores distinguieron
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dos funciones principales: dirigidas a los problemas y a la emocion. A continuacion se

detallan:

Afrontamiento centrado en el problema: estd dirigido a manipular o alterar el
inconveniente. Incluye aquellas estrategias dirigidas a solucionar y/o definir la dificultad,
basqueda de soluciones alternativas, la consideracion de tales alternativas en base a su
costo, beneficios, eleccion y aplicacion. La superacion de las situaciones estresantes origina
un incremento de la capacidad de ajuste de la persona, puede generar sentido de eficacia y
felicidad, representando un refuerzo para el sujeto dentro de su entorno (Carver, Scheier y
Weintraub, 1989). Dentro de las estrategias empleadas en el afrontamiento centrado en el
problema, destacan la confrontacion, en la que se realizan acciones directas para alterar la
situacion; la busqueda de apoyo social, en la que se llevan a cabo acciones para buscar la
comprension y busqueda de soluciones, representada por acciones orientadas a buscar las
posibles alternativas (Carver, et al, 1989).

Afrontamiento centrado en la emocion: se encuentra orientado a regular la respuesta
emocional que el problema origina. Aqui se hace referencia a los procesos encargados de
disminuir el grado de trastorno emocional causado por el estrés a través de las estrategias.
Incluye dos aspectos, la tension emocional generada por los pensamientos recurrentes y las
emociones experimentadas en conjunto con los estresores (Stanton y Snider, 1993).Dentro
de las estrategias empleadas, se encuentra el autocontrol, en el que se ven los esfuerzos que
la persona ejecuta para controlar sus respuestas emocionales; el distanciamiento implica los
esfuerzos que se efectian para alejarse de la situacion estresante. La reevaluacion, en el que
se ven reflejados los esfuerzos por crear un significado positivo de la situacion estresante.
La autoinculpacion, que refleja el acto de verse como responsable de los problemas por
medio de los autocastigos. Por ultimo, se encuentra la evitacion o escape en la que se dan
respuestas conductuales tales como dormir mas de lo acostumbrado o presencia de

pensamientos disfuncionales (Casullo y Fernandez, 2001).
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En resumen, el afrontamiento centrado en el problema involucra intentos por
modificar la situacion estresante, mientras que el centrado en la emocion, involucra
aquellos esfuerzos que permitan regular aquellas emociones generadas por la situacién
(Pearlin y Schooler, 1978). Lazarus y Folkman (1986) destacan el hecho de que ambas
formas se presentan al mismo tiempo simultaneamente, incluso a interferirse una de la otra.
La utilizacién de una u otra forma dependera de los recursos y las limitaciones que le
imponga el ambiente a la persona. En funcion del proceso de evaluacion que se haga del
estresor y el afrontamiento empleado se producirdn efectos a corto y largo plazo. Los
efectos a corto plazo refieren a las emociones, cambios fisiologicos, afectividad y la calidad
del resultado obtenido producto del abordaje de la situacion estresante. Los efectos a largo
plazo se refieren a la salud fisica, bienestar psicoldgico y el funcionamiento social (Lazarus
y Folkman, 1986).

Las estrategias y recursos de afrontamiento suelen interpretarse como si fueran lo
mismo, por lo que se hace necesario reconocer la diferencia existente entre ambos. Las
estrategias de afrontamiento son aquellas empleadas por las personas al momento de hacer
frente a un evento estresor especifico que ocurre en un determinado contexto; es decir son
todas aquellas conductas que ocurren tras la aparicién del evento estresor y son las
diferentes formas en las que se emplean los recursos disponibles para hacer frente a la
situacion demandante (Moran, 2005). Por su parte, los recursos de afrontamiento son
aquellos que actian como posibilidades de reaccion que la persona pone 0 no en
funcionamiento, que suponen ser un factor resorte porque afectan la interpretacién de los
acontecimientos estresores y la respuesta que se emite ante estos. Los recursos de
afrontamiento son precursores de la conducta y permiten que las personas manejen los
eventos estresores de forma mas efectiva (McCrae y Costa, 1986). Los estilos de
afrontamiento hacen referencia a la propension que tiene una persona a utilizar una serie de
estrategias especificas en situaciones determinadas y son una predisposicion general que

tiene una persona al momento de hacerle frente a una situacién (Sojo, 2006).
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Por su parte, son varias las conceptualizaciones existentes dentro de los estilos de
afrontamiento. Una de ellas es la que habla sobre el patron A como estilo de afrontamiento,
en la cual se le da mas peso a la conducta que en los procesos del yo. En este patron estan
incluidos tres conceptos a saber: creencias sobre uno mismo y sobre el mundo; valores

convergentes en un modelo de motivacion; y un estilo conductual de vida (Lazarus, 1966).

Vale la pena preguntarse si el afrontamiento es un rasgo o un estilo. Dentro de los
modelos tradicionales se suele hablar de rasgos como aquellas estructuras desarrolladas por
el individuo y que le permiten afrontar de una forma u otra los acontecimientos que se le
presenten en su vida. Esto implica que al hablar de rasgos de afrontamiento se pueda
predecir la forma en la que se comportara un sujeto, sin embargo, esto llevado a la practica

no ha resultado viable (Lazarus, 1966).

Los estilos de afrontamiento como ya se menciond son las predisposiciones
personales para hacer frente a las situaciones y refieren a preferencias individuales en el
uso de unos u otros tipos de estrategias, asi como de su estabilidad temporal y situacional.
Por su parte, las estrategias de afrontamiento son aquellas que se utilizan en cada contexto y
pueden ser altamente cambiantes segin las condiciones. Es por eso que los estilos de
afrontamiento son concebidos como variables méas generales que las propias estrategias que
son concebidas como aquellas formas en las que la persona decide actuar para hacerle

frente a la situacion que se le presenta (McCrae y Costa, 1986).

En el contexto del cancer, destaca el modelo del afrontamiento propuesto por
Lipowski (1970), en el que lo define como todas aquellas actividades cognitivas y motoras
que una persona enferma con un diagnostico de una enfermedad emplea para preservar su
integridad fisica y psiquica, con el objeto de recuperar sus funciones deterioradas afectadas
de un modo reversible y compensar en lo posible cualquier deterioro irreversible. Segln
Lipowski (1970) el afrontamiento de la enfermedad en el caso del cuidador, estard
condicionado a su evolucion del padecimiento o su grado de reversibilidad ademas de los

factores intrapersonales tales como las creencias, género y edad, que van a determinar el
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significado que el cuidador le atribuya, que esta permeado por la cultura y el contexto en el

gue se encuentra inmerso.

Por su parte, Moos y Schaeffer (1984) presentaron un modelo de evaluacion de
afrontamiento dentro del marco de las enfermedades, en el cual describieron unas tareas de
adaptacion generadoras de habilidades de afrontamiento que se veran en el repertorio
conductual del cuidador del paciente oncoldgico. En la evaluacion cognitiva llevada a cabo
dentro de este modelo, intervienen variables demograficas y personales, ambientales y

sociales y aquellas caracteristicas que son particulares de la enfermedad en cuestion.

Moorey y Greer (1989) plantearon un esquema un modelo de funcionamiento de los
pacientes oncoldgicos que denominaron “esquema de supervivencia” el cual definieron
como la capacidad de adaptacion, respuesta emocional y estilos de afrontamiento que se
ponen en marcha al momento de conocer su diagnéstico. Dentro de este esquema se
encuentra incluida la evaluacion cognitiva que refiere a la valoracion que tiene el sujeto

sobre el diagnostico, prondstico y el grado de control que tiene sobre la enfermedad.

Aquellas respuestas cognitivas y conductuales que se presentan en los pacientes y
cuidadores estan conformadas por la valoraciéon y aquellas reacciones subsiguientes se
encuentran enmarcadas dentro de la teoria del ajuste mental al cancer de Watson, Greer,
Inayat, Burguess y Robertson (1988), en la cual se presenta un esquema de supervivencia
que estd conformado por cinco estilos de afrontamiento: el espiritu de lucha,
indefension/desesperanza, preocupacion ansiosa, fatalismo/aceptacion estoica vy

evitacion/negacion, el cual se representa en la Tabla 1.

Tabla 1.
Esquema de supervivencia de Morrey y Greer (1989).
Espiritu de Negacion Fatalismo  Indefension  Preocupacion
lucha ansiosa
Diagnostico Reto Sin amenaza Poca Gran Gran
amenaza amenaza amenaza

Control Moderado  No se plantea  Sin control  Sin control  Incertidumbre
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Pronostico Optimista Optimista Aceptacion  Pesimista  Incertidumbre
Blsqueda . .
Afrontamiento de Minimizacién Aceptgcmn Rendicién Busque_da de
. L pasiva seguridad
informacién
Respt_Jesta P_oca P_oca P_oca Depresion Ansiedad
emocional ansiedad ansiedad ansiedad

En el estilo de espiritu de lucha la evaluacion del diagndstico se percibe como un
reto personal sobre el que existe un control moderado sobre la situacion. Por su parte, en el
estilo de negacion/evitacion no se perciben amenazas en el diagndstico de cancer y no hay
preocupacion por el control sobre la enfermedad, lo que permite que haya actitud positiva
con poca ansiedad gracias al uso de la minimizacion como estrategia de afrontamiento. La
preocupacion ansiosa se caracteriza por la aceptacion del diagnostico como una amenaza
que produce sensacion de incertidumbre, que genera una respuesta emocional ansiosa
(Morrey y Greer, 1989).

En el estilo de fatalismo/aceptacion estoica se da una percepcion de la enfermedad
como algo amenazante, sobre la cual no se tiene control y ante la que se tiende aceptar
desde la resignacion. Por altimo, en el estilo de indefension, el paciente se suele sentir
desbordado ante el diagnoéstico y lo percibe como una gran amenaza sobre la que no tiene
ningln tipo de control, por lo que expresa una vision pesimista con respuesta emocional

depresiva (Watson y Greer, 1988).

En vista de lo planteado por Watson y Greer (1988) se pueden establecer dos tipos
de respuestas de afrontamiento. Unas que se denominan pasivas, en las que se obtiene un
peor ajuste y que agrupan al estilo de afrontamiento fatalista, preocupacion ansiosa y el de
indefension. El otro grupo de respuestas de afrontamiento son las activas, en el que se
muestra un mejor ajuste ante la enfermedad y se encuentra conformada por los estilos de

espiritu de lucha y de evitacion.



27

El afrontamiento familiar hace alusion a la dindmica de grupo en las que se busca
regular las tensiones que se le presentan y buscan poder garantizar la salud de los miembros
del nucleo familiar (McCubbin y McCubbin, 1987).Las familias de los pacientes
oncoldgicos también se ven movilizadas por la enfermedad, por lo que deben poner en
accion ciertas medidas que actlen sobre las exigencias que demandan cambios (Louro,
2005). Estas estrategias familiares se modifican en el tiempo y se utilizan segun las
demandas del evento estresor. Una vez conocido el diagnostico, la familia afronta el reto de
comprender el evento que los afecta y deben tomar decisiones al respecto. En esta toma de
decisiones se manifiestan los roles de cada miembro. Las reglas y normas del sistema
influirdn en el afrontamiento familiar visto como una respuesta grupal que puede ser

adaptativa o desadaptativa (Hernandez, 1991).

Las estrategias de afrontamiento a nivel familiar cuentan con dos dimensiones: la
primera se encuentra relacionada con la realidad subjetiva de la familia vista como una
unidad; la segunda dimensién se refiere a la naturaleza de la interaccion del afrontamiento
en la familia (Galindo y Milena, 2003). Al igual que con el individual, las estrategias de
afrontamiento familiar, regulan el funcionamiento de las familias, fortaleciéndolo y
permitiendo conservar sus recursos con la finalidad de protegerlos de la enfermedad los
estresores de que supone la enfermedad, preservar la comunicacion, vinculos y la
autoestima positiva. En este sentido, las estrategias de afrontamiento se constituyen en

variables mediadoras de la cohesion y adaptabilidad familiar (Galindo y Milena, 2003).

Los cuidadores de los pacientes oncoldgicos experimentan una fase de ajuste y otra
de adaptacion frente al estrés. En ambas fases se hace uso de las estrategias de
afrontamiento para lidiar con el evento estresor. Primero experimentan la resistencia que
refiere a aquellos esfuerzos llevados a cabo por la familia y buscan minimizar el impacto
de la enfermedad. Por su parte, la adaptacion se ve como aquellos esfuerzos que se dirigen
a la organizacion para recuperar el orden alterado por el cancer (McCubbin y Thompson
1987).Al ser miembros de un sistema familiar, es importante tener en cuenta como afronta

al cancer los familiares del paciente.
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2.2.6. La Familiay el Cancer

El cancer es una enfermedad que afecta a todo el nucleo familiar y no tan solo a la
persona que padece directamente la enfermedad. Palacios y Rodrigo (1998) definieron a la
familia como, la unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia en comdn
y duradero, es incuestionable el surgimiento de fuertes sentimientos de cohesion y
pertenencia y por ende, un fuerte compromiso entre las personas que la conforman
estableciéndose intensas relaciones de dependencia. Por su parte, Ferrari y Kaloustian
(1997) la definieron como aquella encargada de brindar los aportes afectivos y materiales

necesarios para el desarrollo y bienestar de sus miembros.

Se entiende por crisis todo aquel suceso relevante en la vida de una persona o grupo,
que representa un cambio en su evolucién. Cada persona del grupo familiar asimilara el
diagndstico de forma diferente segun sus recursos (Die Trill, 2003). Dentro de la teoria de
los sistemas familiares se expone que la dindmica familiar es poseedora de un equilibrio
propio que se ve afectado en conjunto cuando uno de sus miembros se ve amenazado por
alguna enfermedad como el céncer. En tal sentido, la enfermedad altera el equilibrio del
sistema familiar (Mesquita Melo, 2007). Entre los problemas que afectan a la familia del
paciente oncologico tenemos: la desorganizacion en el que se ven quebrantado los sus
recursos adaptativos que anteriormente permitian afrontar las otras situaciones de forma
exitosa; la ansiedad que se manifiesta en alteraciones de la comunicacién y la fragilidad
emocional que surge cuando la capacidad de organizar respuestas efectivas resulta
insuficiente (Mesquita Melo, 2007).

Las familias que se estan atravesando por el diagnéstico de cancer de alguno de sus
miembros suelen reaccionar de alguna de estas dos formas: aquellas que niegan la
enfermedad y se rehusan a aceptarla, llegando a minimizar su gravedad, delegando el
tratamiento y cuidado del paciente al equipo médico encargado de administrar los cuidados
oncologicos y aquellas familias que se hacen cargo de la enfermedad y son conscientes de

que el funcionamiento de la misma se ha visto afectado, llegando a presentar
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desorganizacion dentro de su dindmica, apreciando sensacion de vulnerabilidad y viendo

como sus roles se ven trastocados por la enfermedad (Mesquita Melo, 2007).

Como se puede observar en la literatura, no todas las personas que hacen vida
dentro del nacleo familiar reaccionaran de igual forma ante el diagnéstico del cancer,
debido a factores individuales, los estilos de afrontamiento y las estrategias empleadas en
anteriores situaciones estresantes (Garcia, 2007). Las respuestas de los familiares giran
alrededor de dos estilos que son opuestos. Una tendencia centripeta que se ve reflejada en
una extrema cohesion interna entorno al paciente quien es objeto de toda la atencion del
resto de la familia, restandole posibilidades de desarrollo a cada uno de los otros miembros
del grupo familiar. Y una tendencia centrifuga en la que se ven conductas evitativas
alrededor de la enfermedad. Esta Ultima es la tendencia mas comun dentro del caso de los
cuidadores de pacientes oncoldgicos venezolanos en los que un solo miembro de la familia
asume la totalidad del cuidado que requiere el paciente, creando una actitud sobreprotectora
(Garcia, 2007).

Al ser seres sociales es imposible evitar que una enfermedad como el cancer afecte
cada uno de los contextos en los que se hace vida, yaciendo el principal el sistema familiar
dentro del cual existen roles previamente establecidos (Bronfenbrenner, 1987). La forma en
la que las familias reaccionan a la enfermedad ha sido estudiada por los teéricos destacando
la teoria del estrés, en la que se plantea que un estresor como el cancer, es un factor que
amenaza el bienestar y segun la conceptualizacion llevada a cabo por la familia determinara
qué tan estresante resulta ser la enfermedad para el sistema (Alderfer, Navsaria y Kazak,
2009). Otra teoria es la del sistema de salud del sistema familiar en la que se describen
como son las interacciones entre la enfermedad y la familia, con enfasis en que la bondad
de ajuste entre el estilo y las demandas de la enfermedad determinaran la adaptacion y la

gestion de la enfermedad a través del tiempo (Rolland, 2006).

Existe un sin numero de investigaciones dentro de las que se ha encontrado

evidencia de que la enfermedad produce malestar individual que se ve a través de ansiedad,



30

angustia, frustracién, terror y depresion dentro de los cuidadores. A nivel emocional
también hay muchos efectos negativos producto de la enfermedad como lo son el deterioro
del clima familiar, cercania y la cohesion familiar. La dimension organizacional sufre
cambios debido a que las familias se deben reorganizar tras el diagndstico de cancer
(Alderfer, et al, 2009).

Otra investigacion es la de Rolland (2000), en la que elaboré un modelo del ciclo de
vida familiar con enfermedad crénica en el que diferencié tres etapas a saber: el inicio, en
el que la enfermedad se puede presentar de forma abrupta o progresiva, en el que la
adaptacion familiar se dara segin la enfermedad. La segunda etapa es el curso y se
distingue por ser progresivo en el caso del cancer aumentar la severidad de la enfermedad.
Por ultimo, la etapa del desenlace en la que la enfermedad puede conducir a la muerte y

generar el mayor impacto psicosocial posible.

