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RESUMEN EJECUTIVO

La asociacion RESILACARE utiliza una metodologia basada en la investigacion empirica de las
habilidades empleadas en la vida real para manejar la presidon y que llevan conseguir una
actitud de resiliencia. Este método facilitara la produccion de materiales de formacién que
reflejen los problemas existentes.

Para lograr este objetivo, el primer paso es el analisis de los principales temas (barreras,
facilitadores, determinantes) que la revision de la literatura definira como los aspectos
relevantes para promover las actitudes positivas y la adopcién de la mentalidad correcta para
los cuidadores informales, que les ayudara a afrontar su vida diaria. Ademas, esta revisidon de
la literatura contribuird al analisis de los factores que configuran la etiologia del cuidado
informal, en términos de ciertos requisitos que afectan a estos determinantes y que son
relevantes para la preparacion de la formacion de contenidos pedagdgicos: El potencial para
crear un marco de cualificaciéon, que permitirda a los cuidadores informales desarrollar
estrategias y métodos para manejar la presidn y aliviar su sobrecarga. Este marco es auin mas
necesario dado que la mayoria de los cuidadores informales no disponen de ninguna
capacitacién o formacion previa o relevante, mientras que al mismo tiempo la priorizacién de
la atencién domiciliaria y la tendencia a la minoracion de la hospitalizacién para los pacientes
de atencidn a largo plazo les obliga a asumir mas responsabilidades.

El impacto de RESILACARE serd empoderar a los cuidadores informales en sus tareas y
disminuir las posibles situaciones de sobrecarga que pueden sufrir ofreciéndoles diversos
tipos de informacidn y apoyo psicoldgico a través del uso de plataformas de redes sociales.
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CAPITULO 1 - PLAN METODOLOGICO

La asociacién RESILACARE tiene la intencién utilizar una metodologia basada en la
investigacion empirica de las habilidades empleadas en la vida real para manejar la presiény
que llevan conseguir una actitud de resiliencia. Este método facilitara la producciéon de
materiales de formacidn que reflejen los problemas existentes. Para detectar las necesidades
reales del grupo objetivo directo del proyecto, que son los cuidadores informales, los socios
seguiran un plan que contiene tres pasos consecutivos.

En primer lugar, se realizard un analisis preparatorio, analizando los determinantes que los
socios definirdn como los puntos mas relevantes para promover las actitudes positivas y la
adopcidn de la mentalidad correcta para los cuidadores informales, que les ayudard a afrontar
su vida diaria. Esto podria mejorar la resiliencia emocional y conductual, dada la presién del
tiempo y los factores estresantes ambientales y de relacidn que implican el proceso de
cuidado y su contexto psicosocial.

Como segundo paso se desarrollard una extensa revision de la literatura relevante para que
las conclusiones finales sean respaldadas por la investigacién cientifica.

Como tercer paso, ha planteado una encuesta cualitativa y cuantitativa para reflejar el
enfoque v las actitudes de los propios cuidadores informales, ya que experimentan el uso de
las redes sociales dentro de su contexto sociocultural y entorno de vida. Dicha encuesta tiene
como objetivo identificar cudles son los elementos clave, y analizar los factores que dan forma
a la etiologia del cuidado informal, en términos de comprender los determinantes reales que
permiten la mejora de la resiliencia psicolégica en los cuidadores. Conocer los determinantes
ayudara al consorcio a dar forma al material de formacion adecuado para apoyar las actitudes
positivas de los cuidadores y permitir el desarrollo de sus habilidades para generar relaciones
interpersonales significativas y compartir experiencias personales en un clima empatico e
inclusivo tanto en las comunicaciones presenciales como en las que se apoyan en la
tecnologia.

CAPITULO 2 - ANALISIS PREPARATORIO

2.1 SOBRECARGA DEL CUIDADO INFORMAL - CARGA DEL CUIDADOR

El envejecimiento demografico, la falta de un nimero adecuado de cuidadores formales y un
sistema de salud y apoyo social fragmentado y con fondos insuficientes han contribuido a
imponer la mayor carga del cuidado a los miembros de la familia. Una importante proporcién
de la prestacion de cuidados informales se destina a la atencidn de las personas de la tercera
edad, por lo que las politicas de la UE sobre envejecimiento activo y envejecimiento en el
hogar, tienen como objetivo capacitar a las personas mayores para que permanezcan en casa
mas tiempo, en lugar de mudarse a residencias de ancianos. Para que esto sea factible, las
personas mayores tendrdn que apoyarse en su red directa de familiares y amigos para
garantizar el cuidado informal. En cualquier caso, el cuidado informal es la médula espinal
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para la asistencia en todo tipo de discapacidad o situacidon de enfermedad crdnica, en todas
las edades, y requiere de un compromiso serio de las personas cuidadoras, que a su vez que
tienen su propia vida personal y profesional y sus propias necesidades y aspiraciones. Los
cuidadores familiares son parientes, amigos, parejas o vecinos que brindan asistencia,
generalmente no remunerada, a alguien que tiene limitaciones en su funcionamiento fisico,
mental o cognitivo. Los cuidadores representan un grupo amplio y diverso de individuos.
Abarcan todas las edades y son heterogéneos en multiples dimensiones, incluida su relacion
y proximidad geografica con la persona a la que brindan atencién y la naturaleza o duracion
de ésta. [1]

