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RESUMEN

Los cuidadores familiares de personas con Alzheimer Precoz se enfrentan a
numerosos retos, entre ellos, la falta de servicios de apoyo adecuados debido a que los
profesionales y la comunidad, en general, desconocen sus necesidades especificas. Los
desafios se hacen mayores cuando se trata de una enfermedad de transmisién genética,
con multiples miembros afectados en varias generaciones. Por esto se hace apremiante
ampliar la investigacion sobre la experiencia de cuidar de un adulto joven con

demencia hereditaria.

El objetivo de este estudio de método mixto es comprender como se configura
la experiencia de los cuidadores familiares de personas con Alzheimer Precoz
portadores de la mutacion E280A. Se realizaron entrevistas semiestructuradas y se
aplicaron cuestionarios a 50 participantes para examinar ansiedad, depresion,
sobrecarga, autoeficacia, apoyo social, resiliencia y estrategias de afrontamiento. Se
encontraron dos dimensiones emergentes: otras experiencias vitales que interfieren

con el cuidado y representaciones sobre la enfermedad.

Los anélisis permitieron identificar factores de riesgo y protectores del bienestar
psicologico de este grupo de cuidadores. Se resalta el papel mediador de la autoeficacia
para afrontar pensamientos negativos en la relacién entre parentesco, ansiedad,
depresion y sobrecarga. También, se sefialan las estrategias de afrontamiento que se

asocian a incremento o disminucidn de estos tres desenlaces.

Una de las principales necesidades, especialmente en las cuidadoras jovenes, es
recibir acompanamiento para continuar o retomar sus proyectos personales, durante
y después del cuidado. Asimismo, se requieren apoyos para todo el grupo familiar con

el fin de mantener la cohesion y favorecer la adaptacién y la ayuda mutua.

Estos hallazgos serviran para orientar los servicios y programas dirigidos a este
colectivo, con miras a amortiguar los impactos negativos del cuidado familiar

prolongado y favorecer que éste sea una experiencia gratificante y enriquecedora.

Palabras clave: Alzheimer Precoz, cuidadores familiares, afrontamiento,

mutacion E280A, método mixto.






ABSTRACT

Family caregivers of people with Early-onset Alzheimer's Disease face several
challenges, including the lack of adequate support services because professionals and
the community, in general, are unaware of their specific needs. The challenges become
greater when the disease is genetically inherited, and there are multiple affected
members in several generations. This is why it is urgent to expand the research on the

experience of caring for a young adult with hereditary dementia.

The aim of this mixed method study is to understand how the experience of
family caregivers of people with Early-onset Alzheimer's Disease caused by E280A
mutation is configured. Semi-structured interviews were conducted and
questionnaires were applied to 50 participants to examine anxiety, depression, burden,
self-efficacy, social support, resilience and coping strategies. Two emergent
dimensions were found: other life experiences that interfere with the care, and

representations about the disease.

The analyzes allowed us to identify psychological risk and protective factors to
the well-being of this group of caregivers. The mediating role of self-efficacy for
controlling upsetting thoughts in the relationship between kinship, anxiety, depression
and burden is highlighted. Also, coping strategies that are associated with increase or

decrease of these three outcomes are indicated.

One of the main needs, especially in young female caregivers, is to receive
consultation and professional accompaniment to continue or return to their personal
projects, during and after care. Likewise, support is required for the entire family group

in order to maintain cohesion and favor both adaptation and mutual help.

These findings will serve to guide the services and programs aimed at this group,
in order to ameliorate the negative impacts of prolonged family care and stimulate it

to be a rewarding and enriching experience.

Keywords: Early-onset Alzheimer's Disease, family caregivers, coping, E280A

mutation, mixed method.






INTRODUCCION

A medida que aumenta la prevalencia de personas afectadas con demencia en
el mundo, aumenta también la demanda de servicios de salud, sociales, legales y
financieros para esta poblacion y sus familias, lo cual exige que los profesionales
estén mejor capacitados para brindar apoyos oportunos y de calidad. Sin embargo,
mientras crecen los esfuerzos por encontrar tratamientos, crear programas de
acompafiamiento, asesoria legal, entre otros, para las formas mas comunes de
demencia, por ejemplo, la Enfermedad de Alzheimer (EA), sigue existiendo un gran
desconocimiento acerca de como conviven con esta condiciéon quienes desarrollan

la enfermedad cuando aiin son adultos jovenes.

En términos generales, la demencia —o desorden cognitivo mayor- es un
conjunto de sintomas relacionados con la pérdida progresiva de las capacidades
cognitivas de una persona, que incluyen la memoria, el lenguaje, el razonamiento o
la motricidad, y es lo suficientemente grave como para interferir significativamente
con la independencia personal, las actividades habituales y las relaciones con los
demas (American Psychiatric Association, 2013). Es importante precisar que la
demencia no es una enfermedad en si misma, sino que es la consecuencia del
deterioro causado por diversas etiologias, ya sean enfermedades o lesiones, que

afectan al cerebro de forma primaria o secundaria.

Si bien, atn persiste la idea de que la demencia afecta a las personas mayores,
no es de ninguna manera una consecuencia natural o inevitable del envejecimiento.
De hecho, se le denomina demencia precoz cuando los sintomas se presentan antes
de los 65 afios, y puede ser causada por numerosas enfermedades y condiciones,
entre las cuales se encuentran la Demencia Vascular, la Demencia Frontotemporal,
la Enfermedad de cuerpos de Lewy, la Enfermedad de Parkinson, la Enfermedad de
Huntington, la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), la Esclerosis Multiple,
Creutzfeldt-Jakob, el alcoholismo o abuso cronico de sustancias psicoactivas, VIH-
SIDA y, por supuesto, la Enfermedad de Alzheimer, entre otros (Alzheimer’s
Association, 2006; Vieira et al., 2013). Algunas de estas causas son prevenibles o de
aparicién esporadica, como sucede con el consumo de alcohol y de sustancias

psicoactivas o las lesiones cerebrales, pero en otros casos, la demencia se origina por
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una predisposicion genética, en ocasiones hereditaria, como ocurre con el Alzheimer

Familiar de Inicio Precoz, en el cual se centra este trabajo.