Para que una familia sea resiliente y pueda tener un buen funcionamiento familiar
Walsh (2002) menciona tres dimensiones a tener en cuenta: el sistema de creencias presente
en la familia, que permite darle significado a la enfermedad y asi poder definir la forma de
afrontarla; los patrones de organizacion, en los que el liderazgo y el trabajo en equipo se
ponen de manifiesto y por ultimo, los procesos de comunicacion, en donde se dan a
entender diferentes puntos de vista y se ponen en practica estrategias de resolucion de

problemas.

A medida que el cancer avanza, desgasta los recursos de la familia generando crisis
producto del desequilibrio existente entre los recursos del sistema y la vivencia de la
enfermedad por parte de la familia. Las crisis experimentadas se desarrollan en tres fases a
saber (Exposito, 2008):

1. Desorganizacion: producto del impacto que produce el diagnéstico de la

enfermedad, genera disgregacion de la red de relaciones interpersonales.
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2. Recuperacion-adaptacion: se produce la adaptacion en aspectos concretos y a
nivel relacional, la actitud de las personas suele ser mas activa después de superar
el impacto inicial de la anterior fase.

3. Reorganizacion: se da inicio al nuevo equilibrio en funcion de la situacion de la
enfermedad y sus consecuencias. Se hallara en el respeto de las necesidades del
enfermo, pero también en el respeto de la independencia y la autoafirmacion de

cada uno de los cuidadores.

La resiliencia es definida como aquel proceso activo de resistencia, autocorreccion y
crecimiento que surge como respuesta a las crisis y desafios que representan los eventos
estresores de la vida (Walsh, 2003). Las familias son sistemas sociales en los que algunos
de sus integrantes que se desempefian como cuidadores se mantienen sanos a pesar de
afrontar el cancer mientras que otros caen en sindrome de agotamiento del cuidador. Es por
eso que Ultimamente ha surgido la duda sobre qué hace que unas personas sean mas

resilientes que otras (Patterson, 2002).

La resistencia familiar es definida por Patterson (1989) como la adaptacion positiva
y la posibilidad para el crecimiento individual y familiar en respuesta a eventos aversivos
como el diagnostico de cancer. Este tipo de eventos estresores son Vistos como
oportunidades para descubrir nuevas habilidades y recursos. Existen tres aspectos dentro
del funcionamiento que son fundamentales dentro de la resiliencia familiar: el sistema de
creencias, los patrones de organizacion y los procesos de resolucion de problemas (Walsh,
2002).

La resiliencia familiar es producto de la busqueda de equilibrio de las demandas que
representa la enfermedad con las capacidades en conjunto con la interaccion de los
significados, todo esto permitira que las familias resilientes alcancen la adaptacién a la
enfermedad. Las demandas estan representadas por el evento estresor, mientras que las

capacidades incluyen los recursos materiales y psicosociales junto a las estrategias de
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afrontamiento. Las capacidades son factores protectores que caracterizan a las familias

resilientes (Patterson, 1989).

Los procesos protectores de las familias resilientes se encuentran vinculados con
aquellos patrones del funcionamiento establecido en la familia, los cuales permiten cumplir
con las funciones individuales y grupales establecidas para garantizar el bienestar. Uno de
los principales procesos es la cohesion que representa un balance entre la union y
separacién familiar. EI otro proceso que sirve como protector es la flexibilidad, vista como
el balance entre los cambios y la estabilidad dentro de las familias. Existe un tercer proceso
que es la comunicacion, ella funciona como facilitador de los otros dos procesos, la
comunicacion se puede presentar en dos tipos: la comunicacion afectiva vista como la
muestra de apoyo y afecto entre los miembros de la familia, y la comunicacién instrumental
que hace alusion a las formas en las que demuestran como se deben hacer las cosas,

incluyendo los roles, toma de decisiones y resolucion de problemas (Patterson, 2002).

Asi como existen factores protectores, también existen factores de riesgo que son
aquellas condiciones sociales, econémicas o bioldgicas, conductas o ambientes que estan
asociados con o causan un incremento de la susceptibilidad para una enfermedad o salud
deficiente (Cardozo y Dubini, 2005).

2.2.7. La Familia Venezolana y sus Caracteristicas

La familia es toda union de personas que comparten un proyecto vital de existencia
en comun que se quiere duradero y supone el desarrollo de vinculos de confianza,
intercambio e interdependencia entre sus miembros, afianzamiento de la pertenencia grupal,
evolucion individual y grupal (Mora, 2007). La familia venezolana se puede definir como
popular debido a que la cultura y la condicion de vida se entrelazan llegando a trascender a
limites geogréaficos. Representa la cultura de la pobreza en la que se habla de restricciones
econdmicas, escasez y también de modos de sobrevivencia que dichas familias desarrollan,

es decir, estas representan un modo y mundo de vida (Moreno, 2000)
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La familia venezolana se caracteriza por poseer una estructura diversa, con una
representacion clara en la pluralidad de uniones existentes, en el nimero y en el tipo de
miembros que conforman estos grupos, en la dinamica interna, por el contrario, ocurre un
proceso homogéneo en donde la madre y los hijos, y su relacion distinguen a las familias
populares venezolanas, lo que ilustra al proceso del “matricentrismo” (Moreno, 2000). En
este fendmeno se ve reflejada una préctica de vida en donde la relacién entre madre e hijos
es permanente en el tiempo. Por el contrario, la figura del padre estad ausente; y solo se
establecen con él vinculos débiles que generan sensacion de abandono (Otélora y Mora,
2004).

Dentro de los grupos populares pareciera que la idea de familia nuclear dio paso
hacia las extendidas en donde se convive con abuelos, tios y otros parientes debido a la
imposibilidad de adquirir una vivienda propia. En este nuevo tipo de familias extendidas o
agrupaciones familiares a racimo, se ve que a partir de un nacleo central se construyen

habitaciones para otros nucleos (Di Doménico, 2012).

Ahora, la familia venezolana de clase media se debe definir por las dimensiones
culturales y econdmicas. En la dimension cultural se observa la evolucion y el alejamiento
de los patrones tradicionales relacionados con su estructura y su dinamica expuestos dentro
de las populares. En este tipo existe por lo menos un miembro con estudios universitarios,
muchas veces es la madre, lo que produce modificaciones en la organizacién (Otalora y
Mora, 2004). Este tipo se caracteriza por estar integradas por parejas sin hijos, madres solas
como opcidn de vida, padres solos con hijos y sin pareja estable en donde los roles vistos
dentro de las familias populares se cuestionan y llegan a entrar en conflicto debido a que
participan en la construccion de una nueva identidad de género que busca ser mas
igualitaria (Mora, 2007).

Ya en la dimensién econdmica, este tipo se caracteriza, por poseer ingresos
econdémicos estables, profesionales y niveles de escolaridad elevados, vivienda en

condiciones buenas, lo que les permite organizarse de forma coherente para procurar su
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bienestar (Mora, 2007).Estas caracteristicas de la familia venezolana pueden afectar a otra
de las variables protectoras consideradas dentro de la investigacion como lo es el

funcionamiento familiar.

2.2.8. El Funcionamiento Familiar

Ha sido ampliamente estudiado dentro de la dinamica que representa confrontar una
enfermedad. Garcia (2007), lo defini6 como aquel proceso a través del cual participa el
individuo, la familia y la cultura y conlleva la capacidad de cambio que engloba la
regulacion de una compleja gama de decisiones, y paralelamente, al estar relacionadas,
tienen la capacidad de modificarse entre si. Camacho (2009), describié al funcionamiento
familiar como la dinamica relacional interactiva y sistémica que se da entre los miembros
del grupo familiar y mide el nivel de satisfaccion de las funciones bésicas del sistema en
base a la cohesidn, rol, permeabilidad y participacion. Por su parte, Ortiz (2013), lo definid
como la relacion entre los elementos estructurales con algunos componentes mas

intangibles que caracterizan a todos los sistemas.

El modelo McMaster plantea que un buen funcionamiento se ve garantizado cuando
la familia es capaz de conservar el equilibrio de sus miembros adaptandose a las diversas
etapas y enfrentarlos problemas para lograr soluciones que sean efectivas (Epstein, Bishop,
Ryan, Miller, y Keitner, 1993). Por su parte, Minuchin (1989) bas6 su modelo de
funcionamiento en la idea de que son sistemas que operan a través de pautas
transaccionales cdmo, cuando y con quién relacionarse, centrandose en las expectativas de
los miembros de la familia de acuerdo al grado de cohesion presente entre si. Walsh (2003)
también describié el funcionamiento negativo en el que se asocia la negacién o evitacién
respecto a la enfermedad, evidenciado en una comunicacion ineficaz, falta de busqueda de

soluciones y pocas fortalezas respecto al afrontamiento de la enfermedad.

Varios han sido los modelos tedricos planteados dentro del funcionamiento familiar,

los cuales han permitido identificar las tipologias familiares de acuerdo a lo recursos
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disponibles. Destacan dos tipos de modelos, uno de ellos, es el que busca identificar las
variables que definen la dinamica familiar y el segundo, aquellos estudios en los que se
hace énfasis en el estrés y que busca recoger las estrategias de afrontamiento empleadas

ante eventos estresantes (Polaino-Lorente y Martinez Cano, 1998).

Los modelos basados en el estrés y las estrategias de afrontamiento empleadas,
tienen dentro de sus representantes a Hill (1986) y su modelo ABC-X de estrés en el que se
hace énfasis en la sucesion de eventos de respuesta a una crisis familiar. Hill (1986) definio
al estrés familiar como el estado que surge debido a un desequilibrio entre la percepcion de
las demandas y las capacidades para hacerle frente. Posteriormente McCubbin y Patterson
(1983), formularon su Modelo Doble ABC-X de ajuste y adaptacion en el que el factor A
(evento estresor) en interaccion con factor B (recursos existentes antes de la crisis y nuevos
recursos) y con el factor C (percepcion o significado que la familia atribuye al
acontecimiento estresante y su capacidad para manejarlo) produce un resultado de

adaptacion o factor xX (nivel de estrés).

La teoria general de los sistemas fue empleada dentro del modelo de McMaster para
abordar aspectos como la estructura, organizacion y patrones transaccionales de la familia.
En este modelo se busca explicar aquellos aspectos que una familia funcional deberia
presentar, asi como también describir aquellos extremos que no son considerados (Epstein,
Bishop y Levin, 1978).

Otra teoria importante dentro del funcionamiento, es el modelo estructural de
Minuchin (1989) en la que se postula que la familia como sistema constituido, tiene una
organizacion que esta dada por los miembros que la componen y las partes de interaccion
recurrentes. La estructura le otorga forma a la organizacion, formando los arreglos de los
componentes internos y su regulacién con el ecosistema (Hidalgo, 1999). Esta teoria
describe a la familia como una organizacion social primaria, la cual se caracteriza por las
relaciones interpersonales existentes y por ser un subsistema del sistema social. Esto facilita

que los miembros de la familia se vinculen con otros sistemas sociales en la determinacion
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de los roles y valores que son entregados por la familia dentro de la dinamica familiar
(Hidalgo, 1999). EI principal autor que ha trabajado el funcionamiento familiar es David

Olson quien disefié un modelo tedrico denominado circumplejo.

2.2.9. Modelo Circumplejo de Olson

David Olson (1989), ided el modelo circumplejo de sistemas familiares, en el que
define que el funcionamiento familiar estd conformado por dos dimensiones, siendo la
primera, la cohesion y la segunda la adaptabilidad, la primera esta relacionada con el nivel
de apego o desapego presente entre los miembros de la familia (Schmidt, Barreyro y
Maglio, 2010). Olson (1989) tomd en consideracion los lazos emocionales, los limites, el
tiempo, la toma de decisiones y los intereses al momento de establecer los parametros

dentro de la dimension cohesién de su modelo.

La cohesion presenta cuatro niveles: desligada (muy baja), separada (baja o
moderada), unida (moderada a alta) o enmarafiada (muy alta). Los extremos suelen
representar grupos problematicas con distanciamiento emocional extremo y poca
solidaridad entre los miembros (Olson, 1989). Las familias unidas se caracterizan por tener
acercamiento y lealtad entre sus miembros. Suelen compartir tiempo e intereses mutuos el
cual es valorado por sus miembros. En las enredadas existe un acercamiento emocional
extremo con mucha exigencia en cuanto a lealtad. Suele existir dependencia entre sus

miembros y falta de separacion personal con poco espacio privado (Olson, 1989).

La segunda dimensién dentro del modelo de Olson (1989), es la adaptabilidad, que
se encuentra vinculada con el grado de flexibilidad y capacidad de cambio presente en el
sistema. Schmidt, Barreyro y Maglio (2010), exponen que la adaptabilidad, es la magnitud
de cambios en roles, reglas y liderazgo que experimenta la familia. Aqui se encuentran
factores como la estructura del poder, estilos de negociacion, las relaciones de los roles y la
retroalimentacion. Existen cuatro niveles de adaptabilidad que van desde rigido (muy bajo),

estructurado (bajo a moderado), flexible (moderado a alto) y cadtica (muy alto). Al igual
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que en la cohesion, los niveles centrales corresponden a aquellas familias con un buen nivel

de funcionamiento. Los extremos suelen ser niveles que se evidencian en grupos

problematicos.

Segun la dimension adaptabilidad se pueden encontrar los siguientes tipos de

familias:

a.

Caotica: aquellas familias que se caracterizan por la ausencia de liderazgo,
cambio de roles, disciplina muy cambiante o ausente (Olson, 2000).

Flexible: se caracterizan por tener disciplina democratica, liderazgo y roles
compartidos, que varian segun lo requiera la familia (Olson, 2000).

Estructurada: son aquellas en las que a veces los miembros de la familia suelen
compartir los roles y el liderazgo, con cierto grado de disciplina democrética,
respondiendo a los cambios solicitados por sus miembros (Olson, 2000).

Rigida: presentan un liderazgo autoritario, roles fijos y disciplina rigida sin

opciones de cambio (Olson, 2000).

De acuerdo a la variable cohesidn, se pueden encontrar los siguientes tipos de familia:

a.

Desligada: se caracterizan por la presencia de limites rigidos, constituyéndose
cada miembro en un subsistema, tienen poco en comin y no comparten tiempo
entre sus integrantes (Olson, 2000).

Separada: sus limites externos e internos son semi-abiertos, sus limites
generacionales estan bien delimitados, cada miembro de la familia es un
subsistema aunque pueden tomar decisiones familiares cuando lo requieran
(Olson, 2000).

Unidas: tienen limites intergeneracionales claros, cada miembro tiene su espacio
para su desarrollo individual y poseen limites externos semi-abiertos (Olson,
2000).

Enredados: se caracterizan por tener limites difusos, por lo que se complica el

poder identificar el rol de cada integrante de la familia (Olson, 2000).
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De las familias derivadas de las dimensiones cohesién y adaptabilidad, derivan los
16 tipos que se pueden observar en la figura 1. En el centro de la figura se encuentra las que
se consideran funcionales (flexible separada, flexible unida, estructurada separada y
estructurada unida), las de caracter intermedio son aquellas que aparecen en el siguiente
anillo del gréfico (rigida separada, rigida unida, flexible separada, estructurada enredada,
flexible desligada, estructurada desligada, cadtica separada y caotica unida) y por ultimo, se

encuentran las mas disfuncionales a nivel de desarrollo individual y familiar (Olson, 1989).

4 10 Desligada 34 Separada 40 Unida 45 Enredada 50
0
ALTA | 8
8 Caéticamente Caéticamente | Cadticamente Cadticamente
-E desligada Scparado unida Enredada
8
o
29
2
.g E Flexibl Flexib o £xtremos|
= [ « K
=] desligada Separado Enredada
-2 G
-~
Equilibrados
% = Estructural Estructuralmente|
2 g unida Enredada
i1
19
<
8%
2 & | Rigid Rigidamente
é’ desligada Enredada
BAJA 10
Desapego Apego
Peg Peg Adiplade de
[8BAA}———— Cohesién Olson et 1989

Figura 1. Modelo circumplejo de Olson: 16 tipos de familias (Olson, 1991).

Olson (1989), habla de una tercera dimension que sirve para enlazar a las dos
primeras dimensiones ya mencionadas, y es la comunicacion familiar, la cual facilita el
desplazamiento en las otras dos dimensiones y puede aumentar o disminuir los grados de
cohesion o adaptabilidad. La interaccion de estas dimensiones permite identificar 16 tipos
de familias segin el modelo de Olson. La habilidad de las familias para comunicarse de
forma positiva facilitara compartir las necesidades de cambio, por su parte, aquellas
habilidades de comunicacidn negativa como las criticas van a minimizar la habilidad de los

integrantes de la familia para compartir sentimientos e ideas.
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Olson, Sprenkle y Russell (1979), relacionaron las tres dimensiones de su modelo
con los conceptos de morfoestasis y morfogénesis, de la teoria general de los sistemas de
Von Bertalaffny. Los mecanismos de retroalimentacion negativa (morfoestasis) y de
retroalimentacion positiva (morfogénesis) proveen el balance necesario para la adaptacion
de los sistemas. La teoria ha demostrado que las familias funcionales mantienen un balance
entre estos dos conceptos, mientras que las disfuncionales muestran una tendencia excesiva
a la estabilidad o el cambio (Hidalgo, 1999).

Olson (1991), se refirio al “equilibrio” en el funcionamiento familiar, y para él, se
situa en los niveles centrales del modelo, pero no se puede afirmar que estas familias actden
siempre de manera adecuada. En algin momento una familia equilibrada puede funcionar
segun los extremos de las dimensiones, aunque segun la literatura y hallazgos empiricos,
estos cambios no se mantienen por periodos prolongados. Una familia considerada
funcional cuando tiene la capacidad de satisfacer las tareas que le han sido comisionadas,

considerar las demandas del ambiente externo (Caballero y Fernandez, 2006).