El cuidado informal consiste en cualquier asistencia a una persona que necesita la atencién de
alguien en su entorno directo. Ejemplos de actividades de cuidado informal son: el apoyo
emocional, la ayuda administrativa, la orientaciéon para organizar citas, el transporte, el
cuidado doméstico y personal. Cabe destacar que el cuidado informal no es remunerado, es
el resultado de relaciones sociales mas que profesionales, e implica el cuidado a largo plazo
de familiares o amigos enfermos. [2]

Los cuidadores familiares pueden experimentar estrés constante y problemas de salud
posteriores, aislamiento, fatiga y frustracion, lo que a veces conduce a una sensacién de
impotencia y agotamiento (“burnout” del cuidador). Los miembros de la familia, o en general
los cuidadores informales que asumen esta responsabilidad, deben adaptarse a las nuevas
situaciones percibidas como potencialmente abrumadoras y una amenaza para su bienestary
calidad de vida, lo que puede verse como un paradigma de exposicion al estrés crénico. Para
muchas personas, estar expuesto y apoyar a un miembro de la familia con enfermedad crénica
grave es un factor estresante importante. Es persistente, se extiende durante meses vy, a
menudo, afios. [3,4]

En la mayoria de los casos, es probable que el impacto en el cuidador sea mayor cuando el
receptor de la atencién tiene una mayor carga de enfermedad y discapacidad que requiere
mas atencidn. La experiencia de brindar atencién durante un periodo prolongado puede ser
una fuente de estrés crénico y afectar no solo la vida diaria y la salud de sus cuidadores, sino
también a la sociedad en su conjunto. [5]

El cuidado puede ser muy gratificante, en términos de posibles efectos del cuidado, como el
aumento de la autoestima, la satisfaccion de saber que el familiar estd siendo atendido
adecuadamente, asi como la mejora de la salud mental o fisica reportada [6]. Sin embargo,
contiene varios aspectos negativos, todos relacionados con lo que se llama sobrecarga o carga
del cuidador primario.

La sobrecarga del cuidador primario se puede definir como una respuesta multidimensional a
la evaluacién negativa y al estrés percibido como resultado del cuidado de un individuo
enfermo con pocas oportunidades de adaptacién, y tiene la capacidad de generar factores
estresantes secundarios en multiples dominios de la vida. [7,8] Ademas, puede describirse
como "la medida en que los cuidadores perciben el efecto adverso que el cuidado tiene en su
funcionamiento emocional, social, financiero y fisico". [9]. El concepto de sobrecarga del
cuidador primario se presenta en la literatura como un constructo complejo resultante de la
interaccion entre los factores de riesgo del paciente (por ejemplo, el nivel de deterioro, el
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apoyo social) y los factores de riesgo del cuidador (por ejemplo, mala salud, tiempo de
cuidado) [10].

Se ha demostrado que los cuidadores que estan sobrecargados en su labor de cuidado utilizan
mas servicios de atencién médica y medicamentos recetados que los no cuidadores, lo que
indica una disminucién en la salud fisica [11]. Ademas, los cuidadores estresados reportan mas
sentimientos de depresidn, falta percibida de mecanismos de afrontamiento y
preocupaciones sobre su mala calidad de vida [12].

La carga es mds evidente en los informes de ansiedad y depresidon de los cuidadores.
Dependiendo del perfil de cuidado (por ejemplo, sexo, edad), la prevalencia de ansiedad y
depresion de los cuidadores puede exceder las normas de la poblacion general y, en algunos
casos, las reportadas por los receptores de atencién. La carga también tiene un impacto
negativo en la salud fisica de los cuidadores (por ejemplo, fatiga, dolor), particularmente
porque los cuidadores a menudo son mayores y se enfrentan a las demandas de sus propias
enfermedades [13].

Ademas, los autores han distinguido entre la carga objetiva con respecto a los aspectos fisicos
del cuidado y la carga subjetiva que trata sobre las consecuencias psicolégicas de ser un
cuidador [14]. La carga del cuidador se ha descrito como objetivamente observable y
subjetivamente percibida. La carga objetiva es el coste observable, concreto y tangible del
cuidador por cuidar al receptor. Dentro de este marco, los factores estresantes objetivos
incluyen la discapacidad del paciente, el deterioro cognitivo y comportamientos
problematicos, asi como el tipo y la intensidad de la atencién prestada.