Aunque la prevalencia de demencia de inicio temprano es baja, ya que sélo
representa cerca de un 9% de los 50 millones de casos de demencia en el mundo
(OMS & Alzheimer’s Disease International, 2013), estariamos hablando de unas 4,5
millones de personas y sus familias enfrentando esta situacion. Estudios
epidemiologicos realizados en Estados Unidos revelaron que, entre 1990 y 1994, el
4,6% de los 560 nuevos casos de demencia ocurrieron en personas entre los 40 y los
64 anos y, en veteranos de guerra, el 29% de los 948 afectados con demencia
presentaron sintomas antes de los 65 anos (Alzheimer’s Association, 2006). Cifras
mas recientes indican que cerca de 200 000 personas podrian estar afectadas por

Alzheimer Precoz en Estados Unidos (Alzheimer’s Association, 2018).

Por su parte, en Reino Unido, en el afio 2003 se estimaba que, alrededor de
18 319 personas menores de 65 afios, convivian con algin tipo de demencia. La
prevalencia se calcul6 en 54 por cada 100 000 personas de edades entre los 30 y los
64 anos, cifra que se duplicaria aproximadamente cada cinco afios (Harvey, Skelton-
Robinson, & Rossor, 2003). En efecto, las cifras vienen en aumento, en la Gltima
década se ha calculado que en Reino Unido hay 42 325 personas que han sido
diagnosticadas con demencia de inicio temprano, lo que representa alrededor del
5% de las 850 000 personas con diagnostico de demencia (Baum, 2014). S6lo en la
ciudad de Cambridgeshire, en el afio 2008, se hallé que, para el rango de edad de
45-64 anos, la incidencia de demencia precoz era de 11,5 casos por 100 000
personas/afio. La incidencia de Demencia Frontotemporal para el rango de edad de
45-64 anos se estimo en 3,5 casos por 100 000 personas/ano; para la Enfermedad
de Alzheimer, la incidencia para el mismo grupo fue 4,2 y para la Enfermedad de
Huntington la tasa de incidencia de casos afectados (con o sin demencia) fue de 0,8

(Mercy, Hodges, Dawson, Barker, & Brayne, 2008).

En Espaia no se cuenta con datos epidemiolégicos nacionales acerca de la
prevalencia o incidencia de demencia precoz, sin embargo, una investigacion
publicada en el ano 2010 estableci6 que en la ciudad de Girona (Cataluna) la tasa de
incidencia de demencia para el rango de edad de 30-64 anos es de 13,4 casos por
100 000 personas/ano, siendo la Enfermedad de Alzheimer la causa mas frecuente

(42,4%), seguida de Demencia Secundaria (18,1%), Demencia Vascular (13,8%) y
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Demencia Frontotemporal (9,7%) (Garre-Olmo et al., 2010). Adicionalmente, varios
estudios han confirmado la presencia de mutaciones genéticas asociadas a
Alzheimer de Inicio Precoz en familias espafolas (Llad6 et al., 2010; Lle6 et al.,

2002; Sanchez-Valle et al., 2007).

Concretamente, para la demencia de inicio precoz causada por Enfermedad
de Alzheimer no existen cifras exactas de su prevalencia mundial. Las estadisticas
varian de una region a otra, posiblemente porque existe un subregistro por los
diferentes enfoques metodologicos utilizados en las investigaciones, la tendencia a
agrupar distintos tipos de demencia en un mismo estudio y el uso de registros de
pacientes que asisten por quejas de memoria en estudios retrospectivos
(Alzheimer’s Association, 2006; Werner, Stein-Shvachman, & Korczyn, 2009). Por
otro lado, las personas afectadas pueden ser muy reacias a aceptar que algo anda
mal cuando estan en buenas condiciones fisicas y pueden postergar la visita a su
médico; ademas, entre los médicos generales existe poco conocimiento acerca de la
aparicion de signos de demencia en adultos jévenes y, si la persona que consulta aiin
esta trabajando, suelen atribuir los sintomas al estrés, la depresion, al agotamiento
0 a cambios menopausicos (Baum, 2014; Harris & Keady, 2004). De hecho, un
estudio de 61 casos de demencia precoz en Irlanda mostr6 que, sélo en 10 casos, los

médicos hicieron un diagnoéstico definitivo (Haase, 2005).

No obstante, la Red de Alzheimer por Herencia Dominante (DIAN, por sus
siglas en inglés) registra alrededor de 500 000 personas, pertenecientes a 517
familias en el mundo, con susceptibilidad genética a desarrollar Demencia tipo

Alzheimer entre los 22 y los 55 afios de edad (Kurkinen, 2017).

Como puede apreciarse, se trata de una condicion que, de alguna manera, ha
permanecido oculta, por lo que el colectivo de personas con demencia precoz y sus
familias, deben lidiar con una menor conciencia social sobre las implicaciones de su
enfermedad y experimentan una mayor estigmatizaciéon (Dourado et al., 2017;
Gelman & Greer, 2011; Lockeridge & Simpson, 2013). A esto se suma la poca
capacitacion por parte de los profesionales de salud en cuanto al diagndstico
temprano y la falta de oferta de servicios residenciales o comunitarios, ya que, la
mayoria de los programas, tratamientos y acompanamiento psicosocial en demencia
estan disefiados para personas mayores (Alzheimer’s Association, 2006; Garcia,

Lopera, Madrigal, & Ossa, 2003; Roach & Drummond, 2014).



De otra parte, la evoluciéon de la enfermedad y la consecuente dependencia
funcional a la que conduce la Enfermedad de Alzheimer, implica irremediablemente
la presencia de un cuidador que asista a la persona afectada no sbélo en las
necesidades béasicas, sino que también le apoye en el mantenimiento del entorno
(Smith et al., 2005). Las investigaciones sefialan que la mayoria de las personas con
demencia reciben cuidados por parte de algin familiar, quienes, por lo general, no
cuentan con conocimientos formales sobre el cuidado, no obtienen remuneraciéon
econdémica por su labor y tienen un vinculo afectivo con el receptor de cuidado
(Mateo et al., 2000; Vargas & Pinto, 2010). Es asi, como los cuidadores familiares
asumen una responsabilidad personal y familiar frente a su ser querido y, a su vez,
cumplen un importante rol social al ayudar a mantener a su pariente en su medio
familiar y a conservar el contacto con su entorno habitual, brindandole confianza,

seguridad y preservando los lazos afectivos.