Por su parte, las familias disfuncionales estan conformadas por un nacleo familiar o
social en el que se ve afectado de forma negativa el desarrollo del potencial de sus
integrantes, debido a las interacciones conflictivas que se dan en el entorno. Estas familias
se caracterizan por poseer mecanismo de control muy rigidos y perfeccionismo, en el que
evidencia emociones como miedo, debido al no poder cumplir con las expectativas, ademas
de acciones como la de culpabilizar a los otros miembros por aquellos acontecimientos que
no salieron como se planearon; pobre comunicacion entre los miembros, castigar los errores

cometidos por los integrantes y no existir confianza entre los integrantes (Reynalte, 2010).

Dentro del modelo circumplejo de Olson (2000), las familias antes mencionadas se
dividen en tres tipos: las tipo uno, que son aquellas potenciadoras, tipo dos y tipo tres, que
son aquellas que son parcialmente potenciadoras y por ultimo, se encuentran las tipo cuatro

que se caracterizan por ser las obstructoras (Caballero y Fernandez, 2006). Las familias
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potenciadoras son aquellas en las que existen altos niveles en recursos, con un
funcionamiento y una comunicacion que resulta satisfactoria para todos los miembros. Las
parcialmente potenciadoras presentan escasa flexibilidad y vinculacion. En las tipo dos, la
comunicacion es positiva, por su parte en las tipo tres, es deficiente pero flexible y tienen
un adecuado nivel de vinculacién emocional. Por ultimo, las obstructoras poseen bajos
recursos a nivel de vinculacién emocional y de flexibilidad y una comunicacion

problematica (Caballero y Fernandez, 2006).

En el modelo de Olson (2000), se explica el funcionamiento desde los procesos de
cambio que suelen aparecer en la cotidianidad de las familias. Una de estas situaciones
puede ser la aparicion del cancer, enfermedad ésta que somete al sistema a la necesidad de
cambio para lograr adaptarse a las exigencias del contexto. Olson y sus colaboradores
crearon las escalas de adaptabilidad y cohesion familiar (F.AC.E.S.), las cuales han sido
utilizadas en el estudio y evaluacion del funcionamiento familiar dentro del contexto de la
enfermedad del cancer (Kazak y Meadows, 1989); con resultados relacionados con dos
propuestas:

a. El funcionamiento familiar con niveles adecuados sirve para predecir unos
resultados positivos en las familias con enfermedades cronicas como el cancer,
debido a que facilita la adherencia al tratamiento y mejora el ajuste a la
enfermedad (Olson, 2000).

b. La flexibilidad a nivel familiar ayuda en la adaptacion de los pacientes y
cuidadores, facilitando la conducta de afrontamiento y aceptacién social de la
enfermedad (Olson, 2000).

Los cuidadores sufren un periodo de desorganizacion en el que la estructura del
funcionamiento familiar se rompe. Luego se vive un momento de recuperacion en el que el
area cognitiva comienza a actuar con un rol de organizador del contexto y posteriormente
se experimenta una fase de reorganizacion en la que la familia puede reasegurar la
distribucion de roles que existia anteriormente o recurrir a una nueva redistribucion con

nuevas responsabilidades para sus miembros (Pedreira, 1998).
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I1l.  PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El proceso de enfermedad oncoldgica no solo afecta a quien ha sido diagnosticado
sino también a su familia y amigos, quienes deben asumir la responsabilidad en el cuidado
instrumental y emocional del paciente. Los familiares que asumen la mayoria de funciones
en el cuidado del paciente, de acompafiamiento dentro y fuera de su domicilio pasan asumir
con el tiempo el rol de cuidadores informales (Vallerand et al, 2007). Dentro de las tareas
desempefiadas se puede incluir la asistencia a las consultas, a la aplicacion de los
tratamientos, la compra de medicamentos, el régimen de alimentacion, el apoyo emocional
etc. El proceso de adaptacion del cuidador, en tanto uno de sus familiares ha sido
diagnosticado con cancer, es un evento altamente estresante que afecta de forma directa la
salud fisica y mental. Las consecuencias en la salud de los cuidadores de pacientes
oncolégicos se evidencia en sintomas fisicos y psicolégicos como dolores musculares o
cansancio, fatiga, insomnio, sintomas somaticos, sensacion de fracaso, deshumanizacion en
la asistencia, falta de organizacion, pobre concentracion y rendimiento, estado depresivo,
aislamiento social, mayor propension a la automedicacion, irritabilidad y pérdida de
oportunidades laborales por no disponer de tiempo y energia (Expdsito, 2008; Rogero,
2010).

Por su parte, Kissane, Clarke, Ikin, Bloch, Smith, Vitetta y Kenzie (1998),
colocaron énfasis en la importancia de la asistir al cuidador con la finalidad de evitar
comorbilidad por depresion; patologia que se presenta con frecuencia en pacientes con
elevada sobrecarga. Especificamente, ellos encontraron en una muestra de nueve grupos de
familias que alrededor de 67% de los cuidadores presentan agotamiento fisico y emocional
0 Burnout (Maslach, Jackson y Leither 1996). De igual forma, autores como Tripodo,
Veloso y Llano (2015) reportaron en una muestra de 54 cuidadores de pacientes
oncologicos que el 24% de los casos presentan un nivel de sobrecarga leve, en tanto un

47% manifesto ser intensa.
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El nivel de agotamiento en los cuidadores puede ir en detrimento de su estado de
salud, un estado de bienestar fisico, mental y social completo que no solo se adjudica a la
ausencia de una enfermedad o afeccién de acuerdo con la OMS (2006), que tambiéen en la
literatura se ha vinculado a la calidad de vida relacionada a la salud; que comprende el nivel
de bienestar que la persona evalta en relacion con los distintos dominios de su vida y el
impacto que tiene sobre su salud (Urzda, 2010), que al contrario que la calidad de vida, se
usa para nombrar Unicamente los aspectos de la vida relacionados con la salud, la
enfermedad y los tratamientos. En este concepto, se dejan excluidos otros aspectos no
relacionados tan estrechamente con la salud como los culturales, politicos o sociales

(Fernéndez, Fernandez y Cieza, 2010).

Diferentes estudios han dado cuenta de la influencia negativa sobre la salud que
supone el cuidado de un paciente con alguna enfermedad orgénica (Ariza, Barrera y Pinto,
2009; Garcia, 2011). Frecuentemente, las investigaciones se han enfocado en las causas que
llevan a este deterioro, prestando atencion a las variables de tipo socio demogréafico. Por
otra parte, se ha hecho énfasis en variables asociadas con la enfermedad, especificamente
del cancer, como el tipo, gravedad y pronostico (Florez y Klimenko, 2011; Pérez, Rascén y
Villafafia, 2014). Otras variables de indole psicolégica como el afrontamiento y el
funcionamiento familiar han cobrado interés (Fernandez 1997; Biffi y Mamede 2010;
Ramirez, 2017).

El cuidado del paciente percibido como un estresor, demanda la puesta en marcha
de estrategias que permitan reducir sus efectos nocivos; proceso cominmente conocido
como afrontamiento y puede denotar un impacto diferencia sobre la salud (Guarino, 2009;
Sojo, 2006). El afrontamiento se manifiesta como una diferencia individual que refiere a
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se ponen en marcha
para el manejo de las demandas internas o externas que son valoradas como excedentes de

los recursos de la persona (Lazarus y Folkman, 1986).
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La enfermedad de céncer probablemente puede restringir las estrategias o el
repertorio conductual de afrontamiento de un individuo, haciéndolo mas vulnerable al
estrés (Garcia, 2011). El afrontamiento puede suponer predisposiciones personales que
presenta un individuo para enfrentar situaciones estresantes. Roger, et al (1993)
especificamente lo enmarcan como respuestas cognitivas y comportamentales que se dan en
torno a la valoracion y la reaccion sub siguiente del individuo; idea que apoyan a Lazarus y
Folkman (1986) en cuanto a considerar el afrontamiento como una diferencia individual
donde se encierran las actitudes, la ambigledad e incertidumbre de cada sujeto. En este
sentido, el estilo de afrontamiento al cancer puede generar tanto en pacientes y cuidadores
un efecto diferencial sobre su salud tanto fisica como emocional (Chiriboga, 1989).

De acuerdo a Watson y Greer (1998), un afrontamiento pasivo al cancer puede
sugerir una peor respuesta de ajuste en comparacion con un afrontamiento activo,
entendiéndose que son las respuestas dadas por las personas las que permiten reducir 0 no
los efectos nocivos del estrés causados por la enfermedad de un familiar y, por ende,
generar un mantenimiento en la salud (Weissman y Worden, 1977). La investigacion sobre
afrontamiento en cuidadores ha dado cuenta de variedades de respuestas. Por ejemplo,
Florez y Klimenko (2011), encontraron que la estrategia de afrontamiento activo es la mas
empleada por los cuidadores, seguida por la estrategia de planeacion y planificacion. Por su
parte Pérez, et al (2014), hallaron que las puntuaciones de afrontamiento activo eran

mayores cuando los cuidadores tenian apoyo social y niveles de estudios universitarios.

En tanto, el funcionamiento familiar ha sido una variable de interés en el contexto
del paciente oncoldgico que puede tener influencia en la salud de los cuidadores (Jung, Lee,
Kim, Shim, Zo y Ho Yun, 2017). Este constructo se enmarca en la interaccion afectiva que
existe entre los miembros familiares que puede ser capaz de cambiar su estructura con la
finalidad de superar las dificultades evolutivas. En tanto McCubbin y Thompson (1987),
han descrito al funcionamiento familiar como una serie de atributos que caracterizan a la
familia, en tanto sistema, y que dan cuenta de las regularidades en la manera en como

opera, evalla o actua. Algunos estudios como el de Biffi y Mamede (2010), reportaron que
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los cuidadores de género masculino experimentaron niveles inferiores de funcionamiento
familiar si se le compara con cuidadores de género femenino y también son mas
vulnerables a la sobrecarga. Por su parte, Ramirez (2017) encontrd que a peores niveles de
funcionamiento familiar los cuidadores de pacientes oncolégicos son méas vulnerables a
sufrir sobrecarga, por lo que concluyen que el apoyo familiar es fundamental en la
adaptacion psicosocial de los cuidadores de pacientes con céncer. Diaz y Yaringafio
(2010),encontraron que aquellas familias de cuidadores de pacientes oncoldgicos con un
funcionamiento deficiente son mas vulnerables a los efectos de la sobrecarga y el ajuste que

aquellas que reportaron caracteristicas de buen funcionamiento.

Sobre la relacion que guardan el afrontamiento y el funcionamiento familiar, autores
como Cortés, Bueno, Narvaez, Garcia y Guerrero (2012), se interesaron en proseguir este
objetivo, encontraron en una muestra de cuidadores de pacientes con cancer de mama que
un buen funcionamiento familiar puede facilitar el empleo de estrategias de afrontamiento
adecuadas. Resultado similares fueron encontraron por Cabana y Edgar (2011), quienes
concluyeron que un adecuado clima familiar se encuentra asociado a un afrontamiento
positivo del estrés. Por otro lado, con respecto a la asociacién con el constructo de la salud,
Aldana y Guarino (2012), reportaron, aunque no en cuidadores de pacientes oncolégicos,
una relacion significativa y positiva entre estilos de afrontamientos adaptativos y la salud
de una muestra de cuidadores de pacientes con afeccion por Demencia tipo Alzheimer y

una relacién negativa con estilos desadaptativos, respectivamente.

A nivel latinoamericano algunas investigaciones han analizado el funcionamiento
familiar y las estrategias de afrontamiento en cuidadores de pacientes con cancer de mama,
en el cual hallaron que un buen funcionamiento familiar sirve como factor protector para
las estrategias de afrontamientos activo en los cuidadores de pacientes oncologicos (Acosta,
Lopez, Martinez y Zapata, 2017). En Per(, Diaz y Yaringafio (2010) trabajaron con el
funcionamiento familiar y el afrontamiento al estrés en pacientes oncoldgicos, encontraron
que un adecuado clima social familiar y el afrontamiento positivo tienen una relacion

significativa.
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Se puede decir que la tarea de cuidar a un paciente oncologico puede tener
repercusiones psicolégicas sobre quienes asumen este rol, en detrimento de su salud, tal
como lo refiere la literatura empirica y con especial atencion a las variables de
afrontamiento, funcionamiento familiar y la CVRS. Lo reportado anteriormente deja entre
ver que los estudios en el &rea han sido escasos. Especificamente, los estudios en relacion
con afrontamiento y funcionamiento familiar se han enfocado, siguiendo a la revision
bibliografica hecha aqui, en muestras de pacientes mas que en sus cuidadores, y en
Venezuela no se evidencid reporte investigativo al respecto. No se hallaron estudios
especificos que den cuenta de la relacion entre estas tres variables en cuidadores de
pacientes oncoldgicos, o que demuestra un vacio de investigacion, y por tanto, un objetivo

de este estudio.

Tanto el afrontamiento como el funcionamiento familiar suponen ser dos variables
protectoras de la salud de los cuidadores de pacientes oncoldgicos, ya que las relaciones
entre estas variables no se han reportado en muestras de cuidadores familiares de paciente
con cancer, especialmente en Venezuela, donde el c&ncer se ha ubicado como una de las
causas mas frecuentes de enfermedad y muerte (Capote, 2015; Villalta, Sajo-Castelli y
Ovalles, 2016), que sugiere simultaneamente, que sus familiares se ven sometidos a
demandas altamente estresante que supone el diagndstico y que va en detrimento de su

calidad de vida y salud.

En este sentido, el siguiente estudio plantea la interrogante de investigacion:

¢Cual es la relacion entre los estilos de afrontamiento, el funcionamiento familiar y
la calidad de vida relacionada a la salud en una muestra de cuidadores de pacientes

oncologicos?

La pregunta planteada abre la posibilidad de explorar variables psicoldgicas en una muestra
poco estudiada en el pais como lo son los cuidadores de los pacientes oncologicos. De igual
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manera, permitira dar cuenta del indicador salud en una poblacion cuya vulnerabilidad al
estrés ya ha sido reportada y como algunas variables psicosociales, tales como el
afrontamiento y el funcionamiento familiar, juegan un rol en la proteccion de la salud de
este grupo. Los resultados de este estudio podrén dar luces a la creacion de politicas de
prevencion en el area de salud para los cuidadores en situacion de riesgo o vulnerabilidad,
asi mismo, desde la psicologia, permitird el disefio y puesta en marcha de intervenciones
que logren el incremento de la calidad de vida y, por consiguiente, la salud del cuidador

informal del paciente oncoldgico.
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IV. OBJETIVOS

4.1.  Objetivo General

Establecer la relacién entre estilos de afrontamiento, funcionamiento familiar y
calidad de vida relacionada con la salud en cuidadores de pacientes oncolégicos del
Servicio Oncolégico Hospitalario del Instituto Venezolano de los Seguros Sociales-1VSS

(Antiguo Padre Machado) e Instituto Oncoldgico Luis Razetti.

4.2.  Objetivos especificos

e Caracterizar a la muestra de estudio en funcion de las variables sociodemograficas.

e Describir los estilos de afrontamientos de los cuidadores de pacientes oncoldgicos.

e Describir el nivel de funcionamiento familiar en los cuidadores de pacientes
oncolégicos.

e Describir los niveles de calidad de vida relacionada con la salud en los cuidadores
de pacientes oncoldgicos.

e Identificar la direccion, fuerza y significacion de la relacion entre los Estilos de
Afrontamiento, funcionamiento familiar y CVRS en una muestra de cuidadores de
pacientes oncoldgicos.
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V. MARCO METODOLOGICO

5.1.  Tipo de Investigacion

La presente investigacion es de tipo no experimental, de acuerdo a la clasificacion
establecida por Kerlinger y Lee (2002), éstos autores las definen como aquellas en las que
la busqueda empirica y sistematica llevada a cabo por el investigador se caracteriza por no
tener control directo de las variables independientes involucradas, debido a que las mismas
no son manipulables. En este tipo de investigaciones se hacen inferencias sobre la relacion
de las variables sin intervenir directamente en la variacion existente entre las variables
independientes y la dependiente. Por otro lado, es un estudio de alcance correlacional, que
consiste en la blasqueda de asociaciones entre variables dependientes. Las correlaciones
existentes entre el nimero de variables se establecen bajo un contexto delimitado para ser

analizados los efectos entre ellas (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2012).

5.2.  Disefio de Investigacion

El disefio de investigacidn es no experimental, puesto que no se manipuld de forma
deliberada las variables, sino que se observaron tal como se dan en el contexto de estudio.
Es de tipo transversal, puesto que la recoleccion de los datos y el andlisis de los mismos se
hizo dentro un solo momento (Hernandez, et al, 2012).

5.3. Poblacion

La poblacion son los cuidadores informales de pacientes oncoldgicos que asisten al
Servicio Oncoldgico Hospitalario del Instituto Venezolano de los Seguros Sociales-1VSS

(Antiguo Padre Machado) e Instituto Oncoldgico Luis Razetti.
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5.4. Muestra

La muestra estuvo conformada por 200 cuidadores informales de pacientes

oncoldgicos, de ambos sexos, de edades entre 18 y 82 afios de edad.

5.5.  Tipo de muestreo

El muestreo fue no probabilistico de tipo propositivo, en el que la escogencia de la
muestra se hace sobre la base de intensiones deliberadas para lograr la representatividad. La
eleccion de los sujetos no depende de la probabilidad sino que responde a las caracteristicas

sociodemogréficas que se plantean dentro de la investigacion (Kelinger y Lee, 2002).