La carga subjetiva se refiere a los costes percibidos, como la medida en que el cuidador se
implica en realizar estas tareas y los sentimientos positivos o negativos experimentados al
brindar atencién. La asociacién entre cargas objetivas y subjetivas es compleja. Los hallazgos
muestran que, aunque hay muchas tareas requeridas en el cuidado del receptor de la
atencidén, el cuidador acepta estas tareas. El problema ocurre cuando la naturaleza poco
cooperativa del receptor de la atencion no permite que el cuidador lleve a cabo las tareas. Es
muy posible que el conflicto cuidador-receptor que implica exigencias excesivas vy
desconcierto, resulte en un aumento de la carga subjetiva [15].

Debido a su base de percepcion individual, la carga subjetiva es un estado caracterizado por
fatiga, estrés, contacto social limitado percibido y ajuste de roles, y autoestima alterada
percibida. Este estado puede amenazar la salud fisica, psicoldgica, emocional y funcional de
los cuidadores. La carga subjetiva se ha relacionado con la ansiedad, la depresion y los efectos
negativos en la salud fisica.

Por ejemplo, el grado de gravedad de los problemas de comportamiento mostrado por una
persona con demencia es un predictor clave de la carga subjetiva y objetiva, mientras que la
educacion superior del cuidador se asocia con una mayor carga subjetiva, pero menos horas
del cuidador, una medida de la carga objetiva [16].

La percepcion de la carga del cuidador, mas que la percepcidn de los miembros de su familia
o proveedores de atencion médica, determina el impacto en su vida. El nivel de carga
percibida se ha correlacionado con mayores riesgos de depresiéon y menor calidad de vida para
los cuidadores [17].
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2.2 FACTORES ESTRESANTES - DETERMINANTES - FACTORES

En relacidn con la naturaleza de la carga objetiva y subjetiva, la carga o sobrecarga que puede
afectar a los cuidadores esta motivada por la presencia de ciertos factores estresantes
divididos en factores estresantes primarios y secundarios que caracterizan el procedimiento
del cuidado. Los factores estresantes primarios son todas las demandas y recursos potenciales
(consecuencias del deterioro del paciente y los cuidados que requieren) que definen el papel
del cuidador. En su mayoria se les conoce en la literatura como "carga objetiva". Los estresores
secundarios son todas las demandas y recursos causados por los estresores primarios [18],
causando sintomas relacionados con cambios en la salud, el trabajo, la economia y el tiempo
libre que se traducen en dificultades para el funcionamiento fisico, psicosocial y familiar [19].

En un enfoque similar de Pearlin [20], los factores estresantes de cuidado primario se refieren
a demandas que despiertan el estrés que estan directamente arraigadas en la situacién de
cuidado (por ejemplo, problemas de comportamiento del receptor de la atenciéon). Los
factores estresantes secundarios, en esencia, se definen como experiencias estresantes
desencadenadas por factores estresantes de cuidado primario (por ejemplo, restricciones en
la realizaciéon de actividades personales y recreativas). El modelo tradicional de resultados de
estrés de cuidado de Pearlin plantea la hipdtesis de que los factores estresantes primarios
desencadenan factores estresantes secundarios y que ambos tipos de factores estresantes
estan relacionados con empeoramientos de la salud mental de los cuidadores.

En la clasificacidn realizada por Bookwala y Schulz {21], los principales factores de estrés
primarios se relacionan con:

e Problemas de comportamiento del receptor de atencién.

e Asistencia en el cuidado. Como indice de asistencia al cuidado se utilizé la suma del
numero de actividades basicas e instrumentales de la vida diaria con las que los
cuidadores asistian al receptor del cuidado.

mientras que los principales factores de estrés secundarios se relacionan con:

e Calidad de la relacién cuidador-receptor de los cuidados.

e Restriccion de actividad. Se adaptd una escala de restriccidon de actividad desarrollada
por Williamson y Schulz [22] para indicar en qué medida 11 areas de actividad (cuidado
propio, cuidado de los demas, habitos alimentarios, habitos de suefo, tareas
domeésticas, ir de compras, visitar amigos, trabajar en pasatiempos, deportes y
recreacion, ir a trabajar y mantener amistades) estaban restringidas por sus
responsabilidades de cuidado.

Los investigadores han ampliado aun mas los modelos bésicos de afrontamiento del estrés
para incluir el examen de factores estresantes secundarios, como el conflicto de roles, y han
aplicado muchas perspectivas tedricas adicionales tomadas de la psicologia social y clinica, la
sociologia y las ciencias bioldgicas y de la salud, para ayudar a comprender aspectos
especificos de la situacién de cuidado.