Ahora bien, estd ampliamente documentado que los cuidadores familiares de
personas con Enfermedad de Alzheimer son un grupo de alta vulnerabilidad debido
a las demandas diarias de su funcion. Entre las variables mas estudiadas en este
colectivo se encuentran la sobrecarga, la ansiedad y la depresion (Mateo et al., 2000;
Méndez, Giraldo, Aguirre Acevedo, & Lopera, 2006), asi como el deterioro de la
salud fisica y la calidad de vida (Arango-Lasprilla et al., 2010; Martin et al., 2002;
Vargas & Pinto, 2010).

En los ultimos afios, también ha surgido un interés por estudiar las
diferencias culturales en la experiencia de cuidado, pues al parecer, la
representacion que un grupo cultural construye acerca de la labor de cuidar puede
actuar como factor protector o como factor de riesgo en la salud del cuidador. Asi,
se ha encontrado que, en la cultura latinoamericana, aspectos como la religiosidad
(espiritualidad) y los sentimientos positivos asociados al cuidado, ayudan a

sobrellevar esta compleja experiencia (Gelman, 2010, 2014; Hodge & Sun, 2012).

Sin embargo, atin es poco lo que sabemos sobre como afrontan esta situacion
los linajes familiares que llevan generaciones conviviendo con una forma hereditaria
de la Enfermedad de Alzheimer. Por eso, este trabajo busca comprender como se
configura la experiencia del cuidado en grupos familiares que portan una mutacién
genética causante de Alzheimer de Inicio Precoz. Esto, a través del analisis de los

desenlaces mas estudiados en el cuidado familiar (ansiedad, depresion y
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sobrecarga), algunos factores que se han asociado a estos desenlaces (género, nivel
educativo, parentesco, tiempo dedicado al cuidado y fase de la enfermedad) y las
variables que han sido destacadas como mediadoras entre los factores asociados al
cuidado y sus consecuencias (autoeficacia, apoyo social, resiliencia y estrategias de
afrontamiento) (Au et al., 2010; Cheng, Lam, Kwok, Ng, & Fung, 2013; Crespo &

Fernandez-Lansac, 2015; Dias et al., 2015; Pab6n, Galvis, & Cerquera, 2014).

Para cumplir este proposito se llevé a cabo un modelo de investigacion mixto
en el que se articulan la perspectiva cuantitativa y cualitativa, teniendo en cuenta
que los constructos a estudiar y sus relaciones son de naturaleza compleja. Asi, en
primer lugar, se definieron las caracteristicas sociodemograficas de los participantes
y se examinaron los niveles de ansiedad, depresion y sobrecarga; luego, se
analizaron las interacciones entre los factores, las variables mediadoras y los
desenlaces. Y, finalmente, se precisaron las variables que median la relacion entre
los factores sociodemograficos y sus desenlaces, recurriendo, durante todo el

proceso tanto a herramientas estadisticas como interpretativas.

El presente trabajo esta dividido en cinco capitulos. En el primero se
presentan los antecedentes y el contexto de la investigacion; en este se incluye una
descripcion del Grupo de Neurociencias de Antioquia, el cual permitio el acceso al
campo y la recoleccidon de datos; asi como una presentacion de la Politica Pablica
para cuidadoras y cuidadores informales de la ciudad de Medellin (Colombia). En el
segundo capitulo se hace un recorrido teoérico por la Enfermedad de Alzheimer
Precoz y, mas puntualmente, por el Alzheimer Familiar causado por la mutaciéon
E280A. Asi mismo, se perfila el cuidado familiar, de acuerdo con las investigaciones
previas sobre el tema. En este capitulo se incluy6, ademas, una breve explicacion
acerca del concepto de mediacion en psicologia antes de describir las variables

mediadoras seleccionadas para el analisis.

En el tercer capitulo se detalla el diseno metodolégico empleado, las
estrategias y técnicas para la recogida de datos y el analisis de la informacion.
También se introdujo un capitulo, previo a la presentacion de resultados, en el que
se detalla la genealogia de cada participante, con el fin de precisar el contexto de la

enfermedad y el cuidado en su grupo familiar.

En el quinto capitulo se exponen los resultados cuantitativos y cualitativos de

manera integrada y en el capitulo final, se presentan la discusion y las conclusiones.
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Por ultimo, se incluyen los anexos que contienen los instrumentos de recogida de
datos y algunas tablas que soportan los resultados que no fueron incluidos en el

cuerpo del trabajo por comodidad en la lectura.

Los hallazgos de este trabajo permiten ampliar nuestra comprension acerca
de los aspectos psicoldgicos y contextuales que favorecen el bienestar fisico y mental
de los cuidadores familiares de personas con demencia precoz, lo cual, esperamos
que se refleje en el diseno de mejores programas de intervencién y en una respuesta

psicoeducativa y asistencial diversificada, de acuerdo al perfil de los cuidadores.

Cabe destacar que esta investigacion fue posible gracias a la Beca del Banco
Santander para Estudios de Doctorado dirigida a estudiantes latinoamericanos y a
un Convenio de Colaboracion entre la Universidad de Salamanca y el Grupo de

Neurociencias de la Universidad de Antioquia (Colombia).



CAPITULO 1. ANTECEDENTES Y
CONTEXTO







En Colombia, al igual que en el resto del mundo, la Enfermedad de Alzheimer
se ha convertido en una problematica de salud publica por su alta prevalencia y por
el impacto social y econéomico que implica. El Estudio Neuroepidemiol6gico
Nacional (EPINEURO), que proporcion6 datos sobre la prevalencia de trastornos
neuroldgicos en el pais, mostré que, solo en personas mayores de 50 anos, la
prevalencia de demencia por 1000 habitantes es de 13,1 (Pradilla, Vesga, & Ledn-
Sarmiento, 2003). En el afio 2015, la Encuesta Nacional de Salud, Bienestar y
Envejecimiento arrojo que, en mayores de 85 afios, la prevalencia de demencia es
de 57,4%. En hombres la prevalencia fue de 8,1% y en mujeres de 10,7% (Minsalud,

2017).

Mas concretamente, en el departamento de Antioquia, ubicado al noroeste de
Colombia, la Enfermedad de Alzheimer reviste particular importancia debido a que,
en esta region, fueron identificados extensos linajes familiares afectados por
Alzheimer de Inicio Precoz (Cornejo, Lopera, Uribe, & Salinas, 1987; Lopera et al.,
1994). Esta no es la tnica region del mundo en la que se han registrado grupos
familiares que presentan una forma temprana de Enfermedad de Alzheimer, sin
embargo, esta poblacion ha sido reconocida como el conglomerado mas grande del

mundo con esta condicion.