5.6.  Criterios de Inclusion

Los participantes de esta investigacion debian ser cuidadores de pacientes
oncologicos que asisten al Hospital Oncolégico Padre Machado e Instituto Oncoldgico Luis
Razetti, encontrarse ubicados dentro de un grupo etario delimitado entre los 18 y los 82

anos, estar motivados a participar de forma voluntaria y ser alfabetos.

5.7. Sistema de Variables

5.7.1. Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)

e Definicion conceptual: se entiende como “el nivel de bienestar derivado de la
evaluacion que la persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando el
impacto que en estos tiene su estado de salud” (Urzuaa, 2010; p. 359).

o Definicion operacional: la calidad de vida relacionada a la salud sera
operacionalizada con los puntajes obtenidos en el cuestionario Sf-12 (Short
FormHealthSurvey) version 2 de Ware, Kosinski y Keller (1993), adaptacion

espafiola de Alonso, Prieto y Ant6 (1995). Esta escala mide dos dimensiones salud
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fisica y salud mental. Estd compuesta por 12 reactivos, en escala tipo Likert (que
varian entre 1 y 6 puntos segun los items) que describen funcion fisica, rol fisico,
dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol emocional y salud
mental. El reactivo 1 tiene las opciones de excelente, muy buena, buena, regular,
mala; los reactivos 2 y 3 tiene las opciones de: si, me limita mucho; si, me limita
poco; no, no me limita mucho; los reactivos 4, 5, 6 y 7 se responden con Si y No; el
reactivo 8 tiene las opciones de respuesta de nada, un poco, regular, bastante,
mucho. Por ultimo los reactivos 9, 10, 11 y 12 tienen las opciones de respuesta:
siempre, casi siempre, muchas veces, algunas veces, solo alguna vez, nunca. El

puntaje se obtiene de la sumatoria de las opciones escogidas por el sujeto.

5.7.2. Estilos de Afrontamiento

e Definicion conceptual: son aquellas respuestas de los pacientes y sus cuidadores
ante dicha enfermedad, compuestas por la valoracion y las reacciones
subsiguientes que se llevan a cabo para reducir el peligro que constituye la
enfermedad para la persona (Rogers et. al, 1993).

e Definicion operacional: la puntuacion obtenida en la version de la escala de
estilos de afrontamiento (Coping Style Questionnaire CSQ) de Rogers et. al
(1993) y adaptada al castellano por Sojo, Bethelmy y Guarino (2007). La escala
estd conformada por 40 items que abarcan elementos cognitivos, conductuales y
emocionales. Es una escala en la que el modo de respuesta estd basado en la
frecuencia con la que reaccionan las personas ante situaciones que les generan

malestar, en un rango entre 1 (nunca) hasta 4 (siempre).
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5.7.3. Funcionamiento Familiar

e Definicion conceptual: es la interaccion de vinculos afectivos existente entre
miembros de la familia y que pueda ser capaz de cambiar su estructura con el fin
de superar las dificultades evolutivas presentadas. (Olson, 1989).

e Definicion operacional: la puntuacion obtenida en la escala de evaluacion de
cohesion y adaptabilidad familiar (FACES I1l), de (Olson, 1985) adaptada al
castellano por Ponce, Gémez, Teran, Irigoyen e Ibafiez (2002), estd conformada
por 20 items que abarcan las dimensiones cohesion familiar y adaptabilidad. Tiene
un rango de respuesta que va desde 1 (nunca) hasta 5 (siempre). Los puntajes altos
estan relacionados con un mejor nivel de funcionamiento familiar mientras que
puntajes bajos se interpretardn con un nivel de funcionamiento familiar

inadecuado.

5.8.  Variables Sociodemograficas

5.8.1. Variables del Cuidador

e Edad: periodo transcurrido desde el nacimiento hasta una fecha o tiempo
determinado (Warren, 2010).

e Sexo: distincion fundamental de los organismos de una especie determinada que
los divide en los que producen dvulos y los que producen esperma (Warren, 2010).

e Ocupacidn: hace referencia a la labor que desempefia el cuidador como puede ser:
contador, ama de casa, estudiante etc.

e Horas de cuidado: se refiere a cuantas horas el cuidador se dedica a atender al
paciente.

e Parentesco: vinculo por consanguinidad o afinidad (Warren, 2010).

e Apoyo social: se refiere a si el cuidador recibe ayuda de otras personas con la
atencion del paciente. Se divide en si percibe apoyo y no percibe apoyo.

e Carga familiar: nimero de personas que dependen economicamente del cuidador.
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e [Estrato socioecondmico: es una herramienta de clasificacion de las personas segun
el nivel de ingresos, dotacién de servicios publicos domiciliarios y la ubicacion
entre otros (Arellano, 2004). Para fines de este estudio, los investigadores
emplearon una escala de bajo, medio y alto respectivamente, en la que el sujeto
debia marcar de acuerdo a su percepcion.

e Nivel de instruccion: se refiere al grado mas elevado de estudios realizados o en
curso, sin tener en cuenta si se han terminado o estan provisional o definitivamente
incompletos (Arellano, 2004).En este estudio se divide en primaria, secundaria,
técnico y universitario.

e Estado civil: es la condicion de una persona segun el registro civil en funcion de si
tiene 0 no pareja y su situacion legal respecto a esto. Se dividié en soltero,
casado/unién libre, divorciado/separado y viudo (Arellano, 2004).

e Antecedentes médicos: registro de las relaciones entre los miembros de una familia
junto con sus antecedentes médicos (Arellano, 2004). El cuidador indica si tiene o
no antecedentes médicos, de ser afirmativa la respuesta responde cuéles son.

e Antecedentes psiquiatricos: indican la presencia de enfermedades psiquiatricas en
el transcurso de la vida de la persona (Arellano, 2004). El cuidador indica si tiene o
no antecedentes psiquiatricos, de ser afirmativa la respuesta responde cuales son.

5.8.2. Variables del familiar diagnosticado con cancer

e Edad: periodo transcurrido desde el nacimiento hasta una fecha o tiempo
determinad (Warren, 2010).
e Sexo: distincion fundamental de los organismos de una especie determinada que los

divide en los que producen 6vulos y los que producen esperma (Warren, 2010).
e Tipo de Céancer diagnosticado: se refiere al 6rgano del cuerpo donde el cancer
inicia, se suele llamar cancer primario (Alatorre, 2004).
e Estadio: es la etapa en la que se encuentra el cancer, va desde una etapa inicial en
la cual aparecen los tumores malignos en una zona especifica del cuerpo hasta una

fase en la que las células cancerigenas se han extendido por todo el cuerpo. Se
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divide en Estadio I- Inicial, Estadio Il- Poco avanzado, Estadio 111- Extendido a los
lados y Estadio V- Extendido por todo el cuerpo (Alatorre, 2004).

e Fase de la enfermedad: el cancer es un proceso, por tanto tiene varias fases: entre
las que destacan por las fuertes reacciones emocionales que producen el
diagndstico, tratamiento, postratamiento o libre de enfermedad, recidiva o recaida
y final de vida o paliativo (Martinez, 2011).

e Tratamiento: es el conjunto de medios (higiénicos, farmacoldgicos, quirdrgicos
etc), cuya finalidad es la curacion o el alivio de las enfermedades o sintomas luego
del diagndstico. Los Tratamientos mas comunes en oncologia son la
quimioterapia, radioterapia, combinado y baquiterapia, en algunos casos

acompariado de cirugia (Macarulla, Ramos y Tubernero, 2009).

5.9. Instrumentos de Recoleccion de Datos

5.9.1. Cuestionario de saludSF-12 version 2 (Short Form Health Survey)

El cuestionario de salud sf-12 Version 2 mide la salud con caracter
multidimensional, consta de 12 items divididos en 2 componentes sumarios, salud fisica y
salud mental, que a su vez estan integrados por 8 dimensiones: funcion fisica (2 items), rol
fisico (2 items), dolor corporal (1 item), salud general (1 item), vitalidad (1 item), funcion
social (1 item), rol emocional (2 items) y salud mental (2 items) (Monteagudo, Arizaleta, y
Palomar, 2011). Este instrumento tiene una validez de criterio alta para ambos componentes
sumarios ya que logra explicar mas del 90% de la variabilidad de las puntuaciones.
Respecto a la confiabilidad también tiene puntajes altos que superan el estandar de 0,7
(Vilagut et al, 2008). En Latinoamérica la SF-12 ha sido usada en Colombia (Ramirez,
Agredo, y Jerez, 2010). En Venezuela, Canelon y Gamero (2012) usaron la SF-12 para

medir la salud de un grupo de pacientes espondiloartritis en el Estado Bolivar.
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5.9.2. Escala de estilos de afrontamiento (Coping Style Questionnaire - CSQ)

Se empled la escala desarrollada originalmente por Rogers et. al (1993) adaptada al
castellano y validada por Sojo, Bethelmy y Guarino (2007) que mide los estilos de
afrontamiento y posee un modo de respuesta va desde 1 que representa nunca hasta 4 que
representa la opcion siempre. Estd conformado por cuatro dimensiones que son
afrontamiento emocional representado por 12 items, desapego emocional conformada por
13 items, afrontamiento racional en 10 items y afrontamiento por evitacion en 5 items,
siendo un total de 40 items descriptivos de manifestaciones conductuales, cognitivas y
emocionales. La sub escala de afrontamiento emocional presenta una consistencia interna
de 0.771; la sub-escala de desapego emocional posee un alfa de 0.593; la sub-escala de
afrontamiento racional presenta un alfa de 0.686 y por ultimo, la sub-escala de

afrontamiento evitativo posee un alfa de 0.679.

La escala de Rogers et. al, (1993) que fue traducida y validada al castellano por
Sojo (2006). La puntuacion obtenida en la version de la escala esta conformada por 40
items que abarcan elementos cognitivos, conductuales y emocionales. Se hara uso de esta
escala debido a que se encuentra vinculada con el modelo tedrico de los autores que sigue
esta investigacion. Este cuestionario ha sido utilizado en otras investigaciones que han
trabajado con los estilos de afrontamiento (Diaz, Sanchez y Fernandez, 1997; Sandin y
Chorot, 2003; Lousihna y Guarino, 2010).

5.9.3. FACES Il (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales)

Tiene como respaldo tedrico el modelo circumplejo de Olson, Rusell y Sprenkleen
(1989), estos autores crearon las escalas FACES (Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales), de las cuales hasta el dia de hoy han surgido cuatro versiones
diferentes. EI modelo consta de dos dimensiones, cohesion y adaptabilidad y una tercera
dimensién, la comunicacién, que actta como facilitadora de las otras dos (Zicavo y Palma,

2012). La escala estd conformada por un total de 20 items que se responden segin una
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escala likert, con un rango de uno a cinco puntos desde una vision cuantitativa y cualitativa
contempla los siguientes parametros: casi siempre, muchas veces, a veces Si y a veces no,
pocas veces, casi nunca. La dimension cohesion esta representada por 10 items y la
dimension adaptabilidad la conforman otros 10 items. En Perd, Bazo, Bazo, Aguila, Peralta,
Mormontoy y Bennett (2016) evaluaron las propiedades psicométricas del FACES Il en
una poblacion de adolescentes peruanos, en la que se obtuvo puntajes de confiabilidad

superiores a 0,85 y validez de 0,96.

En la escala de evaluacién de cohesién y adaptabilidad FACES 11l de Olson y
McCubbin (1985), la puntuacion obtenida estd conformada por 20 items que abarcan
elementos cognitivos, conductuales y emocionales. Se hizo uso de esta escala debido a que
se encuentra vinculada con el modelo teorico de los autores que sigue esta investigacion.
Este cuestionario ha sido utilizado en otras investigaciones que han trabajado con el
funcionamiento familiar (Cortés, Bueno, Narvéez, Garcia, y Guerrero, 2012; Schmidt,

Barreyro, y Maglio, 2010 y Rogero, 2010).

En Venezuela, la FACES Ill también ha sido utilizado en varias ocasiones como es
el caso de Martin (2009) quien estudid la relacion entre la anorexia nerviosa, asi mismo
Herndndez (2013) la empled en Maracaibo para medir el funcionamiento familiar en
pacientes con diferentes patologias, Tellechea (2014) por su parte lo us6 en Valencia para
estudiar a las familias disfuncionales de un grupo de adolescentes. La confiabilidad de esta
escala presenta un alfa de Cronbach de 0.77.

5.10. Fases de la Investigacion

5.10.1. Fase Preparatoria

Para la realizacidn de este estudio se procedio, en primer lugar, a hacer una revision

exhaustiva del tema de investigacion. Para ello, se revisaron revistas especializadas en las
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areas de Psicooncologia, investigacion en el area familiar, tales como: Psicooncologia;
Psycho-Oncology y Journal of Psychosocial Oncology, Journal Oncology Nursign, Journal
of Paliative Care, Journal of Oncology Clinica, Journal Family Relations, Family Process,
Journal of Family and Marriage, que fueron encontradas en las principales bases de datos
de articulos académicos, ademas de libros y tesis o trabajos de grados asociados al area de
interés. La busqueda permiti6 a los investigadores dar cuenta del estado del arte en el tema
y delimitar el problema de investigacion. Posibilit6 ademas la identificacion de las escalas

de medicidn que serian empleadas para la recoleccion de los datos.

De las escalas que fueron seleccionadas para el estudio, una de ellas se sugirid
validarse en la poblacion de cuidadores, el cuestionario SF-12. Para ello, se procedio a
contactar a tres expertos que estuviesen vinculados al area de la psicologia de la salud para
que revisaran los reactivos de la escala. Se elaboré para ellos un formato donde debian
juzgar aspectos como la redaccién de los items y concordancia con el lenguaje del contexto
venezolano y un apartado de sugerencias que permitieran mejorar la escala de medida
(Anexo 6). Una vez que los expertos realizaron sus devoluciones, se atendieron a todas las

observaciones dadas y se prosiguio a realizar un estudio piloto.

El estudio piloto se llevo a cabo en el Servicio Oncoldgico Hospitalario del Instituto
Venezolano de los Seguros Sociales-1VSS (Antiguo Padre Machado). Para ello, los
investigadores realizaron un formato de escala que contenia todas las observaciones dada
por los expertos y se afiadié al final de este una pregunta donde los participantes debian
sefialar si habian comprendido todos los reactivos de la escala y, en el caso de no haberlo
entendido, se les pedia que sefialan cuél y qué aspecto no comprendian, con la finalidad de
mejorar la calidad de los reactivos. La aplicacion se llevo a cabo en las salas de espera 'y en
el area de hospitalizacion. En el proceso de la aplicacion, los investigadores, precisaron
informacién sobre el tiempo, variables que podrian dificultar el aplicacion, como por
ejemplo la edad y el nivel de agotamiento, el tiempo en que debian ser aplicadas las escalas,

los dias y en cuales consultas habia el mayor volumen de pacientes. Una vez recolectados
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los datos, se tabularon en el programa de paquete SPSS 17 para determinar el coeficiente de

confiabilidad Alpha de Cronbach de las dimensiones que compone la escala.

Se elabord un cuestionario que contenia variables socio demogréficas que fueron
consideradas a la luz de la revision tedrica realizada para la investigacion. El cuestionario
recoge informacion sobre variables relacionadas con el cuidador tales como sexo, estrato
socioecondémico, nivel de instruccion, estado civil, ocupacion, horas de cuidado,
parentesco, red de apoyo social, carga familiar, antecedentes psiquiatricos, antecedentes
meédicos y lugar de procedencia, y variables relacionadas con el paciente como edad, sexo,
tipo de cancer diagnosticado, estadio, fase de la enfermedad y tipo de tratamiento.

5.10.2. Fase de Evaluacion

Para esta fase, en primer lugar, se redactaron cartas a los respectivos directores de
los centros especializados en oncologia Servicio Oncoldgico Hospitalario del Instituto
Venezolano de los Seguros Sociales-IVSS (Antiguo Padre Machado) e Instituto
Oncoldgico Luis Razetti, respectivamente. En las cartas se les solicitaba la aprobacion para
poder llevar a cabo la recoleccion de los datos del estudio. Una vez que las cartas fueron
recibidas, se remitié a los servicio de psicologia de ambos hospitales, con quienes se
establecio un contacto permanente durante el proceso de aplicacion. Con los psicologos de

cada unidad se pautaron las fechas y los horarios de la aplicacion.

La recoleccion de los datos se llevaron a cabo en ambos centros a través de los
siguientes pasos: se disefid una charla relacionada al tema del cuidador y antes de
impartirse, se explicd a los presentes (cuidadores de los familiares) el objetivo de la
actividad y se les pidio la colaboracion para contestar las escalas ademas de firmar el
consentimiento informado, se le pidié que contestaran con sinceridad a todos los reactivos,
se les dio un lapso de 30 minutos para los cuidadores que decidieron participar contestaran
las escalas y una vez que todos hicieron entrega, se les pidi6 que revisaran si habian

respondido todas las preguntas. Se procedié a dictar la charla para los presentes, la cual
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tuvo una duracion de aproximadamente treinta minutos, y al finalizarla, los investigadores
se retiraron de sala de espera. En cuanto a la recoleccion realizada en el area de
hospitalizacion, se procedié a ir a las habitaciones, con previa autorizacion y en
acompafiamiento de los psicologos de la unidad, para pedir a los familiares que se

encontraban en ese momento su colaboracion.