La relevancia del conflicto de roles también es esencial, mostrando no solo que los cuidadores
informales que combinan trabajo y cuidado experimentan la mayor carga [56], sino también
gue una mayor dependencia de las AVD en combinacion con el empleo se relaciona
positivamente con el estrés del cuidador [23].
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Ransmayr et al. [24] encontré en su estudio longitudinal que la carga también aumenta con
el tiempo como resultado de las restricciones en el tiempo de los cuidadores para realizar
otras actividades y la angustia psicolégica. Esto podria estar relacionado con la teoria de roles,
que implica tanto el conflicto de roles, que probablemente es el caso cuando hay menos
tiempo disponible para otras actividades, como el cautiverio de roles o la sobrecarga de roles,
refiriéndose a la angustia psicoldgica.

Ademas, los cuidadores a menudo tienen sentimientos de aislamiento pronunciado y
sentimientos de pérdida por su estilo de vida anterior. La falta de tiempo para el autocuidado
y el enfoque continuo en el bienestar del receptor de la atencidon generalmente les agota y
contribuyen a una mayor carga del cuidador [25].

Una clasificacién basica de los determinantes para el agotamiento del cuidador se refiere a:

1. Caracteristicas del cuidador. El primer conjunto de determinantes del agotamiento del
cuidador son las caracteristicas del cuidador. Los cuidadores siguen siendo individuos
con conocimiento propio, emociones y motivaciones que deben considerarse cuando
se trata de comprender el agotamiento del cuidador. Las caracteristicas del cuidador
se pueden dividir en tres grupos principales: antecedentes vy factores
sociodemograficos, psicoldgicos vy fisicos.

2. Entorno de cuidado.

e El tiempo transcurrido desde el inicio del cuidado (duracién) a menudo se
considera un elemento central en la tension del cuidado.

e y vivir con el receptor de la atencidon también se ha destacado como un factor
estresante no concluyente para la carga subjetiva y el agotamiento.

e La autonomia (o deterioro funcional) del receptor de la atencion es un factor a
menudo relacionado con la carga subjetiva de la prestacién de cuidados y el
agotamiento.

e una influencia mutua de los estados emocionales en la diada.

Factores estresantes secundarios.

e tener una vida social reducida y la pérdida de amigos.

e tener una vida diaria mds ocupada debido a la enfermedad, menos tiempo libre y
tiempo para si mismos.

3. Entorno social. El entorno social de los cuidadores se puede considerar de tres
maneras distintas: apoyo informal y de pareja, apoyo profesional y el entorno
sociocultural.

4. Apreciacion del cuidador (tanto positiva como negativa)

5. Relacion. A medida que avanza el proceso de cuidado, la calidad de la relacién sigue
siendo un elemento central en la experiencia de cuidado. Por supuesto, la calidad de
la relacién con el receptor del cuidado esta determinada por muchos elementos, como
la relacion antes del cuidado o el tipo de apego, pero la clave es considerar el impacto
gue el cuidado puede tener en esta relacion. Se ha encontrado que la mala calidad de
la relacion esta relacionada con la carga [26].

Las personas que experimentan estrés del cuidador pueden ser vulnerables a los cambios en
su propia salud. Los factores de riesgo para el estrés del cuidador incluyen:

e Ser mujer

e Tener menos afios de educacion formal
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e Vivir con la persona que esta cuidando

e Aislamiento social

e Tener depresion

e Dificultades financieras

e Mayor numero de horas dedicadas al cuidado

e Falta de habilidades de afrontamiento y dificultad para resolver problemas

e Falta de eleccién para ser cuidador

e Signos de estrés del cuidador
Como cuidador, es posible que esté tan concentrado en su ser querido que no se dé cuenta
de que su propia salud y bienestar estan sufriendo. Esté atento a estos signos de estrés del
cuidador:

e Sentirse abrumado o constantemente preocupado

e Sentirse cansado a menudo

e Dormir demasiado o no dormir lo suficiente

e Ganar o perder peso

e lIrritarse o enojarse facilmente

e Perder el interés en las actividades que solia disfrutar

e Sentirse triste

e Tener dolores de cabeza frecuentes, dolor corporal u otros problemas fisicos

e Abusar del alcohol o las drogas, incluidos los medicamentos recetados [27].
Aparte de la lista mencionada anteriormente de factores especificos que estan relacionados
con la carga del cuidador, la duracién de las tareas de cuidado, generalmente causadas por la
progresion de la condicidn fisica o mental del destinatario de la atencidn, es el determinante
mas fuerte de la carga. En estudios relevantes, la carga del cuidador aumenté de forma no
lineal con el tiempo, ya que la carga percibida aumenté a un ritmo mas pronunciado a medida
gue avanzaba el tiempo. Sin embargo, también se puede plantear la hipétesis de que la
duracidn tiene un efecto mas directo sobre la carga del cuidador, independientemente de la
progresién de la enfermedad; la carga se vuelve mas pesada cuanto mas tiempo se realizan
las tareas de cuidado.