Este particular fen6meno trae grandes retos personales y sociales para estas
familias, que han convivido generaciéon tras generacién con una enfermedad
irreversible e incurable. Sin embargo, gracias a ellas, se ha logrado avanzar
significativamente en la comprension del origen y evoluciéon de la Enfermedad de
Alzheimer, ya que han participado en estudios longitudinales para la deteccion de
marcadores cognitivos preclinicos, biomarcadores y, también, en ensayos clinicos
para la prevencion de esta enfermedad (Acosta-Baena et al., 2011; Paul et al., 2013).
Con respecto a este altimo, actualmente, 252 personas pertenecientes a estos grupos
familiares estan vinculadas a un estudio prospectivo, aleatorizado, doble ciego y
controlado con placebo para probar la efectividad y seguridad de un medicamento
que, se espera, prevenga la aparicion de la enfermedad en personas que ain no
presentan deterioro cognitivo, pero que estan en riesgo inminente de desarrollar
demencia por Enfermedad de Alzheimer debido a una predisposicion genética

(Rios-Romenets et al., 2016; Tariot et al., 2018).



El seguimiento, acompanamiento e investigacion de esta poblacion ha estado
a cargo del Grupo de Neurociencias de Antioquia (GNA), un equipo profesional que
estuvo involucrado en la identificaciéon de las familias afectadas y, posteriormente,
junto con un grupo de investigacion de la Universidad de California, en la
identificacion de la mutacidén causante de la enfermedad (Lemere et al., 1996).
Durante 30 afios, este grupo ha brindado informacion, educacién, actividades de
estimulacion y respiro, apoyo médico y atencién domiciliaria tanto a la persona con

demencia como a su familia.

1.1 El Grupo de Neurociencias de Antioquia

El Grupo de Neurociencias de Antioquia (GNA) es un grupo perteneciente a
la Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia (Colombia), que se dedica a
la investigacion, docencia y asistencia en enfermedades neurodegenerativas y
trastornos del neurodesarrollo. Se constituy6 oficialmente en 1992 como parte del
Grupo Interdisciplinario para la Investigacion Cientifica BIOGENESIS, que agrupa
a otros programas de investigacion (Reproduccion, Biotecnologia, Inmunovirologia,
Genética y Bioantropologia) y se consolid6 gracias al proyecto de investigacion sobre
la Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz, que se venia desarrollando desde

1982.

A finales de los anos 90, las investigaciones llevadas a cabo por este grupo,
permitieron la identificacion de la mutacion E280A, asociada a este padecimiento
en Antioquia. Aparte de este proyecto se han desplegado lineas de investigacion en
enfermedades neurodegenerativas, como Enfermedad de Alzheimer esporadica,
Demencia Vascular hereditaria, Enfermedad de Huntington, Enfermedad de

Parkinson, Distonia y Esclerosis Amiotroéfica Lateral (conocida como ELA).

Desde 1995, el GNA cuenta con el inico Neurobanco de Colombia, cuyo fin
es recolectar y almacenar muestras biologicas para el estudio de enfermedades
neurologicas, neurodegenerativas y trastornos del desarrollo. El material biolégico
procede tanto de personas afectadas por enfermedades neurodegenerativas que han
recibido apoyo por parte del grupo, como de personas sanas (Garcia, Villegas,

Sepulveda, & Saldarriaga, 2005). Los estudios histologicos y genéticos del
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Neurobanco han permitido encontrar genes relacionados a la enfermedad de
Parkinson juvenil, la Demencia Vascular hereditaria o CADASIL y a la Demencia
Frontotemporal (Arcos-Burgos et al., 2001; Giraldo et al., 2013; Pineda-Trujillo et

al., 2001).

Actualmente, el grupo dispone de un sistema de informacién y gestion de
datos demograficos, de evaluaciones médicas, neurologicas y neuropsicologicas
para respaldar proyectos de investigaciéon que involucran a las familias portadoras
de la mutacion E280A. También, dispone de una base de datos con las genealogias
(o pedigris) de todas las familias registradas como portadoras o posibles portadoras

de la mutacion.

Debido a la naturaleza progresiva e incurable de las enfermedades que
estudia el GNA, ademaés de las actividades de investigacion y divulgacion, el grupo
ofrece acompafiamiento tanto a las personas afectadas como a sus familias con
programas psicoeducativos, asistenciales y de apoyo social, orientados a las
necesidades especificas de la poblacion y a la mejora de su calidad de vida. Algunos

de estos programas se detallan a continuacion:

1.1.1 Iniciativa para la Prevencion del Alzheimer “API Colombia”

La Iniciativa para la Prevencion del Alzheimer (API-Colombia) es un proyecto
colaborativo entre el Grupo de Neurociencias de Antioquia, el Instituto Banner
Alzheimer y Genentech. El principal objetivo es identificar y registrar personas
interesadas en vincularse a las investigaciones llevadas a cabo por el grupo y
recolectar datos para respaldar el ensayo clinico para la prevencion y el tratamiento

de la Enfermedad de Alzheimer Autosémica Dominante.

El proceso de identificacion y registro ha incluido la revisién de historiales
clinicos, partidas de defuncion y genealogias familiares en hospitales, iglesias y
alcaldias, ademés de visitas a residencias en Antioquia y otras partes de Colombia.
Asi mismo, se realiza divulgacion a través medios de comunicacion, conferencias de
prensa, reuniones en universidades, charlas de sensibilizacion y documentales, con
el objetivo de informar sobre la existencia de la Enfermedad de Alzheimer Familiar

Precoz en Colombia e invitar a las personas que tienen una historia familiar y
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sintomas parecidos al Alzheimer Precoz a participar de las actividades e

investigaciones. Desde que comenzo el Registro API de Colombia, en 2010, han sido

inscritos 5043 participantes, de los cuales 3904 son no portadores y 1119 son

portadores, incluyendo 1065 portadores vivos (Rios-Romenets et al., 2016).

1.1.2 Plan Social o Neurosocial

La Iniciativa para la Prevencion del Alzheimer (API, Colombia) también

agrupa varios programas orientados a cubrir las necesidades de los pacientes,

familiares y cuidadores que participan en los procesos de investigacion. Esta

estrategia recibe el nombre de Plan Social o Neurosocial, y actualmente, tiene

inscritas a 760 personas, entre personas afectadas, cuidadores familiares y

parientes.

b)

d)

Las estrategias de apoyo y asistencia del Plan Social contemplan:

Grupos de Apoyo: cuyo objetivo es proporcionar estrategias de afrontamiento
de la enfermedad tanto al afectado como a sus familiares.