5.10.3. Fase de Anélisis

Una vez realizada la recoleccién completa de los datos, se procedio a tabularlos en el
programa de paquete estadistico SPSS 17. Para ello, se cre6 una sabana donde se
computaron todos los datos de las escalas aplicadas. Se revisé el proceso de tabulacién y se
seleccionaron los estadisticos que se iban a emplear para la descripcién de los datos y el
analisis de correlacién. Para la investigacion, se escogieron los estadisticos de tendencia
central (media aritmética y desviacion tipica) y de variabilidad (asimetria y curtosis) para
describir cada una de las variables socio demogréafico y las variables del estudio. Para el
analisis de correlacion entre las variables se seleccion6 la prueba de Producto Momento de
Pearson, dado que las variables del estudio tenian de nivel de medida intervalo y resultaba
una prueba pertinente. Los andlisis de correlacion se asumieron como significativos bajo el
95% de confianza. Una vez que se obtuvieron las salidas de programa con los resultados, se
procedio a realizar los analisis de los estadisticos, se ordenaron y configuraron las tablas

con la informacion.
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VI. RESULTADOS

En este capitulo se muestran los analisis estadisticos que corresponden al
procesamiento de los datos. En primer lugar, se exponen los resultados correspondientes a
la prueba piloto aplicada al Cuestionario de Salud SF-12 version para comprobar su
aplicabilidad en cuidadores de pacientes oncol6gicos. Posteriormente se presentan
estadisticos descriptivos de los datos sociodemograficos del cuidador y de los pacientes, los
resultados de los estadisticos descriptivos de cada una de las escalas empleadas como son la
Escala de afrontamiento, FACES Ill y SF-12, y por Gltimo, se exponen los resultados de los
estadisticos de correlacion entre las variables nombradas. Para obtener estos resultados se
empled una muestra de 200 cuidadores de pacientes oncoldgicos, de ambos sexos con

edades comprendidas entre los 18 y los 82 afios.

6.1. Prueba Piloto

Para la realizacion de la prueba piloto se tom6 una muestra de 100 cuidadores de
pacientes oncoldgicos de ambos sexos y con edades comprendidas entre los 18 y 82 afios
los cuales completaron el Cuestionario SF-12. Los datos fueron procesados en SPSS
permitiendo obtener la consistencia interna de la prueba a través del estadistico alfa de

Cronbach.
Tabla 2
Consistencia interna del SF-12.

Alfa de Cronbach N de elementos
Salud Mental 0,729 6
Salud Fisica 0,730 6
TOTAL 0,812 12

Para Muifiiz (2005), los valores mayores a 0,85 son excelentes, entre 0,80 y 0,84,
buenos, entre 0,70 y 0,83, adecuados, entre 0,60 y 0,69 son adecuados con déficit y
menores a 0,60 son inadecuados. En el caso de la dimensiones del SF-12 se obtuvieron

valores para el Alfa de Cronbach entre 0,70 y 0,83 lo que indica una consistencia interna
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adecuada, es decir, una relacion satisfactoria entre los items que conforman cada
dimensién. El instrumento SF-12 como totalidad consigui6 un valor de 0,812 demostrando
con esto, una buena correspondencia entre sus items en cuanto al criterio del abordaje de la

variable Calidad de Vida Relacionada con la Salud.

6.2.  Descriptivos Datos Sociodemograficos del Cuidador

Tabla 3
Edad de los cuidadores de pacientes oncologicos
Edad
Frecuencia Porcentaje
18 - 30 afios 41 20,5
31 - 43 afios 76 38
44 - 56 afos 53 26,5
57 - 69 afios 24 12
70 - 82 afios 6 3

Edad de los cuidadores

3%

18 - 30 afios
B 31-43 afios

44 - 56 afios
B 57 - 69 afios
m 70 - 82 afios

Figura 2. Edad de los cuidadores

De acuerdo a la informacién arrojada en la tabla 2, con respecto a la edad, en su
mayoria los cuidadores tienen entre 31-43 afos, quienes fueron en total 76 (38%); 53
cuidadores tenian entre 44 y 56 afios (26,5%); 41 tenian entre 18-30 afios (20,5%); 24
tenian entre 57-69 afios (12%) y 6 que tenian entre 70-82 afios (3%).
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Tabla 4
Sexo de los cuidadores
Sexo
Frecuencia Porcentaje
Mujer 155 77,5
Hombre 45 22,5
Sexo de los cuidadores
m Mujer
B Hombre
Figura 3.Sexo de los cuidadores.
Tabla 5
Ocupacion de los cuidadores
Ocupacion
Frecuencia Porcentaje
Trabajo formal 98 49
Ama de casa 53 26,5
Trabajo independiente 23 11,5
Estudiante 17 8,5
Jubilado 9 4,5
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Ocupacion de los cuidadores

4,5%

® Trabajo formal
® Trabajo

independiente
1 Estudiante

m Ama de casa

Figura 4. Ocupacion de los cuidadores.

Con respecto al sexo (Tabla 4), 155 cuidadores eran de sexo femenino (77,5%) y 45
eran de sexo masculino (22,5%). En cuanto a la ocupacion, 98 cuidadores tienen un trabajo
formal (49%); 53 eran amas de casa (26,5); 23 tenian un trabajo independiente (11,5); 17

eran estudiantes (8,5%) y solo 9 de ellos eran jubilados (4,5%).

Tabla 6
Horas de cuidado.

Horas de Cuidado

Horas Frecuencia Porcentaje
6 0 menos 25 12,5
7 a 12 horas 61 30,5
13 a 24 horas 114 57

Horas de cuidado
57 %

60
50
40
30

30,5%

20 125%
10 -

6 0 menos 7 a 12 horas 13 a 24 horas



Figura 5. Horas de cuidado.
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Tabla 7
Parentesco
Parentesco
Frecuencia Porcentaje
Hijo 95 47,5
Pareja 36 18
Hermano 29 14,5
Madre/Padre 11 5,5
Otro 10 5
Sobrino 7 3,5
Nieto 6 3
Tia 4 2
Amigo 2 1
Parentesco de los cuidadores
7 s 1% 55% = Madre/Padre
3,5% 2%
® Hijo
® Pareja
E Hermano
® Sobrino
» Tia
Nieto

Figura 6. Parentesco de los cuidadores con el paciente

En cuanto al parentesco entre los cuidadores y el paciente, 95 eran hijos del paciente

(47,5%); 36 eran su pareja (18%); 29 tenian una relacion de hermanos (14,5); 11 eran la

madre o el padre (5,5); 10 tenian otro tipo de parentesco no especificado como primo,

suegra, nuera etc (5%); 7 de ellos eran sobrinos (3,5); 6 eran nietos (3%) y solo 2 eran

amigos del paciente (1%).



65

Tabla 8
Apoyo social
Apoyo social
Frecuencia Porcentaje
Si 146 73
No 54 27
Apoyo social
mSi
= No
Figura 7. Apoyo social.
Tabla 9
Carga familiar
Carga familiar
Frecuencia Porcentaje
2 54 27
3 40 20
0 38 19
4 27 13,5
1 18 9
5 18 9
6 4 2
8 1 0,5




Carga familiar
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0
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m4

Figura 8. Carga familiar.
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En cuanto al apoyo social 146 cuidadores cuentan con alguien que los ayude con el

cuidado del paciente (73%) y 54 de ellos no tienen apoyo en las labores de cuidado (27%).

Por otro lado, en lo que respecta a la carga familiar 54 de los cuidadores tienen a 2 personas

que dependen econémicamente de ellos (27%); 40 tienen a 3 personas (20%); 38 no tienen

carga familiar; 27 tiene una carga familiar de 4 personas (13,5%); 18 cuidadores tienen 1

persona (9%) y otros 18 tienen a 5 personas (9%); por ultimo solo 4 cuidadores tiene a 6

personas como carga familiar(2%) y solo 1 cuidador tiene a 8 personas (0,5%).

Tabla 10
Antecedentes psiquiatricos.

Antecedentes psiquiatricos

Frecuencia Porcentaje
Si 9 4,5
No 190 95
No contesta 1 0,5
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Antecedentes psiquiatricos

5%

m S|
mNO
Figura 9. Antecedentes psiquiatricos.
Tabla 11
Antecedentes médicos
Antecedentes médicos
Frecuencia Porcentaje
Si 74 37
No 126 63
Antecedentes médicos
mSj
m No

Figura 10. Antecedentes medicos.

En cuanto a los antecedentes psiquiatricos 190 cuidadores reportan no tener
antecedentes (95%), mientras que los 10 restantes si tenian antecedentes psiquiatricos
(4,5%). En lo que se refiere a los antecedentes médicos 126 de los cuidadores manifestd no

tener antecedentes médicos (63%) mientras que 74 de ellos si los tenia (37%).
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Tabla 12
Estrato socioecondémico.

Estrato socioeconémico

Frecuencia Porcentaje
Alto 4 2
Medio 108 54
Bajo 87 44

Estrato socioeconémico

2%

= No lo conoce
m Alto

54% Medio
m Bajo

Figura 11. Estrato socioecondémico

En la tabla 12 y figura 11 se puede ver reflejado que el 54% de la muestra se percibe
dentro del estrato socioeconémico medio, seguido de cerca por el 44 % que se ubica en un

perfil bajo, un 2% se ubica en un estrato socioeconémico alto.

Tabla 13
Nivel de instruccién

Nivel de instruccion

Frecuencia Porcentaje
Primaria 16 8
Secundaria 71 35,5
Técnico 38 19

Universitario 75 375




Nivel de instruccion

Figura 12. Nivel de instruccion.
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® Primaria

® Secundaria
= Técnico

® Universitario

En la tabla 13 y figura 12 se observa que 75 cuidadores tienen un nivel de instruccion

universitario (37,5 %); 71 tiene un nivel de instruccién de estudios secundarios (35,5 %);

16 tiene estudios de primaria (8%) y 38 tiene estudio de técnico superior universitario

(19%).
Tabla 14
Estado civil.
Estado civil
Frecuencia Porcentaje
Casado 101 50,5
Soltero 88 44
Divorciado 7 3,5
Viudo 4 2
Estado civil
3,5% 2%
m Soltero
m Casado
m Divorciado
® Viudo
Figura 13. Estado civil
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Por ultimo, en la tabla 14 se ven los resultados obtenidos relacionados con el estado civil
de los cuidadores. 101 cuidadores de la muestra se encuentran casados (50,5%); 88 son
solteros (44%); 7 son divorciado (3,5%) Yy 4 son viudos (2%).

6.3.  Correlaciones entre variables demogréficas del cuidador

100

100

80

60

40

N de TotalSaludFisica
N de TotalSaludMental

20

EstadoCivil EstadoCivil

Figura 14.Correlaciones entre estado civil con salud fisica y mental

En la figura 14 se evidencia una asociacion entre estar casado y una mayor salud
fisica y mental.

200 200

150

150

100 100

N de TotalSaludMental
N de TotalSaludFisica

50

Sexo Sexo

Figura 15. Correlacidn entre sexo con salud mental y fisica.
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Al observar la figura 15se evidencia que los hombres son quienes obtuvieron mayores

puntuaciones en salud fisica y psicologica.

150

100

N de TotalSaludMental

50

150+

2
8
i

N de TotalSaludFisica

o
2
1

ApoyoSocial

ApoyoSocial

Figura 16.Correlacion entre apoyo social con salud mental y fisica.

Segun la figura 16 las personas que reportaron contar con apoyo social obtuvieron mayores

puntuaciones en salud fisica y mental que las personas que reportaron no contar con apoyo

social para el cuidado del paciente.

Tabla 15
Edad del familiar diagnosticado
Edad
Frecuencia Porcentaje

18- 30 afos 12 6
31 - 43 afnos 19 9,5
44 - 56 afos 44 22
57 -69 afios 91 45,5
70 - 82 afios 34 17




72

Edad de los pacientes

m 18- 30 afios
m 31 - 43 afios

44 - 56 afnos
m 57 -69 afos
m 70 - 82 afos

Figura 17. Edad del familiar diagnosticado

De los 200 pacientes entrevistados, se encontré que 12 estaban en el rango de edad
comprendido entre 18 y 30 afios; 19 entre 31 y 43 afios; 44 entre los 44 y 56 afios; 91 entre
los 57 y 69 afos y 34 entre 70 y 82 afos. Es decir, la mayoria de ellos estaban ubicados en
el 4° rango (57-69 afos) lo que representa el 45,5% de la muestra encuestada. También es
importante resaltar que solo el 6% de estos pacientes se encontraban en el rango mas bajo
de edad (18-30 afios), esto se puede visualizar con mayor detalle en la Tabla 15 y Figura
17.

Tabla 16
Sexo del familiar diagnosticado
Sexo
Frecuencia Porcentaje
Mujer 122 61

Hombre 78 39
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Sexo de pacientes

= Mujer

m Hombre

Figura 18.Sexo del familiar diagnosticado

De la muestra de 200 pacientes oncoldgicos encuestados, se pudo observar que 122
fueron mujeres lo que representa al 61% del total de la muestra, por su parte el 39%
restante estuvo compuesto por 78 hombres. Esto se puede visualizar en la Tabla 16 y Figura
18.

Tabla 17
Tipo de cancer en el familiar diagnosticado

Tipo De cancer

Frecuencia Porcentaje
Mama 43 215
Genitourinarios 43 21,5
Ginecoldgicos 41 20,5
Vias digestivas 28 14
Pulmon 21 10,5
Tumores del sistema nerviosos central 7 3,5
Orofaringeo 6 3
Oseo 6 3
Cabeza y cuello 3 1,5
Sarcomas 2 1
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Tipo de cancer

35% 1% m Mama
®m Pulmon
= Ginecoldgicos
m Genitourinarios
® Orofaringeo
m Cabeza y cuello
Vias digestivas
Oseo
Tumores del sistema nerviosos central
Sarcomas

3%

1,5%
3%

Figura 19. Tipo de cancer en el familiar diagnosticado

Los dos tipos con mayor aparicion dentro de la muestra encuestada fueron el cancer de
mama y los de tipo genitourinarios, ambos tipos de canceres se presentaron en 43 pacientes
lo que representa el 21,5% de la muestra; los ginecoldgicos se presentaron en 41 pacientes
representando el 20,5%; los de vias digestivas aparecieron en 28 pacientes lo que equivale
al 14%; el céncer pulmonar representd el 10,5% de la muestra ya que aparecio en 21
pacientes; los canceres con menor representacion dentro de la muestra fueron los tumores
del sistema nervioso central en 7 personas con un 3,5%; los orofaringeos en 6 personas y
0seos en 6 mas con un 3%; cabeza y cuello en 3 pacientes con un 1,5% y los sarcomas en 2

con 1%. Esto se puede visualizar en la Tabla 17 y Figura 19.

Tabla 18
Estadio del familiar diagnosticado
Estadio
Frecuencia Porcentaje
1 8 4
2 19 9,5
3 39 19,5
4 33 16,5

No lo conoce 101 50,5
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Estadio

4%

ml
m2
3
m4
= No lo conoce

Figura 20.Estadio del familiar diagnosticado

De los 200 cuidadores de pacientes oncologicos encuestados sobre la salud de los
pacientes que acompafaban, se puede observar que el 50,5% de la muestra desconoce el
estadio de la enfermedad en el que se encuentra actualmente su familiar, el 19,5% de la
muestra lo que representa un total de 39 pacientes se encuentran ubicados en el tercer
estadio, el 16,5% se encuentra ubicado en el cuarto estadio, representando a 33 de los
pacientes encuestados. En el segundo estadio se encuentra el 9,5% de la muestra, mientras
que el 4% se encuentra en el primer estadio. Esto se puede visualizar en la Tabla 18 y
Figura 20.

Tabla 19
Fase de la enfermedad del familiar diagnosticado

Fase de la enfermedad

Frecuencia Porcentaje
Tratamiento 106 53
Diagnostico 47 23,5
Recaida 28 14
Paliativo 9 4,5
No lo conoce 6 3

Libre de enfermedad 4 2
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Fase de la enfermedad

4,5% 3%

m No lo conoce
m Diagndstico

m Tratamiento

m Libre de
enfermedad

Figura 21.Fase de la enfermedad del familiar diagnosticado.

El 53% de los pacientes encuestados esta bajo tratamiento lo que equivale a 106
pacientes, otro 23,5% representado por 47 pacientes se encuentra en la fase de diagndstico,
otro 14% se halla en fase de recaida, el 4,5% se encuentre recibiendo cuidados paliativos y
el 2% de los encuestados se encuentra libre de enfermedad. Esto se puede visualizar en la
Tabla 19 y Figura 21.

Tabla 20
Tratamiento del familiar diagnosticado

Tratamiento

Frecuencia Porcentaje
Quimioterapia 70 35
Combinado 54 27
Cirugia 42 21

Radioterapia 34 17




7

Tratamiento

® Quimioterapia
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Figura 22. Tratamiento del familiar diagnosticado.

Actualmente el 35% de los pacientes encuestados recibe quimioterapia como parte
de su tratamiento oncoldgico, el 27% recibe la modalidad de tratamiento combinado de
qguimioterapia mas radioterapia, el 21% es tratado por intervencion quirdrgica, el 17%

recibe radioterapia. Esto se puede visualizar en la Tabla 20 y Figura 22.

6.3.  Afrontamiento
6.3.1. Descriptivos de Afrontamiento

Tabla 21
Descriptivos de las dimensiones de la escala CSQ

Estadisticos descriptivos
Minimo Maximo  Media  Desv.tip. Varianza

Afrontamiento emocional 11 38 21,09 5,118 26,199
Afrontamiento racional 16 44 33,43 5,387 29,019
Afrontamiento por desapego 15 45 27,84 5,827 33,954
Afrontamiento evitativo 7 25 17,08 3,672 13,487

Con respecto a los estadisticos descriptivos en la dimension afrontamiento
emocional, se observa que las puntuaciones medias oscilan en los 21 puntos lo que implica
un puntaje moderado en dicha dimension por parte de los encuestados. En lo referente a la

dispersion de las puntuaciones, se reporta que estos se desvian 5 puntos de la media, lo que
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indica una dispersion moderada, asi mismo esta dimension explica el 26,199% de la
varianza total. En cuanto a los estadisticos descriptivos en la dimension afrontamiento
racional, se puede observar que las puntuaciones medias oscilan en los 33 puntos, lo que
implica un puntaje elevado en dicha dimension. Respecto a la dispersion de los puntajes, se
reporta que estos se desvian 5 puntos de la media y explican el 29,019% de la varianza

total.