Ademas, estos estudios consideraron el estado funcional del paciente en términos de nivel de
dependencia en las actividades de la vida diaria (en adelante abreviado a AVD) como uno de
los predictores mas fuertes de la carga del cuidador percibido. Otro factor que influyd en la
carga del cuidador informal es la enfermedad especifica del paciente. Finalmente, el estado
mental del receptor de la atencién (comportamiento y capacidad cognitiva) parecié ser
relevante [28].

2.3 ESTRATEGIAS PARA MANEJAR LA PRESION (AFRONTAMIENTO)

Existe una falta declarada de conocimiento sobre los determinantes comunes que pueden
obstaculizar el desarrollo de politicas e intervenciones efectivas que tengan como objetivo
aliviar la carga del cuidador. Las intervenciones actuales generalmente se centran en
proporcionar a los cuidadores apoyo directo e indirecto, como apoyo emocional,
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asesoramiento para manejar la presidn y servicios de apoyo para reducir la cantidad de carga
del cuidado [29].

Sin embargo, la respuesta de los cuidadores puede ser positiva o negativa dependiendo de
varios factores, como las estrategias para manejar la presion de los cuidadores.

El proceso de manejar la presién o proceso de afrontamiento puede definirse como un
proceso de adaptacion a situaciones estresantes, que incluye la asignacidon de esfuerzos
cognitivos y conductuales para gestionar demandas percibidas como gravosas o superiores a
los recursos de un individuo, se ha clasificado de acuerdo con varios criterios [30].

Las estrategias para manejar la presion efectivas y adaptativas pueden desempefar un papel
protector en la reduccién del estrés del cuidador. Segln Lazarus y Folkman et al. [31], el
afrontamiento es un proceso que aborda como las personas responden y actian tanto cuando
experimentan estrés como cuando aumenta el nivel de exposicion al estrés.

Las estrategias para manejar la presion o estrategias de afrontamiento se han conceptualizado
de diversas maneras en la literatura, sin embargo, en términos mas generales, se ha
considerado que se dividen en dos categorias principales: centradas en el problema y
centradas en las emociones [32]. Las estrategias centradas en el problema tienen como
objetivo cambiar la situacién y tomar el control de la fuente de estrés. Implican evaluar la
fuente de estrés e implementar soluciones potenciales para realizar activamente una tarea
qgue eliminara el problema o mejorara el problema; por lo general, si aumenta la frecuencia
del afrontamiento centrado en la tarea, la angustia disminuye. Por otro lado, el afrontamiento
basado en la emocién implica una respuesta emocional a los factores estresantes. Las
estrategias para manejar la presidon centradas en las emociones también pueden implicar
obtener el apoyo emocional de los demas.

Las estrategias para manejar la presion centradas en el problema, que incluyen el
afrontamiento activo, apoyo instrumental y planificacidén; tienen como objetivo cambiar la
situacion y tomar el control de la fuente de estrés. El manejo de la presion centrado en los
problemas esta orientado a resolver los desafios, mientras que el manejo de la presién
centrado en las emociones se centra en la gestidén de las emociones [33]. Implican evaluar la
fuente de estrés y considerar e implementar activamente soluciones potenciales para reducir
los efectos aversivos del factor estresante.

Por otro lado, el manejo de la presion basado en la emocién implica una respuesta emocional
a los factores estresantes. Este manejo de la presién centrado en las emociones, incluida la
aceptacion, el apoyo emocional, el humor, el replanteamiento positivo y la religién; buscan
regular las emociones angustiantes y pueden incluir la expresion emocional, fantasear y
reflexionar sobre pensamientos positivos o negativos [34]. Las estrategias de manejo de la
presién centradas en las emociones también pueden implicar obtener el apoyo emocional de
otros [35].

Ademas, la reduccién de las estrategias de manejo de la presién se asocié con reportes de
carga de cuidado mas altos entre los cuidadores [36]. En su revision, los cuidadores que
experimentaron niveles mas altos de carga de cuidado tendian a ser menos propensos a
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participar en el autocuidado, y pueden experimentar pérdida de peso, ansiedad y privacion
del suefio (particularmente en cuidadores de parejas con demencia).

Bajo esta clasificacidn, las estrategias de manejo de la presién son los esfuerzos cognitivos y
conductuales de los individuos para interpretar y superar problemas y desafios.