Educacion y formacion: consiste en talleres formativos, charlas, conferencias
folletos y manuales con informacion en torno a las caracteristicas de la
enfermedad y los cuidados que requiere. Los talleres estan dirigidos al
cuidador (enfermeria y cuidados para el cuidador), los afectados y sus
familiares (estimulacion cognitiva), los cuales se adaptan a las caracteristicas,
como la edad o el lugar de residencia (Ospina et al., 2016).

Actividades de respiro: se ofrecen talleres y cursos de pintura, coro, baile y
manualidades para los cuidadores.

Atencién interdisciplinaria: Las personas inscritas reciben apoyo
interdisciplinario periédico o segin demanda en las instalaciones del GNA.
También se desarrolla un programa de Salud en el Hogar para ayudar a
quienes, por su estado de salud, ameritan cuidados domiciliarios. Este ultimo
consiste en visitas programadas y gratuitas, realizadas por psicologos,
enfermeras y médicos que ofrecen atencion integral y educacion en el cuidado

(Madrigal et al., 2017).



1.1.3 Iniciativa No Me Olvides

La iniciativa “No me olvides” tiene sus origenes en el afio 2000, con fondos
donados por los Clubes Rotarios de Medellin y de Luxemburgo, los cuales fueron
destinados a proporcionar apoyo médico, educativo y social a las familias afectadas
que, ademas, se encontraban en una situacion de vulnerabilidad socio-econémica.
Posteriormente, en el ano 2010, en Boston (EE.UU.) un grupo de voluntarios, que
incluian miembros del GNA, le dio impulso a la iniciativa, que actualmente recauda
fondos a través de la venta de productos, donaciones privadas, actividades sociales

y académicas (Fuente: www.gna.org.co).

1.1.4 Cuidarme-Cuidarte

Cuidarme-cuidarte es un evento que se realiza en el mes de septiembre como
parte de la conmemoraciéon del Dia Mundial del Alzheimer y que busca sensibilizar
en torno a las implicaciones de cuidar de una persona con Enfermedad de Alzheimer
y otras demencias. Las actividades incluyen conferencias, talleres vivenciales,
presentaciones artisticas, actividades ladicas, entre otros, que abordan temas como
la nutricion, los cuidados de enfermeria, la salud fisica y emocional del afectado y
del cuidador. Al mismo tiempo, se ha convertido en un lugar de encuentro entre
familias, entidades y programas de la ciudad que ofrecen servicios de apoyo a

personas con enfermedades neurodegenerativas.
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1.2 Politica Publica para cuidadoras y cuidadores de
personas dependientes de la ciudad de Medellin
(Colombia)

En el afio 2015, la Encuesta de la Calidad de Vida de Medellin (DAP, 2015)
arrojo que en la ciudad habia 48 785 personas con limitacion permanente para la
movilidad, 22 631 personas con limitaciones para usar sus brazos o manos y 27 439
con dificultades para aprender o entender. Muchas de estas personas reciben

cuidado o acompafiamiento permanente de familiares o cuidadores voluntarios.

Debido a esto, el 3 de noviembre de 2015, mediante el Acuerdo 27, el Concejo
de Medellin (Colombia) estableci6 una Politica Pablica que busca reconocer a los
cuidadores informales como eje de la asistencia y bienestar de las personas
funcionalmente dependientes. El acuerdo, que fue construido por iniciativa -y con
asesoria- de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia, busca que en
la ciudad se institucionalice la atencién integral de los cuidadores familiares y

voluntarios.

Dentro de las acciones priorizadas por el acuerdo, se encuentra la
capacitacion en el cuidado domiciliario de personas con dependencia fisica, mental,
intelectual, sensorial o por razones de edad. Ademas, establece que los cuidadores
también son merecedores de cuidado y deben poder acceder de manera preferencial
y oportuna a programas de desarrollo, promocién y prevencion tanto de riesgos

generales como aquellos derivados del cuidado.

La politica estipula que la persona cuidadora que, por su labor, tenga
impedimentos para realizar actividades relacionadas con la formacién educativa, el
esparcimiento, el empleo o la generacion de ingresos econémicos, debe ser sujeto de
atencion integral. Esta es entendida como la satisfaccion de necesidades que
conserven su salud fisica, mental y social, como la alimentacion, la higiene, el
descanso y la recreacion, el empleo, la educacion, la capacitacion para el buen

desempeno del rol de cuidador, acceso a servicios de salud, vivienda y transporte.

Se propuso que la Politica Publica sea socializada en diversos escenarios y
mediante la creacion de Redes Barriales de Cuidado. Estas redes se deben soportar
en la estrategia de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) para empoderar a

los cuidadores, familias, comunidad y a la persona dependiente cuando sea posible,
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en la generacion de acciones corresponsables que involucren a los actores de la

administracién municipal, las ONG y la sociedad civil, en torno a la acciéon de cuidar.

Cuadro 1. Definiciones adoptadas por la Politica Ptblica para cuidadores de personas dependientes
de Medellin.

CONCEPTO DEFINICION

Conyuge, compaiero o compafiera permanente.

Pariente hasta el quinto grado de consanguinidad, tercero de
afinidad o primero civil.

Cuidador familiar o voluntario . e
Persona que, sin tener ningdn tipo de parentesco, apoya de

manera permanente en las actividades béasicas e
instrumentales de la vida diaria a una persona dependiente,
sin recibir contraprestaciéon econémica.

Persona que, sin importar la edad y sexo, presente
dependencia funcional y/o mental por:

Persona con dependencia de  Enfermedad teI:mjnal '
cuidado e Enfermedad crbnica degenerativa

e Demencia
e Discapacidad o limitacion fisica, mental, cognitiva,
sensorial o multiple.

Propender por la satisfaccion de necesidades biologicas,

Atenci6n integral NP -
psicoldgicas y sociales.

La politica establece que, en un periodo de cuatro a ocho afnos, se debe
realizar la identificacion, localizacion y caracterizacion de las personas cuidadoras
de la cuidad. La creacién de programas dirigidos a mejorar la calidad de vida de la

poblacién, asi como la articulacion con los programas municipales existentes.