Los estadisticos descriptivos obtenidos en la dimensién afrontamiento por
desapego, indican que las puntuaciones medias oscilan en los 28 puntos, lo que se puede
interpretar como un puntaje moderado dentro de la dimension de afrontamiento por
desapego. Respecto a la dispersion de los puntajes, se reporta que estos se desvian 5 puntos
de la media y esta dimension explica la mayor parte de la varianza total (33,954%). Por
ultimo, los estadisticos descriptivos obtenidos en la dimension afrontamiento evitativo,
indican que las puntuaciones medias oscilan en los 17 puntos lo que representa un puntaje
moderado dentro de la escala. Respecto a la dispersion de los puntajes, se reporta que estos
se desvian 3 puntos de la media, lo que representa poca dispersion, ademas esta dimensién

explica la menor parte de la varianza total (13,487%). Esto se observa en la tabla 22.

6.4. Funcionamiento
6.4.1. Descriptivos de Funcionamiento

Tabla 22
Descriptivos de las dimensiones de la escala FACES llI.

Estadisticos descriptivos

Minimo  Maximo Media Desv. tip. Varianza
Cohesion 16 50 36,75 6,775 45,899
Adaptabilidad 13 50 29,88 6,228 38,790

En cuanto a los estadisticos descriptivos en la dimensién cohesion, se puede

observar que las puntuaciones medias oscilan en los 37 puntos, lo que implica un puntaje



79

moderado dentro de la dimensidn por parte de los encuestados. Respecto a la dispersion de
los puntajes, se reporta que estos se desvian 6 puntos de la media, lo que indica una
dispersion moderada y esta dimension explica la mayor parte de la varianza total
(45,899%). En cuanto a los estadisticos descriptivos en la dimension adaptabilidad, se
puede observar que las puntuaciones medias oscilan en los 30 puntos, lo que representa un
puntaje moderado dentro de la dimension de la escala. Respecto a la dispersion de los
puntajes, se reporta que estos se desvian 6 puntos de la media, indicando una dispersion
moderada, ademas esta dimension explica el 38,790% de la varianza total. Esto se observa
en la tabla 23.

6.5.  Salud
6.5.1. Descriptivos de Salud
Tabla 23

Descriptivos de las dimensiones del cuestionario SF-12.
Estadisticos descriptivos

Minimo  Maximo Media Desv. tip. Varianza
Salud fisica 8 20 15,79 2,814 7,918
Salud mental 10 27 19,51 4,218 17,789

En cuanto a los estadisticos descriptivos en la dimensién salud fisica, se puede
observar que las puntuaciones medias oscilan en los 16 puntos lo que indica puntuaciones
altas en salud fisica. Respecto a la dispersion de los puntajes, se reporta que estos se
desvian 3 puntos de la media, lo que indica poca dispersion y ademas la dimension salud
fisica explica el 7,906 de la varianza total. En cuanto a los estadisticos descriptivos en la
dimensién salud mental, se puede observar que las puntuaciones medias oscilan en los 19
puntos lo que indica puntuaciones bajas en salud mental. Respecto a la dispersion de los
puntajes, se reporta que estos se desvian 4 puntos de la media y ademas la dimension salud

mental explica el 17,847 de la varianza total.
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6.6. Correlaciones entre Variables

En cuanto al objetivo de identificar la direccion, fuerza y significacion de la relacion
entre los estilos de afrontamiento, funcionamiento familiar y calidad de vida relacionada
con la salud en una muestra de cuidadores de pacientes oncoldgicos, se realizaron

estadisticos de correlacion entre las variables, las cuales se presentan a continuacion

Tabla 24
Correlaciones entre afrontamiento y funcionamiento familiar.

Correlaciones
Afrontamiento Afrontamiento Afrontamiento Afrontamiento

Emocional Racional Por Desapego Evitativo
Correlacion -,336™ ,236™ -,075 ,079
Cohesion d(_a Pearson
Sig. ,000 ,001 ,294 ,265
(bilateral)
Correlacion ,090 ,215™ 217 ,087
- de Pearson
Adaptabilidad " 206 002 002 218

(bilateral)
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Al relacionar las dimensiones de la variable afrontamiento con la dimension
cohesidn de la variable funcionamiento familiar, se observa que se obtienen resultados
significativos (p < 0,01) con relacién al afrontamiento emocional (-0,336) y racional
(0.236), mientras que dicha asociacion no resulta significativa con las dimensiones de
afrontamiento por desapego (-0,75) y afrontamiento evitativo (0,79). Es importante tener en
cuenta la direccidon hacia la cual se dirigen los datos, es decir, a pesar de que la relacién con
afrontamiento emocional es significativa, al ser negativo el coeficiente, se puede decir que
a mayor cohesion, este tipo de afrontamiento es el menos utilizado; lo que no ocurre con el
afrontamiento racional, pues los dato sugieren que a mayor cohesion, las familias tienden

utilizar este tipo de afrontamiento.
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Asi mismo existe una relacion positiva y significativa entre adaptabilidad y
afrontamiento racional (0,02) y adaptabilidad y afrontamiento por desapego (0,02), lo que
implica que a mayor percepcion de adaptabilidad en la familia mayor uso de los estilos

adaptativos de afrontamiento racional y por desapego

Tabla 25
Correlaciones entre dimensiones de funcionamiento familiar y salud.

Correlaciones

Salud fisica Salud mental
Correlacion de ,021 ,080
Cohesidn Pearson
Sig. (bilateral) 73 ,264
Correlacion de -,037 -,040
Adaptabilidad Pearson
Sig. (bilateral) ,600 ,575

Al relacionar las dimensiones de la variable funcionamiento familiar con las
dimensiones salud mental y salud fisica de la variable calidad de vida relacionada con la
salud (Tabla 30), se observa que no se obtuvieron resultados significativos (p > 0,05) entre
la dimensién cohesion con relacion a la salud fisica (0,021) y salud mental (0.080),
mientras que dicha asociacion tampoco resulta significativa entre la dimension
adaptabilidad con salud fisica (-0,037) y salud mental (-0,040). Es importante tener en
cuenta la direccion hacia la cual se dirigen los datos, es decir, a pesar de que la relacion
entre la adaptabilidad y la salud fisica y mental no es significativa, al ser negativo el
coeficiente, se puede decir que pareciera que a menor salud fisica y mental, las familias
tienden a aumentar su adaptabilidad mientras que disminuye su cohesién, ya que para esta

ultima los resultados se comportan de una manera directamente proporcional.
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Tabla 26
Correlaciones entre dimensiones de afrontamiento con salud.

Correlaciones

Salud Mental Salud Fisica

Afrontamiento Por Desapedo Correlacion de Pearson -,049 -,113

PEY% “sig. (bilateral) 494 111

; . Correlacién de Pearson ,002 -,128
Afrontamiento Racional - -

Sig. (bilateral) ,980 ,071

Afrontamiento Emocional Correlacion de Pearson -,142F -,155"

Sig. (bilateral) ,044 ,028

. . Correlacion de Pearson ,009 -,072
Afrontamiento Evitativo - -

Sig. (bilateral) ,904 ,308

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Finalmente, se correlacionaron las dimensiones de la variable estilos de
afrontamiento con salud mental y fisica, se encontré que el afrontamiento emocional esta
asociado negativa y significativamente con la salud fisica y mental de los cuidadores, es

decir a mayor afrontamiento emocional menor salud fisica y mental.
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VII. DISCUSION

La salud de los cuidadores de pacientes oncologicos y las variables que influyen en
su mantenimiento ha sido un tema de amplio interés dentro de la psicologia de la salud,
especialmente en el area de la Psicooncologia. En este sentido, el presente estudio tuvo
como objetivo determinar las posibles relaciones entre los estilos de afrontamiento, el
funcionamiento familiar y la calidad de vida relacionada con la salud de cuidadores de

pacientes oncologicos venezolanos.

Los resultados de los estadisticos descriptivos reportaron que la mayoria de los
cuidadores eran adultos jovenes de edades comprendidas entre los 31 y 43 afios. De
acuerdo a lo encontrado con Pinzon, Aponte y Galvis (2011), los cuidadores que se
encuentran en esta etapa tienden a comprender mejor la informacion en torno a la
enfermedad y poseer mayores habilidades de cuidado. La mayoria de los cuidadores reporto
no tener antecedentes ni psiquiatricos ni médicos. En cuanto al nivel de instruccion la
mayor parte de los cuidadores tienen estudios universitarios, aspecto que favorece al igual
que la edad la comprension de la informacion dada por el personal de salud permitiéndoles
asi mismo tener mejores formas de afrontar las situaciones estresantes al contar con
mayores recursos a la hora de solucionar problemas. Se hallé que el afrontamiento activo

era mayor en cuidadores que tenian estudios universitarios (Pérez, et al, 2014).

Por otro lado la muestra estuvo conformada en mayor medida por mujeres que por
hombres, lo que coincide con lo encontrado por otras investigaciones realizadas en el pais
las cuales reportan que el rol del cuidador generalmente es asumido por mujeres, hijas,
adultas jovenes y de cualquier estrato socioecondmico (Carratald y Pefia, 2009).
Histéricamente son las mujeres quienes han asumido el rol de cuidadoras en la familia, en
muchos paises del mundo especialmente en los latinos existe la creencia de que cuidar es
trabajo femenino, actividad que asumen esposas, hijas, nueras, nietas, sobrinas, hermanas
entre otras, ya que parece gque ser mujer es requisito suficiente para asumir este rol. La tarea

de cuidador recae sobre la mujer sin que haya existido una discusion o eleccion consciente,
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mientras que los hombres participan poco en las tareas de cuidado (Mora, 2007; Dakduk,
2010; Moreno, 2012; Di Doménico, 2012; 2015).

Lo expuesto anteriormente acarrea riesgos para la mujer, la simultaneidad de roles
implica que muchas veces esta ve subordinado su propio bienestar por mantener el
bienestar de otros. Las tareas de cuidado implican esfuerzos fisicos al asear, alimentar o
movilizar al paciente, lo que desencadena a corto plazo dolencias y a largo plazo deterioro
fisico. Por otro lado las areas social y psicolégica también se ven afectadas ya que el
cuidador resta tiempo a relaciones de pareja, con los hijos y amigos, metas laborales y hasta
su proyecto de vida (Ballester et al, 2006; Carretero et al; 2006; Uribe, 2006; Gaviria et al,
2007; Pinzon et al, 2011; Rodriguez y Rihuete, 2011; Mesa-Gresa et al, 2017).

Siguiendo con los resultados, la mayor parte de los cuidadores reportd tener un
trabajo formal lo que implica que desempefian algln cargo especifico con un horario y unos
beneficios acordados, esto podria ocasionar que se presenten dificultades a la hora de
compensar las responsabilidades laborales con las tareas de cuidado. Muchos cuidadores se
ven forzados a renunciar a sus compromisos laborales, dedicandose a las tareas del hogar y
de cuidado del paciente, siendo mantenidas econémicamente por otros miembros de la
familia (Dakduk, 2010; De Sousa y Turrini, 2011) esto es coherente con que la segunda

ocupacion mas comun haya sido ama de casa.

En referencia al parentesco, la mayor parte de los cuidadores son hijos del
paciente y en segundo lugar reportan son su pareja. Esto indica que a medida que las
personas avanzan en edad tienden a enfermarse mas que las personas jovenes, razon por la
cual los cuidadores suelen ser hijos. La edad es el factor de riesgo mas importante para el
desarrollo del cancer (Flores, 2017). Entre los encuestados también habian primos,
sobrinos, tios, suegras, nueras, cufiados, vecinos y amigos, esto puede estar vinculado con
el hecho de que la familia venezolana es extendida en las que se puede llegar a vivir con
abuelos tios y otros parientes debido a la dificultad que puede representar adquirir una
vivienda propia (Di Doménico, 2008). Por otro lado, la familia venezolana también se
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caracteriza por ser unida (De Viana, 2000), lo que puede implicar que en situaciones de

enfermedad ofrezcan sus cuidados al enfermo.

En cuanto al apoyo social, la mayoria de los cuidadores percibe apoyo en el cuidado
del paciente, esto supone ser una variable protectora ya que amortigua los efectos de la
sobrecarga fisica y emocional que supone la tarea de cuidar (Bergero, et al, 2000; Islas,
Ramos, Aguilar y Garcia, 2006; Ramirez, Ramirez, Vergel y Santafé, 2012; Aragones,
2013; Pérez, et al, 2014, Mesa-Gresa, et al, 2017). De igual forma la mayor parte de la
muestra tiene a 2 y 3 personas que dependen econdmicamente de él. Tomando en cuenta
que la mayoria de las personas pertenecen al estrato socioeconémico medio, el tener que
mantener a varias personas puede ser una situacion estresante ya que uno de los aspectos
que se ve afectado de la vida de los cuidadores es precisamente el socioeconémico. Brindar
atencion supone un gasto, especialmente cuando el paciente amerita constantemente ayuda
profesional como sucede en el caso del céncer, esta situacion se ve mediada por la
imposibilidad en muchos casos de tener un trabajo formal o tener que reducir la jornada
laboral, obteniendo menores ingresos (Brown, Breugelmans, Theodoratou, y Benard, 2006;
Islas, Ramos, Aguilar y Garcia, 2006; Carratala y Pefia, 2009; Tangka, Trogdon,
Richardson, Howard, Sabatino, y Finkelstein, 2010; Smith, Seibel, Altekruse, Ries,
Melbert, y O’Leary, 2010; Borget, Abramowitz, y Mathevet, 2011).

En referencia al estado civil, la mayoria de los cuidadores se encuentran casados 0
en union libre, que supone ser una variable protectora para esta muestra ya que indica una
fuente de apoyo social y emocional que disminuye los efectos nocivos del agotamiento. Se
ha demostrado que aquellos cuidadores que tienen parejas que los apoyen reportan menos
ansiedad, angustia, depresion, y reportan un incremento de la salud fisica y mental
(Rodriguez, Castro, y Merino, 2005).

Finalmente, se report6 que la mayoria de los cuidadores dedicaban en promedio 17
horas a su familiar. Carratala y Pefia (2009) por su parte hallaron que los cuidadores de
pacientes oncoldgicos cuidaban en un promedio de 7 horas. Este dato Ilama la atencion
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porque aunque los cuidadores sean adultos jévenes y por sus condiciones fisicas asociadas
a esta etapa puedan dedicar mayor tiempo de cuidado, al mismo tiempo los puede colocar
en riesgo de sobrecarga o burnout (Qualls y Zarit, 2009). Diversos autores (Tangka,
Trogdon, Howard, Sabatino y Finkelstein, 2010; Borget, Mathevet y Abramowitz, 2011)
han sefialado que la poca organizacion en tiempo del cuidado puede incidir de forma
negativa en la salud de los cuidadores.

De lo antes expuesto, es posible proveer un perfil del cuidador a partir de los datos
recolectados. El cuidador que asiste al Servicio Oncoldgico Hospitalario del IVSS o al
Instituto Oncoldgico Luis Razetti suele ser mujer, adulto joven, casado o en unién libre,
percibe apoyo social, no tiene antecedentes ni médicos ni psiquiatricos, su nivel de
instruccion es universitario, tiene una ocupaciéon formal, con una carga familiar de 2
personas, pertenece al estrato socioeconomico medio y dedica aproximadamente 17 horas
diarias al cuidado del paciente.

En lo relacionado con los familiares diagnosticados con cancer que se encuentra bajo
el cuidado de los encuestados, se encontré que en su mayoria son mujeres, de edad mayor,
con diagnostico de Cancer de mama o ginecoldgico, que fue detectado en etapas avanzadas
y para ello reciben tratamiento por quimioterapia. El que la mayoria de los familiares sean
adultos mayores es congruente con el hecho de que la mayoria de los cuidadores sean hijos,
ya que se encuentran cuidando a alguno de sus padres. Los pacientes de mayor edad
tienden a depender mas de sus cuidadores cuando son diagnosticados con una enfermedad
de tipo cronico, lo que trae consigo el asumir mayores demandas que requieren de mayor
tiempo de dedicacion, tal como se reporto en este estudio. Aunado a lo anterior, se reportd
que la mayoria de los familiares diagnosticados se encuentran en las etapas avanzadas de la
enfermedad, a saber estadio 111 y IV, y solo una pequefia parte en el primer estadio, lo cual
implica mayores demandas para el cuidador ya que las personas que se encuentran en estos

estadios suelen tener mayor deterioro en su salud y dependen mas del cuidador.
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La literatura (Baider, 2003; Die Trill, 2003; Northouse, 2005) ha referido que las
variables relacionadas con el diagnostico del familiar generan un impacto sobre la salud y
calidad de vida del cuidador, dadas las diversas demandas que supone cada tipo de cancer,
el estadio en que se diagnostica asi como las tareas en el proceso de aplicacion de
tratamiento. Lo observado en este estudio refleja que los cuidadores preservan su salud
fisica y mental, lo cual podria explicarse por el hecho de que muchos pacientes llevan poco
tiempo con el diagnostico, ya que en el momento en el que se les realizd se detectd en
etapas avanzadas, asi mismo puede relacionarse con diferencias individuales como la
sensibilidad emocional, la resiliencia, los estilos de comunicacion entre otras. Se quiere
investigaciones futuras que establezcan relaciones entre las variables relacionadas con el
diagnostico del familiar y la salud de los cuidadores, asi como la relacion entre las

diferencias individuales antes nombradas y la salud de los mismaos.