Las intervenciones efectivas para los cuidadores incluyen apoyo emocional, asesoramiento,
descanso (tiempo fuera) y asistencia practica con las tareas de cuidado. Los cuidadores a
menudo pueden obtener tranquilidad o proporcionar informacién util o estrategias para el
cuidado de médicos, enfermeras, trabajadores sociales o administradores de casos. Los
cuidadores también pueden tomar las siguientes medidas para prepararse para el cuidado y
evitar el agotamiento del cuidador:
e Atender sus propias necesidades fisicas, emocionales, recreativas, espirituales y
financieras
e Cuando sea apropiado, pedir ayuda con el cuidado o el apoyo psicolégico de
otros miembros de la familia y amigos
e Investigar grupos externos que pueden ofrecer apoyo psicolégico (como grupos
de apoyo) o que pueden ayudar con el cuidado (como asesoramiento, atencion
médica en el hogar, cuidado diurno para adultos, programas de comidas y
cuidado de relevo)
e Evitar tomar el comportamiento dificil o la hostilidad (si ocurren) de la persona
personalmente [37].

2.4 RESILIENCIA

La resiliencia se define como "adaptacidn positiva para enfrentar la adversidad, la flexibilidad,
el bienestar psicolégico, la fuerza, la vida saludable, la carga, la red social y la satisfaccién con
apoyo social" [38]

La resiliencia en el contexto del cuidado es un factor psicolégico que modula el manejo de la
presién activo, incluidas las estrategias centradas en la emocidn, el problema y el significado.
Tiene un impacto positivo en la adaptacion y reduce los factores de riesgo para las familias y
los cuidadores informales relacionados con la angustia emocional, la carga, la fatiga y el estrés
y una mejor atencidn al paciente. Estos resultados sefialan la necesidad de desarrollar
intervenciones destinadas a promover y mejorar el estilo de afrontamiento resiliente en los
cuidadores informales. Deben centrarse en la identificacién de estrategias de manejo de la
presidn activas que mejoren la adaptacion a la enfermedad y en aumentar la conciencia sobre
los aspectos positivos del cuidado, al tiempo que fomentan la busqueda de significado
personal dentro de la experiencia de la enfermedad [39].

Inspirados por la teoria de sistemas ecoldgicos, Windle y Bennett [40] desarrollaron un marco
tedrico de resiliencia para cuidadores.

Esto reconoce que los cuidadores recurrirdan a los recursos individuales, pero también
interactuaran con su entorno recurriendo a los recursos comunitarios y sociales que pueden
facilitar u obstaculizar la resiliencia. Los cuidadores que tienen una baja resiliencia
experimentarian una alta carga incluso en presencia de una baja demanda de atencidn por
parte de un receptor de atencidén. Por el contrario, los cuidadores que tienen una alta
resiliencia experimentarian una baja carga incluso cuando experimentan una alta demanda de
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atencidn. Esta baja relacidn percibida podria atribuirse a estrategias de manejo de la presion
efectivas en las que la resiliencia se asocié con estrategias de manejo de la presidén centradas
en problemas y emociones y un sentido de autoeficacia. Por lo tanto, teniendo en cuenta este
marco, la resiliencia puede describirse como "el proceso de negociacidon, manejo y adaptacién
a fuentes significativas de estrés o trauma. Los activos y recursos dentro del individuo, su vida
y su entorno facilitan esta capacidad de adaptacién y "rebote" ante la adversidad". La
resiliencia se entiende generalmente como un resultado positivo a pesar de la exposicion a
una adversidad o riesgo y se centra en las fortalezas en lugar de las debilidades [41,42].

Los cuidadores resilientes son proactivos para mantener relaciones armoniosas con los
profesionales de la salud, la formacién y los recursos agregados, y el desarrollo de las redes
sociales [43]. Los cuidadores, que enfrentan los desafios de cuidar a sus seres queridos,
expresan sus sentimientos confiando en sus redes de apoyo social para ayudarlos a lidiar con
sus situaciones de vida [44].

Esto enfatiza el hecho de que la resiliencia es un fendmeno complejo y multifacético que
merece una mayor aclaracion dentro de la esfera del cuidado con respecto a si es un rasgo,
un proceso o un hibrido de los dos. Los hallazgos colectivos demuestran que la resiliencia se
asocia con una mejor salud general y bienestar psicolégico, y contribuye al manejo 6ptimo del
estrés entre los cuidadores familiares. El contexto ideal en el que se desarrolla la resiliencia y
cOmo varia ese proceso interculturalmente aun no se ha determinado, aunque esto
representa una direccién util para futuras investigaciones y complementa las nuevas teorias
de resiliencia socio ecoldgica [45].