El plan de Acciéon Integral se construird desde un enfoque de derechos,
diferencial y de género. Por su parte, la Administracién Municipal debe garantizar
que los cuidadores informales reciban capacitacion técnica y especializada gratuita
acerca de cuidados en el hogar, asesoria periddica para garantizar la atenciéon
integral y acceso a los programas del Municipio dirigidos a las personas con

discapacidad o con dependencia de cuidado.

Por altimo, se estipul6 la conformacién de un Comité Técnico Municipal, que
operara como articulador de la ejecucion de la politica, y que estara liderado por la
Secretaria de Inclusién Social y Familia y con la participaciéon de las distintas

secretarias, entes descentralizados, y representantes de los ambitos académico,
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comunitario y empresarial, asi como de las Entidades Prestadoras de Salud y

Empresas Administradoras de Beneficios - EAPB, presentes en la ciudad (Figura 1.).

SECRETARIA
DE
INCLUSION

Ambito
académico, |
comunitario y Salud
empresarial Participacién Ciudadana
Mujeres
Movilidad

Desarrollo Econémico

* |Instituto para la Recreacion
y el deporte

* Instituto Social de Vivienda
y Habitat

* Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar

Figura 1. Conformacion del Comité Técnico Municipal.

Este acuerdo municipal es relevante, entre otras cosas, porque da a los
cuidadores una herramienta para exigir sus derechos como individuos y como
colectivo. Ademaés, compromete a la administracion municipal a garantizar, durante

los distintos periodos de gobierno, los recursos necesarios para su ejecucion.
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1.3 Estado actual de la investigacion sobre cuidado
SJamiliar en Alzheimer Precoz

Como ya se mencion0, las familias portadoras de mutaciones genéticas
asociadas al Alzheimer Precoz han contribuido con numerosas investigaciones para
la comprension de algunos de los mecanismos implicados en esta afeccion. Las mas
conocidas son aquellas en las que se detalla el perfil fenotipico de esta poblacion
(Sepulveda-Falla, Glatzel, & Lopera, 2012; Tedde et al., 2000), los estudios
histolégicos y moleculares que han permitido esclarecer la patogénesis de la
enfermedad (Lemere et al., 1996; Lopera et al., 1997; Rogaev et al., 1995; Velez-
Pardo, Jimenez, & Lopera, 1998), asi como el espectro de la progresion clinica desde
la fase asintomatica hasta la fase de avanzada de la demencia (Acosta-Baena et al.,
2011; Arango-Lasprilla, Cuetos, Valencia, Uribe, & Lopera, 2007; Malagon,
Rodriguez, Hernandez, & Pardo, 2005; Romero-Vanegas, Valencia-Marin, Aguirre-
Acevedo, Buschke, & Lopera, 2010; Rosselli et al., 2000). Igualmente, gracias a estas
familias se ha avanzado en el conocimiento de los factores modificadores de la edad

de inicio de los sintomas (Lendon et al., 1997; Mejia et al., 1999).

No obstante, en el creciente cuerpo de literatura que aborda el Alzheimer
Precoz, ain hay pocos estudios que examinen el impacto de esta enfermedad en el
cuidador familiar. Incluso, un rastreo de las publicaciones provenientes de
Colombia y de América Latina en las principales bases de datos, pone en evidencia
que, el cuidado familiar en Enfermedad de Alzheimer tanto precoz como tardio es
aun un campo de estudio poco explorado en comparacién con el trabajo adelantado

en otros paises (Figura 2).

Una revision de las investigaciones realizadas en Colombia muestra un
predominio de estudios descriptivos y correlacionales sobre cuidadores de personas
con Alzheimer tardio, en los que se busca establecer las caracteristicas de los
cuidadores familiares (Prieto & Torres, 2008), medir la calidad de vida asociada a
la salud y en la relacion entre ésta y la salud mental (Arango-Lasprilla et al., 2010;
Perrin et al., 2014; Posner et al., 2015), la relacion entre depresion, percepcion de
carga del cuidador y los problemas fisicos, cognitivos, emocionales y conductuales

del paciente (Arango- Lasprilla, Moreno, Rogers, & Francis, 2009; Cerquera &
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Galvis, 2014; Cérdoba, Poches, & Baez, 2012) o el apoyo social percibido en

cuidadores formales e informales (Pabén et al., 2014).
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Figura 2. Publicaciones sobre cuidadores familiares de personas con EA entre 2008-2018, de
acuerdo con la base de datos Scopus (consultada el 27 de julio de 2018). A la izquierda,
publicaciones a nivel mundial; a la derecha publicaciones de América Latina.

En este rastreo bibliografico, se encontr6 un estudio cualitativo realizado en
2004, con 18 cuidadores familiares de personas con demencia en etapa avanzada
(Alzheimer, Demencia Vascular y Demencia mixta), pertenecientes de dos grupos
de apoyo del Grupo de Neurociencias de Antioquia. El objetivo fue identificar las
estrategias empleadas por los cuidadores en su labor cotidiana, las cuales se
agruparon en: a) crear artimafias de cuidado, b) elaborar un lenguaje y ¢) construir
un lugar para que habite (la persona con demencia). Estrategias que pusieron de
relieve el trabajo artesanal y la capacidad de inventiva de los cuidadores ante la

adversidad (de la Cuesta, 2004, 2005).

Posteriormente, en 2010, otra investigacion realizada con 14 cuidadores
familiares que consultaban al servicio de neurologia y neuropsicologia del GNA
reafirm6 que, las manifestaciones clinicas de la Enfermedad de Alzheimer y la
progresiva atencion que requieren dichos pacientes, son una fuente importante de
estrés para sus cuidadores. Sin embargo, los resultados no permitieron afirmar que
la ansiedad, la depresion y el estrés fueran indicadores de sobrecarga en los
cuidadores familiares. Tampoco se hall6 evidencia significativa de predominio de
trastornos afectivos y de ansiedad, aunque si una tendencia para la Ansiedad Rasgo

en los hijos de los afectados (Méndez et al., 2006).
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Ahora bien, a nivel global, el panorama de la investigacion sobre el cuidado
en Alzheimer Precoz no es distinto. Pese a que se observa un incremento de las
publicaciones sobre el tema, todavia es significativamente bajo, en comparacion con

los estudios sobre cuidado en Alzheimer de inicio tardio (Cuadro 1).

Cuadro 2. Resultados de la biisqueda en distintas bases de datos en los Gltimos 10 afios (consultado
el 27 de julio de 2018). Fuente: Elaboracién propia.