Con relacién a los estilos de afrontamientos, como una diferencia individual, se
encontré que los estilos mas usados por la muestra de cuidadores, aunque de manera
moderada, fueron el racional y por desapego emocional, ambos adaptativos, caracterizado,
el primero, por una tendencia a la busqueda de soluciones a los problemas de forma activa
y distanciada de las cogniciones desadaptativas y el segundo por la experimentacion de
sentimientos de independencia con respecto al evento estresor y las emociones asociadas a

este, permitiendo la toma de decisiones objetivas (Roger et al., 1993).

Por su parte, los dos estilos de afrontamiento desadaptativos fueron los menos
empleados, a saber el emocional y el evitativo. El estilo emocional, caracterizado por la
implicacion en el elemento emocional del cuidador y todos sus elementos cognitivos
(Roger, et. al., 1993) alcanzo6 puntajes moderados. Lazarus y Folkman (1986) han sefialado
que refiere a la regulacion de la respuesta emocional desencadenada por el evento estresor.
El empleo de estilo de afrontamiento emocional es esperado que pueda usarse debido a que
el Cancer supone una enfermedad de un gran impacto emocional no solo para quien es
diagnosticado, sino para su cuidador (Celeddn, 2012). La enfermedad de Cancer ha estado

estigmatizada con creencias negativas que suscitan reacciones emocionales de
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incertidumbre, desesperanza, angustia y temores que determinan el nivel de funcionamiento
del paciente y la familia (Celedon, 2012; Miguez y Mufioz, 2009; Martinez 2011; Olivares,
2015; Sotelo, 2014). En un estudio que realizo Garasinni (2016) encontré que los
cuidadores de pacientes oncoldgicos representaban al Cancer como sinbnimo de muerte,

sufrimiento y como una enfermedad contagiosa.

El segundo estilo es el evitativo, el cual resultd ser el menos empleado por la
muestra de cuidadores. Este resultado indica que los cuidadores no evitan las situaciones
que son originadas por los factores estresantes asi como tampoco los pensamientos
asociados. (Rogers, et al., 1993). Puesto que el diagnostico de Céncer supone un evento
altamente estresante en el que los cuidadores debe asumir roles de acompafiar y apoyar
emocional e instrumentalmente a su familiar, es esperado que el estilo evitativo no sea

usado por ellos (Sanchez y Gasperi, 2012; Vallerand et al, 2007; Bergero, et al, 2000).

Los resultados indican que la muestra de cuidadores tienden a emplear tres estilos
de afrontamiento de forma moderada, lo cual podria esperarse por las caracteristicas
propias del estresor enfermedad en las que se debe hacer frente a diversas demandas en la
que siempre ha de darse una evaluacion y reevaluacién de los recursos internos y/o externos
de afrontamiento. Lazarus y Folkman (1986) explican que la evaluacion del estresor
determina la forma en como el individuo afronta una situacion que percibe como
desbordante de sus recursos e implican detrimento del bienestar. En este sentido, puede
decirse que el estresor de la enfermedad de Cancer puede estar siendo evaluado de diversas
maneras, que dan indicios de la forma en como emplean los distintos estilos de

afrontamiento.

En cuanto a funcionamiento familiar, conformado por las dimensiones cohesion y
adaptabilidad (Olson, 2000), se encontrd que la muestra de cuidadores percibe a sus
miembros como una familia unida de manera afectiva. Este indicador se manifiesta en
cuanto las familias son conscientes de que el cancer puede alterar su dinamica y que la

vinculacion emocional, el tiempo compartido, la independencia y limites que tengan sus
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miembros, permitiran un mejor funcionamiento ante este estresor (Olson, Sprenkle, y
Russell, 1979). La percepcion de alta cohesion representa una caracteristica que se ha
atribuido a las familias venezolanas en la que la su union a través del tiempo y sus
vivencias y/o momentos compartidos la promueven (De Viana, 2000; Mora, 2007; Moreno,
2000).

La adaptabilidad familiar en los cuidadores alcanzé puntajes altos, que de acuerdo al
modelo propuesto por Olson (2000) indica una percepcién desadaptativa en la que no se
perciben capaces de cambiar sus roles y las reglas de las relaciones familiares cuando
atraviesan por el estresor de la enfermedad oncoldgica en uno de sus miembros. En la
evidencia empirica (Carratala y Pefia, 2009; Garassini, 2015; 2016) se ha encontrado la
predominancia de un cuidador, quien es el que asume todos las tareas sin permitir la
participacién de otros miembros, lo cual puede generar conflicto entre ellos e influir de
forma negativa en el cuidado del paciente yendo en detrimento de su salud. Olson (2000) ha
propuesto la comunicacién como una variable interconectora entre la cohesion y la
adaptabilidad y que de ser poco eficiente esta Ultima se percibe como cadtica. La
comunicacion entre los familiares resulta ser un elemento importante que permite a las
familias a organizarse y solucionar problemas en torno a las demandas de la enfermedad
(Paterson, 2002, Walsh, 2012) e incrementa el apoyo entre ellos para sobreponerse a los
desafios que supone un diagndstico de Cancer (McCubbin y Patterson, 1982; Patterson,
2002; Alderfer, et al, 2009; Walsh, 2002; Weihs y Reiss, 1996; Baider, 2003; Kissane, et

al., 1998), sin embargo, para este estudios no fueron exploradas dichas variables.

Con respecto a la CVRS, medida en los componentes fisico y mental, se encontraron
que en el primero fue alto, lo que implica que no se percibe como afectada, posiblemente
esto se deba a que la mayoria de la muestra es adulto joven y se encuentran en condiciones
para poder responder a las demandas que implica el cuidar (Pinzon et al,2011).En cuanto a
la salud mental en los cuidadores fue baja, esto coincide con el hecho de que el cuidar es
una tarea que implica un impacto emocional para el cuidador (Ballester et al, 2006;
Exposito, 2008; Rogero, 2010; Northouse, Katapodi, Schafenacker y Weiss, 2012).
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Ballester et al. (2006) encontrd que un alto porcentaje de cuidadores informales reportan
niveles elevados de ansiedad, depresion o estrés cronico en el desempefio de sus tareas.
Estos resultados concuerdan con la evidencia empirica (Moral et al, 2003; Qualls y Zarit,
2009; Tripodo et al, 2015; Goénzalez et al, 2017)que ha reportado que los cuidadores de
pacientes oncoldgicos experimentan niveles altos de agotamiento o sobrecarga,
entendiéndose que aun cuando la muestra de estudio se perciba fisicamente en condiciones

puede estar en riesgo de padecerlo.

En el andlisis de correlaciones se obtuvo relaciones significativas entre algunos
estilos de afrontamiento con la cohesién familiar. Especificamente, se encontré que
aquellos que percibian a su familia como cohesiva, empleaban menos el afrontamiento
emocional y en mayor medida el afrontamiento racional. Roger, et al. (1993) asoma que
este estilo desadaptativo puede influenciar de forma negativa en el establecimiento de una
union afectiva firme, un establecimiento claro de los limites y alianzas que permitan lidiar
con situaciones altamente estresantes. La literatura ha hecho énfasis en que la cohesion
entre los familiares es un factor de proteccién central que promueve la organizacion del
sistema en situaciones estresantes, lo cual supone un afrontamiento racional cuando estas se
generan (Patterson, 2002; Walsh, 2016).

Por su parte, la adaptabilidad familiar correlacion6 con los dos estilos adaptativos
de afrontamiento. Estos resultados indican que el empleo de estos estilos de afrontamiento
fomenta la percepcion de una familia que responde de forma flexible ante las situaciones
estresantes. En este sentido, aquellos cuidadores que andan en la busqueda de soluciones
alternativas y su puesta en marcha para la solucién de problemas, experimentan
sentimientos de independencia y perciben la situacion estresante de forma objetiva,
permitiendo asi la toma de decisiones que promueven los procesos de adaptacion y por
ende, segun los resultados obtenidos, una alta percepcion de la familia como flexible (Sojo,
2006; Roger et al., 1993; Lazarus y Folkman, 1986; Olson, 1991).De acuerdo con Walsh
(2016) la flexibilidad supone un factor protector que permite la organizacion, la estabilidad

de los miembros de la familia a través de las situaciones adversas. Los resultados obtenidos
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de las correlaciones son un hallazgo novedoso, dado que en la evidencia previa (Sojo, 2006;
Torres y Guarino, 2013; Lousinha y Guarino, 2010) ha encontrado relaciones con las
estrategias de afrontamiento, que se diferencia de los estilos en la estabilidad que presentan
los estilos a lo largo del tiempo mientras que las estrategias resultan ser mas cambiantes

segun la situacion que se presente.

Finalmente las correlaciones obtenidas entre afrontamiento y funcionamiento
familiar con calidad de vida relacionada a la salud no reportaron correlaciones
significativas. Este resultado indica que indiferentemente de que el funcionamiento
familiar sea favorable o no lo sea o de si se emplea o no el estilo racional de afrontamiento
0 por desapego emocional, no tiene implicaciones en la salud de los cuidadores. Estos
resultados contradicen la evidencia empirica que ha encontrado que el estilo de
afrontamiento racional se encuentra asociado a la salud, al igual que el funcionamiento
familiar (Guarino, 2009; Sojo, Bethelmy y Guarino, 2007; Aldana y Guarino, 2012;
Torres y Guarino, 2013; Loushima y Guarino, 2010) son variables protectoras. De lo
contrario, se encontrd una relacion con el estilo emocional, entendiéndose como una forma
desadaptativa de afrontamiento que va en detrimento de la salud de los cuidadores tal como
se ha reportado en los estudios previos (Sojo, 2006; Torres y Guarino, 2013; Lousinha y
Guarino, 2010; Aramburu, Izquierdo y Romo, 2001). Sin embargo, los resultados indican
que ambos estilos, racional como emocional, fueron empleados de forma moderada,
aspecto que puede asociarse a la manera en como los cuidadores evalGan cada tarea que
supone el cuidado del paciente diagnosticado (Lazarus y Folkman, 1986). El afrontamiento
evitativo no se asocio a la salud, entendiéndose que este es el estilo menos empleado, que
en el caso de los cuidadores informales cobra sentido, puesto que son ellos quienes siempre

se mantienen al frente de todas las necesidades del familiar diagnosticado.

Kershaw et al (2004) encontraron que una estrategia de afrontamiento desadaptativa
como era la evitacién, fue la que mostrd asociacion significativa con la calidad de vida de
los cuidadores, cuestion que no sucedid con las estrategias de afrontamiento mas

adaptativas. Segun los autores esto indica que existe una asociacion perjudicial entre las
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estrategias desadaptativas y la calidad de vida, ya que aunque los estilos desadaptativos
fueron menos usados explicaron mayor cantidad de varianza de la calidad de vida. Los
autores indican que la relacion entre afrontamiento y calidad de vida puede verse influida
por los efecto de algunas variables contextuales como la angustia, la presencia de sintomas,
el estadio de la enfermedad entre otras.

Aldana y Guarino (2012) encontraron que los cuidadores de pacientes con demencia
tipo Alzheimer no profesionales, es decir, los familiares encargados de cumplir con esta
tarea, suelen emplear con mayor frecuencia los estilos de afrontamiento racional y
emocional. Estos autores hallaron que los cuidadores informales suelen presentar un bajo
nivel de salud mental y fisica y son méas propensos a presentar sobrecarga debido a factores
sociodemograficos como las numerosas horas de cuidado que también se presentan dentro

de la muestra de esta investigacion.

Por su parte, Pérez, et al (2014), encontraron que el afrontamiento racional se
redujo como estilo predominante dentro de una muestra de cuidadores como consecuencia
de tener mas tiempo encargandose del cuidado de su familiar en diferentes areas de su vida.
Ellos también hallaron que este estilo de afrontamiento se redujo considerablemente cuando

los cuidadores reportaron tener niveles bajos de salud mental.

El afrontamiento racional no report6 estar asociado a la salud de los cuidadores.
Este resultado llama la atencion debido a que la evidencia previa (Guarino, 2019; Sojo,
Guarino y Bethelmy, 2007; Aldana y Guarino, 2012; Torres y Guarino, 2012; Loushima y
Guarino, 2010) ha reportado que este estilo se encuentra asociado a un incremento de la
salud. Esto indica que el afrontamiento racional no es una variable que impacte sobre la
salud de la muestra de cuidadores de los pacientes oncoldgicos. Una posible explicacion
para la baja relacion entre el afrontamiento y la salud, puede hallarse en la influencia de
otras variables relativamente estables que pueden ejercer un rol mas saliente. En la
literatura sobre la respuesta al estrés, Bonnano (2002) ha encontrado, por ejemplo, que el
afrontamiento represivo (Weinberger, 1979) que se caracteriza por la presencia de
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ansiedad, alta deseabilidad social que dan cuenta de una alta activacion fisioldgica y
malestar psicolégico que ponen en riesgo la salud (Weinberger, 1979) o bien, las
caracteristicas de personalidad resistente (Kobasa, 1979) que alude a un patrén de
personalidad consistente en una serie de actitudes y acciones que ayudan a transformar las
situaciones estresantes a oportunidades de crecimiento y que ambas estan asociada a un
deterioro de la salud (Boyle, Grap, Younger y Thorby, 1991; Florian, Mikulincer y
Taubman, 1995). Sin embargo, Bonanno (2002) ha sefialado que estas caracteristicas
estables en el individuo puede ser una manifestacion de resiliencia, que promueven a la
recuperacion y que no necesariamente estan relacionadas con un deterioro del
funcionamiento fisico y psicoldgico, lo que pudiese explicar porque los cuidadores se
mantienen un conservado estado de salud, sin embargo, esto debe ser estudiado a

profundidad.

En tal sentido, los objetivos de este estudio fueron cumplidos. Es menester acotar
que las caracteristicas del disefio empleado permitié la recoleccion de los datos en un
mismo tiempo y en el ambiente natural en el que se encontraban los cuidadores,
considerandose que no todas las variables extrafias pudieron ser controladas. Asi, el estudio
permitié promover estudios futuros que pretendan abordar cuéles variables y bajo qué
condiciones influyen de forma favorable o no sobre la salud de los cuidadores. En este
sentido, los hallazgos obtenidos son novedosos dado que en el pais no se encontraron
estudios que reportaran estas relaciones en cuidadores de pacientes oncoldgicos; muestra
que ademas ha sido poco considerada dentro de la investigacion en el pais. De la mano con
esto, se rescata la relevancia social del problema de estudio, en el sentido de que los
cuidadores de los pacientes oncoldgicos requieren de apoyo psicolégico continuado. El
apoyo profesional puede proporcionarles una oportunidad para el manejo de las demandas
del cuidar.
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VIIl.  CONCLUSIONES

La presente investigacion tuvo como objetivo general establecer la relacion entre
estilos de afrontamiento, funcionamiento familiar y CVRS en cuidadores de pacientes
oncoldégicos del Servicio Oncoldgico Hospitalario del Instituto Venezolano de los Seguros
Sociales-IVSS (Antiguo Padre Machado) e Instituto Oncolédgico Luis Razetti. De este
objetivo se desprenden una serie de objetivos especificos, de los cuales el primero fue
describir a la muestra de estudio en funcién de las variables sociodemogréficas, de lo cual
se obtuvo la siguiente informacion: El cuidador que asiste al Servicio Oncoldgico
Hospitalario del Instituto Venezolano de los Seguros Sociales-1VSS (Antiguo Padre
Machado) o al Instituto Oncoldgico Luis Razetti suele ser mujer, adulto joven, casada, de
nivel socioeconémico medio, profesional, con una ocupacion formal, cuenta con apoyo
social y cuida al paciente aproximadamente 17 horas. Su familiar diagnosticado con cancer
suele ser mujer, de tercera edad, con cancer mamario o ginecolégico en el estadio 11 'Y IlI,
en fase de tratamiento con quimioterapia. Lo que implica que presenta caracteristicas que lo
ubican como poblacién de riesgo de sufrir sobrecarga a nivel fisico y mental debido a
sobrepasar el tiempo promedio encontrado en otros estudios en cuanto a las horas de
cuidado y por lo general encargarse del cuidado instrumental de familiares de la tercera
edad que requieren mayores cuidados en diferentes dominios de su vida.

El segundo objetivo especifico fue describir los estilos de afrontamientos de los
cuidadores de pacientes oncoldgicos. Se encontrd que predomind el estilo de afrontamiento
racional con puntuaciones moderadas, seguido por el estilo por desapego emocional, los
cuales segun la literatura son adaptativos al momento de afrontar situaciones estresantes.
En cuanto a los estilos de afrontamiento desadaptativos, se encontré que el estilo emocional
fue usado por pocas personas con puntuaciones moderadas, mientras que el evitativo no
predomind en ningan cuidador. Aunque de forma moderada, los estilos adaptativos
reportaron ser los mas empleados por la muestra, lo que indica que ellos emplean
estrategias de afrontamiento que se caracterizan por buscar solucionar el problema
manteniendo una vision objetiva del evento estresor y separandose de las emociones que

puedan afectar su capacidad para resolver problemas y tomar decisiones.
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El tercer objetivo fue describir el nivel de funcionamiento familiar en los cuidadores
de pacientes oncoldgicos. Los cuidadores perciben a su familia como cohesionada es decir
con union, limites, alianzas, tiempo compartido, espacio, toma de decisiones e intereses
bien delimitados sin transgredir los espacios de los miembros, sin embargo perciben a su
familia con bajos niveles de adaptabilidad. En este sentido la cohesion resultd ser un
aspecto que caracteriza al funcionamiento familiar percibido de los cuidadores, siendo Util
en el momento de afrontar las demandas que aluden al cuidado de su familiar
diagnosticado. Por otro lado, la adaptabilidad se percibe como cadtica, lo que implica
escasa flexibilidad y definicion de roles claros ante situaciones dificiles y estresantes. La
poca adaptabilidad de cara a la situacion del cancer es esperada si se estd empezando el
contacto con el estresor y mas cuando el diagnostico se descubre en etapa tardia, o que
genera un impacto emocional e instrumental que dificulta la adaptabilidad inicial de la

familia.