Es evidente la necesidad de determinar los factores "predictivos" o "favorecedores" de la
resiliencia, especificando caracteristicas como ser familiar del paciente, el menor grado de
deterioro cognitivo, la presencia de apoyo social y familiar, la fe, el humor, la positividad y el
optimismo, la informacién adecuada sobre la enfermedad, y los sentimientos de cercania y
amor hacia el enfermo como los factores que mas se repiten en investigaciones previas. Las
consecuencias de esta capacidad o rasgo de personalidad en el cuidador principal son menos
especificas [46].
Si intentamos delinear el ecosistema de resiliencia, en un primer momento debemos enfocar
el bienestar psicolégico como un factor crucial que determina la fluctuacién de la capacidad
de resiliencia de los cuidadores. Asi que tenemos,
Alta resiliencia:

e altas demandas de atencion

e buen bienestar psicoldgico
Baja resiliencia:

e altas demandas de atencién

e pobre bienestar psicoldgico

La resiliencia también estd moldeada por
1. Recursos individuales:
e Sociodemograficos: Edad, sexo, nivel educativo y situacion laboral del cuidador;
edad y sexo de la persona con demencia
e Atributos psicolégicos internos del cuidador: sentido de competencia, estilos
manejo de la presion, dominio, sentimientos de culpa
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2. Contexto de la atencidn: Cohabitacidn, tipo y calidad de la relacién cuidador-paciente,
duracion de la atencion, carga asistencial
3. Recursos sociales y comunitarios: Soledad, apoyo social, ayuda regular de
familiares/amigos, uso de servicios [47].
Posteriormente, la resiliencia afecta positivamente la salud fisica, mejora la supervivencia y la
salud mental, al tiempo que reduce significativamente el riesgo de desarrollar depresion,
ansiedad y estrés. Estudios recientes han demostrado que la resiliencia puede reducir la
ansiedad, la depresién, la percepcidn del dolor y la angustia emocional, asi como permite la
adaptacidon promoviendo estrategias de manejo de la presidn efectivas y un efecto positivo en
el contexto de la enfermedad oncolégica. La identificacion y el desarrollo de la resiliencia y sus
factores psicoldgicos asociados podrian ayudar a reducir el estrés y la carga y promover el
bienestar. Esto podria tener un impacto indirecto en la forma en que los cuidadores enfrentan
y manejan situaciones clinicas desafiantes que requieren la identificacion temprana vy el
tratamiento de las necesidades emocionales y fisicas de los pacientes. El aumento de la
resiliencia del cuidador mejora el bienestar emocional tanto del paciente como del cuidador.
Las intervenciones psicologicas deben abordarse desde el principio para mejorar los
mecanismos o recursos de resiliencia en el cuidador [48].

2.5 APOYO SOCIAL

El apoyo social puede definirse como "la existencia o disponibilidad de personas en las que
podemos confiar, personas que nos hacen saber que se preocupan, nos valoran y nos aman"
[49]. Cldsicamente, este constructo se ha clasificado en dos dimensiones: estructural y
funcional. La dimensidn estructural se refiere al tamafio, composicidén y complejidad de la red
social [50,51].

Se necesita apoyo para permitir que los cuidadores informales continden en su papel el mayor
tiempo posible, sin comprometer su bienestar fisico o mental.

Buscar apoyo social es una estrategia de manejo de la presion comunmente utilizada como
resultado para compartir sentimientos y pensamientos, para recibir informacién vy
orientacién, para recibir apoyo emocional de otros. Los cuidadores pueden buscar apoyo
social de familiares o amigos, u obtener informacidn de profesionales que también puede ser
una forma de apoyo social [52].

2.6 USO DE LAS REDES SOCIALES
A. Lo que hay que saber:

Encuentre un grupo de chat en linea cuyos miembros estén lidiando con problemas de estrés
del cuidador similares a los suyos. Lea algunas publicaciones para tener una idea de cudn
sincera es la informacién que publica el grupo: la mayoria de las publicaciones valoran la
honestidad.

Acciones para encontrar un chat que sea adecuado para usted:
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e Consulte los sitios web de las principales organizaciones que se ocupan de su situacién
especifica (por ejemplo, Alzheimer’s Association, Fundacién Arthres).

e Busque sitios web que ofrezcan foros sobre una variedad de temas de cuidado (por
ejemplo, Caring.com, Caregiver Action Network, Facebook, Yahoo).

e Busque palabras como "grupo de debate" o "foro" y la afecciéon que le interesa (por
ejemplo, incontinencia, artritis, diabetes).

e Inicia un blog o prueba Twitter.

Una gran cantidad de investigacion muestra que escribir sobre experiencias dificiles puede
aumentar la funcién inmune y frenar el estrés, lo que podria paliar el agotamiento del
cuidador. Se ha demostrado que los blogs, en particular, mejoran el manejo de la presién de
los estudiantes y las nuevas mamas, dos grupos en los que, como los cuidadores, viven
situaciones con mucha presion. A diferencia de los diarios, muchos blogs permiten
comentarios, lo que ayuda al escritor a sentirse mas conectado y apoyado.

Elige tu nivel de anonimato.

Si le preocupa la persona a su cargo u otros miembros de su familia que estdn molestos por lo
que dice publicamente, use un seudénimo en la Web. Los grupos de chat a menudo le
permiten elegir un apodo o avatar. En Twitter, puedes elegir un nombre que refleje tus
intereses.