Bases de datos Filtros Palabras clave Resultados

Fecha de publicaciéon fj:gg?ig: ?rl\;aDmily
MEDLINE 2008-2018 members 7208

En titulo y resumen
ERIC Acticalo d - Alzheimer AND

rticulo de revista . .
famil
PsycARTICLES igﬁé\;ﬁfiﬁﬁ) amy
i 26
PsycINFO Colomb.la OR
colombian

Psychology and
Behavioral Sciences Early-onset dementia 6
Collection AND Caregivers 0
SCIELO Early-onset Alzheimer .

AND Caregivers

Audn, ampliando la busqueda a afios anteriores a 2008, se evidencia la escasa
investigacion en este campo (Figura 3). Desde 1998 hasta la fecha, se registran 9o
articulos sobre cuidado y demencia precoz en la base de datos Scopus. Los
descriptores en espafnol arrojan ain menos resultados, siendo 8 en total, y la
mayoria de los documentos hacen referencia a la antigua clasificacion de la
esquizofrenia infantil dentro de la categoria demencia precoz, asi que no fueron

incluidos en el grafico.

| 35



18
16
14 o
12
10

o N b OO

Q- Q LQ-Q Q
Q O Q
1997 1999 2001 2003 2005 2007 2009 2011 2013 2015 2017

Figura 3. Namero de publicaciones por afo con los descriptores “early-onset dementia” OR “early-
onset Alzheimer” AND “caregivers”. Fuente: Elaboracion propia con datos de la base de datos
Scopus (consultado el 27 de julio de 2018).

Estas investigaciones suelen agrupar distintos tipos de demencia de inicio
precoz, como Demencia Frontotemporal, Afasia Progresiva Primaria, Demencia
Vascular, entre otras (Johannessen, Helvik, Engedal, & Thorsen, 2017; Kaiser &
Panegyres, 2006; Tindall & Manthorpe, 1997). La mayoria de los estudios emplean
una metodologia cualitativa o métodos mixtos, y abordan principalmente: a) las
caracteristicas y las necesidades de apoyo de los cuidadores familiares de personas
con demencia precoz (Ducharme et al., 2014; Flynn & Mulcahy, 2013; Freyne, Kidd,
Coen, & Lawlor, 1999; Harris & Keady, 2004; van Vliet, de Vugt, Bakker, Koopmans,
& Verhey, 2010), b) el afrontamiento y ajuste familiar, desde los primeros signos de
la demencia y durante el avance de la enfermedad, especialmente cuando el
cuidador es el conyuge (Ducharme, Kergoat, Antoine, Pasquier, & Coulombe, 2013;
Kaiser & Panegyres, 2006; Lockeridge & Simpson, 2013; Roach, Drummond, &
Keady, 2016; Wawrziczny, Pasquier, Ducharme, Kergoat, & Antoine, 2015), c¢) la
experiencia de tener un padre con demencia precoz (Allen, Oyebode, & Allen, 20009;

Gelman & Greer, 2011).

Soélo se identificaron tres articulos que abordan la preocupacion de la familia
por heredar la afeccion. Y en uno de ellos los participantes informaron acerca de
diversas alteraciones de salud mental previamente diagnosticadas, las cuales
incluyen depresion, ansiedad, psicosis, trastorno obsesivo-compulsivo (TOC),

autolesiones, adicciéon al alcohol y a las sustancias psicoactivas (Harris & Keady,
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2004; Hutchinson, Roberts, Kurrle, & Daly, 2016; Wain, Uhlmann, Heidebrink, &
Roberts, 2009).

Lo anterior pone de manifiesto la necesidad de ampliar la investigacion en
este campo, de modo que, las familias que conviven con demencia precoz se
beneficien de programas de acompanamiento méas eficaces y pertinentes

respaldados por la evidencia.
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2.1 Enfermedad de Alzheimer de Inicio Precoz

El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa, en la cual se origina un
proceso de deterioro que afecta lentamente la memoria y otras funciones mentales
como el pensamiento, la conducta, el lenguaje, la motricidad y la independencia para
las actividades de la vida diaria (AVD). Generalmente, se manifiesta con “trastornos
de la memoria reciente, seguidos de cambios de comportamientos, deterioro
progresivo del lenguaje, de las funciones ejecutivas, de las habilidades viso-
espaciales y, por ultimo, deterioro motriz progresivo, llevando a la muerte en el
transcurso de 8-10 afios” (Lopera, 1997, p. 256). Ademas de estos sintomas, el
paciente con Enfermedad de Alzheimer puede presentar alucinaciones y delirios,
cambios abruptos de humor (irritabilidad, decaimiento) y alteraciones del estado de

animo como depresion (Calle & Lopera, 1998).

Atn no se sabe con certeza qué ocasiona el Alzheimer, pero la hipotesis mas
influyente, que orienta la investigacion y el desarrollo de medicamentos es la
“cascada amiloide”. Segin esta hipoétesis, en las personas afectadas por esta
enfermedad, se produce una excesiva acumulacién de proteina Beta-amiloide o una
pobre eliminaciéon de la misma, lo que ocasiona que se almacene en placas que
destruyen las neuronas. En el cerebro de personas afectadas con este tipo de
demencia también se han identificado ovillos neurofibrilares, que son fibras
retorcidas de otra proteina llamada Tau, que se almacena dentro de las células. Estos
cambios son microscopicos y comienzan mucho antes de que aparezcan los primeros
sintomas. Las personas con Alzheimer tienden a desarrollar estas placas y ovillos
con un patron predecible, que comienza en las areas del cerebro encargadas de la
memoria, antes de avanzar hacia otras regiones (Blair et al., 2013; Kurkinen, 2017;

Lemere et al., 1996; Velez-Pardo et al., 1998).

La forma de aparicion mas comun de la Enfermedad de Alzheimer es la
tardia, en la que los sintomas se hacen evidentes después de los 65 anos. Es por esto
que se ha pensado errébneamente que se trata de una enfermedad propia de las
personas mayores y se ha utilizado el término “Alzheimer senil” para esta edad de
inicio de los sintomas, sin embargo, se desaconseja el uso de este término, pues, si
bien la edad avanzada es un factor de riesgo, el dafio cerebral severo no hace parte

normal del envejecimiento. En el 90% de los afectados, este tipo de Alzheimer es de
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aparicion esporadica, es decir, no se identifica un patrén familiar o el factor de riesgo

genético no es hereditario (Alzheimer’s Association, 2018).