El cuarto objetivo fue describir los niveles de calidad de vida relacionada con la
salud en los cuidadores de pacientes oncoldgicos. Se encontré que los cuidadores reportan
altos niveles de salud fisica lo que implica que su estado de salud les permite la realizacion
de las tareas de cuidado. En el indicador de salud mental, se percibié mas deterioro por lo
que la muestra podria estar en riesgo de sobrecarga conforme aumentan las demandas de

cuidado, por ello se hace necesaria la atencidn psicoldgica a esta poblacion.

El quinto y ultimo objetivo de la investigacion fue identificar la direccion, fuerza y
significacion de la relacion entre los Estilos de Afrontamiento, funcionamiento familiar y
calidad de vida relacionada con la salud en una muestra de cuidadores de pacientes
oncologicos. Se encontrd que los estilos de afrontamiento racional, emocional y por
desapego emocional correlacionan con la adaptabilidad y cohesion familiar. Tanto el
funcionamiento familiar como los estilos de afrontamiento, excepto el afrontamiento
emocional, no se asociaron a los indicadores de salud fisica y mental auto percibida de los
cuidadores de esta muestra, lo que da cuenta de que estas variables no se asocian a un

aumento o detrimento de estas.
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IX. LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

La investigacion se vio restringida por los elementos que se presentan a

continuacion:

Teniendo en cuenta la importancia los criterios de accesibilidad de los participantes
clave y la factibilidad de la investigacion, se lograron conseguir con un grupo de
200 cuidadores de pacientes oncologicos, lo cual puede comprometer la posibilidad
de obtener correlaciones significativas entre variables.

Trabajar con cuidadores que sean familiares o vecinos que no convivan con el
paciente, posiblemente tuvo efectos de varianza de error dentro de la investigacion
que perjudico los resultados obtenidos;

Para efectos de esta investigacion no se consideraron las siguientes variables para su
control: el tiempo que el familiar tiene como cuidador, el estadio y la fase de la
enfermedad como para dar cuenta de las variabilidades reportadas por los sujetos

con respecto a su calidad de vida relacionada con la salud.

Por tanto, teniendo en cuenta los resultados obtenidos a partir de la presente

investigacion, ademas de las limitaciones y la experiencia en general, se presentan a

continuacion una serie de recomendaciones, a fin de continuar el proceso de investigacion

en esta area:

Trabajar Gnicamente con cuidadores que sean familiares que se encuentren viviendo
con los pacientes para evaluar de mejor forma el funcionamiento familiar y los
estilos de afrontamiento;

Realizar estudios en los que se determinen el rol predictivo del funcionamiento
familiar y los estilos de afrontamiento sobre la calidad de vida relacionada con la

salud en cuidadores.
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Realizar estudios longitudinales para observar en el tiempo, el cambio o el
mantenimiento de la calidad de vida relacionada con la salud contemplando el
funcionamiento familiar y los estilos de afrontamiento.

Estudiar las relaciones que guardan el tipo de cancer, su estadio y la fase en que se
encuentra el paciente sobre la calidad de vida relacionada con la salud.

Disefiar, validar y evaluar la eficiencia de programas de intervencion que permitan
la disminucidn de los niveles de estrés ante las situaciones que representa el cancer
en la vida del cuidador informal.

Ampliar la muestra de estudio con la finalidad corroborar la generalizacion de los
resultados obtenidos en esta investigacion.

Realizar estudios de validacion més sistematicos del cuestionario de salud SF-12 en
la muestra de estudio; proveyendo mas evidencia de su confiabilidad y validez a
través de otros métodos que no fueron empleados en este estudio.

Se sugiere la evaluacién de la CVRS empleando otros instrumentos de autorreportes

disefiados con medidas de escala tipo Likert.
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XI.  ANEXOS

ANEXO 1. Consentimiento Informado
UNIVERSIDAD CENTRAL DE VENEZUELA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y EDUCACION
ESCUELA DE PSICOLOGIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA CLINICA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Caracas,

Yo , C.L :
certifico que he sido informado(a) con la claridad y veracidad debida respecto al ejercicio
académico de las estudiantes Anthony Joel Salas Marquez y Neilu José Hernandez Tirado,
en el que me han invitado a participar, a saber, el trabajo especial de grado titulado:
RELACION ENTRE AFRONTAMIENTO, FUNCIONAMIENTO FAMILIAR Y
CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUDEN CUIDADORES DE
PACIENTES ONCOLOGICOS; por tanto, legitimo que actlio consciente, libre y
voluntariamente como colaborador(a), contribuyendo a este procedimiento de forma activa.
En este sentido, se me fue informado respecto a:

e Que se respetara la buena fe, la confidencialidad e intimidad de la informacion por
mi suministrada.

e El caracter andnimo de la grabacion de los contenidos aportados a partir de la
entrevista.

Firma
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ANEXO 2. Cuestionario de variables sociodemogréaficas

Instrucciones: el siguiente cuestionario recoge datos personales del cuidador familiar y del
paciente, marque con una X sobre la opcidn con la que se sienta mas identificado.

Datos del Cuidador

Edad: Género: Femenino ___ Masculino

Ocupacion:

Horas de Cuidado: Parentesco:

¢Recibe ayuda de alguien con el cuidado del paciente? SI_~ NO__

¢ Cuantas personas dependen econémicamente de usted?
¢ Tiene antecedentes psiquiatricos?
1. Si ¢Cuales?

2. No

¢ Tiene antecedentes médicos?

1. Si ¢Cuales?
2. No
Estrato socioeconémico Nivel de instruccion Estado Civil
1. Alto 1. Primaria 1. Soltero
2. Medio 2. Secundaria 2. Casado/Union libre
3. Bajo 3. Técnico 3. Divorciado/Separado
4. Universitario 4. Viudo

Datos del paciente

Edad: Género: Femenino __ Masculino___ Tipo de cancer diagnosticado:
Estadio: | ] 11| IV__ Noloconozco
Fase de enfermedad Tratamiento
1. Diagnostico 1. Quimioterapia
2. Tratamiento 2. Radioterapia
3. Libre de enfermedad 3. Combinado (Quimioterapia+Radioterapia)
4. Recaida 4. Baquiterapia
5. Paliativo 5. Cirugia
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INSTRUCCIONES: aunque la gente pueda reaccionar en diferentes formas ante diversas situaciones, todos
tenemos la tendencia a manejar de una manera caracteristica las situaciones que nos molestan. ;Como
describiria la manera en la cual usted tipicamente reacciona ante el estrés? Encierre en un circulo Siempre (S),

Frecuentemente (F), Algunas Veces (A), o Nunca (N), segun corresponde para cada afirmacion siguiente:

1.

Resuelvo la situacion sin sentirme identificado (a) con ella

S

F

A

Me siento abrumado (a) y a merced de la situacion

Me mantengo pensando en lo ocurrido con la esperanza de que pasara

N

Trato de encontrar mas informacion para ayudarme a tomar decisiones
acerca de lo ocurrido

wnunwm

m|m|

Z|Z2Z2|2

Trato de olvidar todo lo que ha ocurrido

Confio en la suerte — las cosas de alguna manera mejoraran

Me siento sin valor y poco importante

@ Noo

Trato de mantener mi sentido del humor — me rio de mi mismo o de la
situacion

0nununwm

m|m|mm

2| Z2|Z2|2

Veo la situacién por lo que realmente es y nada mas

10.

Creo que el tiempo de alguna manera resolvera las cosas

11.

Uso mi experiencia pasada para tratar de manejar la situacion

12.

Trato de encontrar una manera l6gica de explicar el problema

13.

Hablo de lo ocurrido lo menos posible

14.

Me preparo para el peor desenlace posible

15.

Respondo neutramente al problema

16.

Pretendo que nada pasa, aunque la gente pregunte

17.

Siento que nadie me entiende

18.

Busco comprensién por parte de la gente

19.

Le doy a la situacién toda mi atencién

20.

Pienso y hablo del problema como si no tuviera que ver conmigo

21,

Soy realista en mi aproximacion a la situacién

22,

Me critico 0 me culpo a mi mismo(a)

23.

Creo que puedo enfrentar las cosas con el minimo de agitacion

24,

Tomo acciones para cambiar las cosas

25,

Decido que no tiene caso molestarme y continuo adelante

26.

Elaboro un plan para manejar lo que ha ocurrido

27.

Rezo para que las cosas cambien

28.

Me siento mentalmente aliviado(a) acerca de todo el asunto

29.

Veo lo ocurrido como un reto a ser superado

30.

Mantengo las cosas dentro de una proporcion

31.

Hago las cosas una a la vez

32.

Me siento impotente — no hay nada que pueda hacer al respecto

33.

Me siento independiente (ajeno/a) de las circunstancias

34.

Suefio despierto con que las cosas mejoraran en el futuro

35.

Me siento deprimido(a) o abatido(a)

36.

Trasmito mis frustraciones a la gente mas cercana a mi

37.

Me paralizo y espero que todo pase

38.

Siento que estoy solo(a) o aislado(a)

39.

Me reservo las cosas para mi mismo(a) y no dejo que otros sepan lo mal
gue estan

NNBInnnunn anuonomnnaonmunnun nunnunn ounununnununonoun

MMM T MMM T MMM T T T T T T MM MMM m

Z|Z|1Z|1Z|1Z2|Z|Z|Z|Z|Z|Z2|1Z2|Z2|Z2|Z2|ZZ2Z2|Z2|Z2|1Z2|1Z2|/Z2/Z2|Z2Z2Z2Z2|1Z2|1Z2|2

40.

Me irrito 0 me pongo bravo(a)

w

Tn

> ||| B|B| BB DD P> >> > P>

pd
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ANEXO 4. ESCALA DE EVALUACION DE COHESION Y ADAPTABILIDAD

FAMILIAR FACES Il

A continuacién va encontrar una serie de afirmaciones acerca de como son las familias, ninguna de

dichas frases es falsa o verdadera, pues varia de familia en familia. Por eso Ud. encontrara cinco (5)
posibilidades de respuesta para cada pregunta. Le pedimos a Ud. que se sirva leer con detenimiento
cada una de las proposiciones y contestar a ellas sinceramente marcando con una (x) la alternativa

gue segun Ud. refleja como vive en su familia. Pase a las siguientes afirmaciones y responda:

Casi

nunca (1)

Una que

otra vez

@

A Veces

@)

Con

Frecuenci
a(4)

Casi

Siempre

©)

1. Los miembros de la familia se piden ayuda unos a otros

2. En la solucién de problemas se siguen las sugerencias de
los hijos.

3. Nosotros aprobamos los amigos que cada uno tiene.

4. Los hijos expresan su opinidn acerca de su disciplina

5. Nos gusta hacer cosas s6lo con nuestra familia inmediata

6. Diferentes personas de la familia actdan en ella como
lideres

7. Los miembros de la familia se sienten mas cerca entre si
que a personas externas a la familia

8. En nuestra familia hacemos cambios en la forma de realizar
los quehaceres

9. A los miembros de la familia les gusta pasar juntos su
tiempo libre.

10. Padres(s) e hijos(s) discuten juntos las sanciones.

11. Los miembros de la familia se sienten muy cerca unos de
otros.

12. Los hijos toman las decisiones en la familia.

13. Cuando en nuestra familia compartimos actividades, todos
estamos presentes.

14. Las reglas cambian en nuestra familia.

15. Facilmente se nos ocurren cosas que podemos hacer en
familia.

16. Nos turnamos las responsabilidades de la casa.

17. Los miembros de la familia se consultan entre si sus
decisiones.

18. Es dificil identificar quién es o quiénes son los lideres en
nuestra familia.

19. La union familiar es muy importante.

20.Es dificil decir quién se encarga de cudles labores del
hogar
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Items Opciones de respuesta

1.En general, usted diria que su salud es: Excelente Muy Regular Mala Muy Mala

1 buena 3 4 5

2

Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted Si, me limita mucho Si, me limita un No, no me limita
podria hacer en un dia normal. Su salud actual, ¢ le limita para hacer poco nada
esas actividades o cosas? Si es asi, ¢Cuanto?
2.Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la aspiradora, 1 2 3
jugar a los bolos o caminar mas de una hora.
3.Subir varios pisos por la escalera 1 2 3
Durante las 4 Gltimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes Si NO
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su
salud fisica?
4.;Hizo menos de lo que hubiera querido hacer? 1 2
5.¢Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus 1 2
actividades cotidianas?
Durante las 4 ultimas semanas, ¢ha tenido alguno de los siguientes Si NO
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
6. ¢Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algin problema 1 2
emocional?
7. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan 1 2
cuidadosamente como de costumbre, por algiin problema emocional?
8. Durante las 4 Gltimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha Nada Un poco Regular Bastante Mucho
dificultado su trabajo habitual incluido el trabajo fuera de casay las 1 2 3 4 5
tareas domésticas?
Las preguntas que siguen se refieren a cdbmo se ha sentido y cémo le Siempre Casi Muchas  Algunas Solo Nunca
han ido las cosas durante las 4 Gltimas semanas. En cada pregunta siempre veces veces alguna
responda lo que se parezca mas a como se ha sentido usted. Durante vez
las ultimas 4 semanas jcuanto tiempo...
9. Se sintié calmado y tranquilo? 1 2 3 4 5 6
10. Tuvo mucha energia? 1 2 3 4 5 6
11. Se sinti6 desanimado vy triste 1 2 3 4 5 6
12. Durante las 4 dltimas semanas, ¢con que frecuencia la salud fisica ~ Siempre Casi Algunas Solo alguna vez Nunca
0 los problemas emocionales le han dificultado sus actividades 1 siempre veces 4 5
sociales (como visitar a los amigos o familiares) 2 3
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ANEXO 6. FORMULARIO PARA LA VALORACION DE EXPERTOS CUESTIONARIO SF-12

Formulario para la valoracion de expertos
Cuestionario SF-12

La presente actividad forma parte del proceso de Validacién del cuestionario SF-12.
Mediante la misma se procura saber si el SF-12 es un instrumento valido en poblacién de

Cuidadores de pacientes oncologicos.

El objetivo de contactarlo(a) es que Ud. reconozca, con base en sus conocimientos y
experticia, si las frases que se le presentaran seguidamente suponen una expresion
entendible y si efectivamente pertenece a la faceta/dimension correspondiente. En tal

sentido le pedimos que, por favor:

1.- Lea cada frase y si le parece que es clara y esta bien redactada, siga con lo siguiente;
pero si opina que tiene un error, justo debajo proponga una frase alternativa.

2.- Lea detenidamente e indique si la frase pertenece a la faceta/dimensién en la que
aparece colocada. Si le parece que pertenece a la faceta/dimensién marque una “X” en
SI; en caso de que le parezca que NO pertenece a esa faceta, sefiale a cual

faceta/dimension le parece anotando el nombre en el lugar correspondiente.
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1. Salud Fisica: Comprende el bienestar asociado a la funcién fisica, el rol fisico, dolor

corporal y salud en general.

;Pertenece a la dimension?

8. Durante las 4 dltimas semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual incluido el trabajo fuera de casay las
tareas domésticas?

ITEMS
SI NO
- SI ' A
1. Engeneral, usted diria que su salud es: Indique a cudl faceta
pertenece la
. i . SI Indique a cual faceta
Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted q
. . L pertenece
podria hacer en un dia normal. Su salud actual, ;le limita para hacer
esas actividades o cosas? Si es asi, ;Cuanto?
2. Esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la
aspiradora, jugar alos bolos o caminar mas de una hora.
3.Subir varios pisos por la escalera Indique a cual faceta
pertenece
Durante las 4 ultimas semanas, ;ha tenido alguno de los siguientes | SI Indique a cual faceta
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de pertenece
su salud fisica?
4.;Hizo menos de lo que hubiera querido hacer?
5.;Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su trabajo o en sus SI
actividades cotidianas?
SI Indique a cudl faceta

pertenece
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2. Salud Mental: comprende el bienestar asociado a la salud mental, la vitalidad, el

funcionamiento social y el rol emocional.

ITEMS (Pertenece a la dimension?
SI NO

Durante las 4 tltimas semanas, ;ha tenido alguno de los

siguientes problemas en su trabajo o en sus actividades

cotidianas, a causa de algiin problema emocional (como

estar triste, deprimido, o nervioso)?

6. ;Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por algtin Sl Indique a cual faceta

problema emocional?
pertenece

7. ¢No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan SI Indique a cual faceta

cuidadosamente como de costumbre, por algin problema

. pertenece

emocional?

Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido

y cdmo le han ido las cosas durante las 4 ultimas semanas.

En cada pregunta responda lo que se parezca mas a como

se ha sentido usted. Durante las Gltimas 4 semanas ;cuanto

tiempo... g1

9. ...Se sinti6 calmado y tranquilo? Indique a cual faceta
pertenece

10. ...Tuvo mucha energia? SI Indique a cual faceta
pertenece

11. ... se sinti6 desanimado y triste SI Indique a cual faceta
pertenece

12. Durante las 4 tltimas semanas, ;con que frecuencia la SI Indique a cual faceta

salud fisica o los problemas emocionales le han dificultado
sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)

pertenece