B. Cémo los cuidadores pueden encontrar apoyo en las redes sociales

Una de las mejores cosas de las redes sociales es que facilita que las personas se conecten con
practicamente quien quieran, desde donde quieran, en cualquier momento del dia o de la
noche. ¢Sabias que el 41% de los cuidadores encuentran apoyo en linea a través de las redes
sociales y otros foros? Las redes sociales son un gran lugar para que aquellos que cuidan a un
ser querido se conecten con otros cuidadores que pueden empatizar, compartir historias
personales y ofrecer consejos Utiles de primera mano. Si usted es un cuidador que esta
interesado en utilizar las redes sociales para encontrar apoyo y conectarse con los recursos,
aqui hay algunas sugerencias sobre codmo comenzar, asi como algunas precauciones de
seguridad a tener en cuenta.

C. Grupos de apoyo en redes sociales para cuidadores
Facebook

Sitios como Facebook permiten a las personas crear perfiles donde tanto las fotos como los
pensamientos se pueden compartir a través de "actualizaciones de estado"”. Ademas, las
conexiones con otros se pueden hacer estableciendo una red de amigos con los que puede
compartir fotos y experiencias. En un dia dificil, los comentarios de los amigos pueden ser
justo lo que necesitas para seguir adelante. Para encontrar un grupo en Facebook, usa la barra
de busqueda en la parte superior. Facebook mostrard una lista de grupos sugeridos en funciéon
de las palabras clave que haya introducido. También puede seleccionar la pestana "Grupos" a
la izquierda de su pantalla. Aqui, en la pestafia "Descubrir", Facebook hard sugerencias de
grupos a los que unirse en funcion de sus intereses y datos demograficos.

Twitter
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Twitter es un gran lugar para conectarse con expertos en cuidados. Es una excelente manera
de hacer preguntas, obtener informacién importante rdpidamente y relacionarse con otros en
la comunidad de cuidadores. También hay frecuentes chats de Twitter relacionados con la
temadtica del cuidado a personas donde puede sintonizar y discutir temas relevantes en tiempo
real. Con publicaciones limitadas a 140 caracteres, Twitter ofrece rafagas rapidas de
informacién. Los usuarios pueden seguir a sus propios amigos personales, asi como a expertos
en cualquier industria. Al seguir a los expertos en cuidado de personas mayores, los
cuidadores familiares pueden recibir un aviso de las tendencias actuales de cuidado de
ancianos, mientras que simultdneamente siguen a sus humoristas favoritos para recibir risas
al mediodia. También es beneficiosa la capacidad de compartir tus propios pensamientos a
través de tweets y recibir comentarios de otros seguidores.

Blogs

Los blogs y podcasts de cuidado, publicados / grabados por cuidadores pasados o presentes y
/ o profesionales de la industria, pueden ser un gran recurso a medida que navega por su viaje
de cuidado. Una serie de sitios centrados en el cuidado proporcionan foros donde los
cuidadores familiares pueden participar en conversaciones en linea. Después de establecer un
perfil, los usuarios pueden navegar por estos foros, publicar temas, responder a temas
publicados por otros o simplemente leer sobre las experiencias y consejos de otros. Actuando
como un grupo de apoyo virtual, los foros en linea brindan a los cuidadores que pueden no
tener tiempo para asistir a un grupo de apoyo en persona una fuente en linea de inspiracion
y orientacion.

Yelp, Pinterest y mas

Los cuidadores con poco tiempo pueden utilizar los sitios de revisién y recomendacion para
ayudar a reducir la cantidad de tiempo de investigacidon necesario. Por ejemplo, encontrar
suministros para el cuidado a veces puede convertirse en una tarea monumental. Puedes usar
Pinterest para guardar elementos que te hayan resultado utiles, y puedes navegar por los
tableros de otros usuarios para ver lo que otros han encontrado util. Si necesita encontrar un
servicio o cierto tipo de tienda, Yelp proporciona resefias de usuarios para ayudarlo a ahorrar
tiempo y elegir negocios con una calificacién mas alta. Las redes sociales son una herramienta
efectiva para que los cuidadores familiares con poco tiempo obtengan informacidn
importante y encuentren tiempo para interactuar con amigos y mantenerse al dia con los
eventos actuales.

D. Seguridad en las redes sociales
Al pasar tiempo en las redes sociales sea consciente de:

e Estafadores: personas que buscan aprovecharse andénimamente de sus
vulnerabilidades para obtener informacién o estafarlo.

e Informacién falsa o engafiosa: encontrar informacidn en linea puede parecer correcto,
pero asegurese de validar siempre cualquier recomendacién médica o de salud con un
médico.
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e Desvincularse de la interaccion en persona: Las redes sociales son sociales, pero no
olvide la importancia de salir y relacionarse con amigos y familiares en persona de vez
en cuando.
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