Sin embargo, algunas personas presentan sintomas antes de los 65 anos, en
cuyo caso se denomina Alzheimer Precoz. De hecho, la primera paciente descrita por
Alois Alzheimer, el descubridor de la enfermedad, era una mujer de 51 anos. Esta
forma de la demencia es poco frecuente y representa entre el 5y el 10% de todos los
casos de Alzheimer, y de estos, aproximadamente el 13% corresponde a Enfermedad
de Alzheimer Familiar, en la que una predisposicion genética hereditaria conduce al

padecimiento (Campion et al., 1999; Padron, Gra, & Llibre, 2002).

La Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz (EAFP) se diagnostica en
familias que tienen mas de un miembro con Demencia tipo Alzheimer
(generalmente, multiples personas afectadas en mas de una generacion), en las
cuales la edad de inicio suele ser antes de los 60 0 65 afos y, a menudo, antes de los
55 afios (Bird, 1993). Los primeros casos de Alzheimer Familiar fueron descritos
entre 1929 y 1932 (Sadovnick, Tuokko, Horton, Baird, & Beattie, 1988) y, en las
décadas siguientes se sucedieron una serie de reportes sobre familias afectadas por
la enfermedad (Feldman, Chandler, Levy, & Glaser, 1963; Heston, Dale, Leventhal,
& Bethesda, 1966; Wheelan, 1959), pero en aquel momento sélo era posible suponer
una transmision hereditaria del padecimiento a través de la reconstrucciéon de
genealogias, no mediante pruebas genéticas. Hoy en dia, el diagnostico incluye la
evaluacion clinica, la deteccion de miembros afectados en varias generaciones y
examenes genéticos para buscar alguna variante patogénica documentada en uno

de los genes asociados a Alzheimer Familiar.

La Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz sigue un patréon de herencia
autosémica dominante, es decir, para que la enfermedad se exprese basta con que
una persona reciba el gen de uno de sus progenitores. Se encuentra relacionada con
el funcionamiento anormal de tres genes: Proteina Precursora Amiloidea (PPA),
presenilina 1 (PS1) y presenilina 2 (PS2), localizados en los cromosomas 21, 14y 1,
respectivamente, lo que ocasiona la acumulacién anormal de las proteinas Beta-
amiloide y Tau. Estos tres genes representan menos del 1% de todos los casos de
Enfermedad de Alzheimer, pero aproximadamente entre el 60 y el 70% de los casos
de Alzheimer de aparicion temprana (Harvey et al., 2003). Mientras que, las

mutaciones en PS1 estan presentes en casi el 75-80% de las familias detectadas como
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positivas para una mutacion que causa Alzheimer Precoz, la mutacion en APP es
responsable del 15-20% y la mutacion en PS2 de menos del 5%. Para el afo 2012, se
habian identificado alrededor de 230 mutaciones causantes de Alzheimer Familiar
Precoz (Wu et al., 2012) y, a la fecha, la Alzheimer Disease & Frontotemporal
Dementia Mutation Database (AD&FTD) ya registra cerca de 300 mutaciones
(Tabla 1).

Tabla 1.

Total de mutaciones en los genes PPA, PS1y PS2 asociados a Enfermedad de Alzheimer Familiar.
Tomado de: http://www.molgen.vib-ua.be/ADMutations, consultada el 21 de agosto de 2018.

Gen Ne° de N° de Familias
mutaciones identificadas
PPA 51 121
PS1 219 480
PS2 16 34

También existen formas familiares de Alzheimer tardio, en cuyo caso se ha
reportado una asociacion, ain poco clara, con el cromosoma 12 (Poduslo & Yin,
2001; Rogaeva et al., 1998); mientras que, para las formas tardias, tanto esporadicas
como familiares, se ha encontrado una alteracion en el cromosoma 19, en el alelo 4
(APOE &4). Ahora bien, esta altima mutacion incrementa el riesgo de padecer la
enfermedad, mas no lo determina por completo, pues se presume que existen
desencadenantes ambientales o relacionados con el estilo de vida del afectado
(Abbate et al., 2016; Lopera, 2012; St. George-Hyslop et al., 1990; St George-Hyslop,

2000).

La figura 4 resume la informacion cientifica disponible acerca de los
cromosomas implicados en los distintos tipos de Alzheimer, la edad de inicio de los

sintomas y la frecuencia con la que estos genes son responsables de la enfermedad.
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Figura 4. Genes asociados a la Enfermedad de Alzheimer, edad de aparicion de los sintomas y
porcentajes de casos de los que es responsable cada gen. Fuente: St George-Hyslop (2000), Lopera
(2012) y Wu et al. (2012)

En la mayoria de los casos de Enfermedad de Alzheimer Familiar se ha
evidenciado un modo de transmision complejo, por ejemplo, existe uno o mas
defectos gendmicos autosémicos, pero de penetrancia incompleta (no todos los
individuos expresan el fenotipo patologico); o un modo de transmisiéon en el que
interactian tanto factores genéticos como ambientales. Sin embargo, en una
pequena proporcion de casos de Enfermedad de Alzheimer (10%), 1a enfermedad se
transmite como un rasgo mendeliano autosémico dominante puro con alta
penetrancia (Lopera, 2012; St George-Hyslop, 2000), de modo que portar la

mutacion practicamente asegura el desarrollo de la enfermedad.

En consecuencia, el riesgo de desarrollar Alzheimer Familiar Precoz depende
del estatus genético de los padres. Si uno de los progenitores se vio afectado o tenia
una variante patogénica, el riesgo de heredar la mutacion a los hijos es del 50%.
Cuando una persona presenta la enfermedad, pero los padres no estan clinicamente
afectados, el riesgo para sus hermanos parece ser mas bajo. No obstante, en las
entrevistas de valoracion clinica, ocasionalmente no se descubren antecedentes
familiares debido a que el progenitor afectado pudo haber fallecido de otras causas
antes de desarrollar la enfermedad (Bird, 1993) , asi que no es posible confirmar el

modo de transmision.
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2.1.1 Lingjes afectados por Alzheimer Familiar Precoz

Alrededor del mundo se han identificado numerosos linajes familiares
afectados por formas tempranas de Alzheimer, algunos de los cuales representan
familias numerosas. Tal es el caso de 2 grandes familias belgas, que fueron
rastreadas a partir de la divulgacion de datos clinicos y neuropatolégicos de 17
autopsias de personas con demencia que estaban emparentadas (Martin et al., 1991).
Esto permiti6 identificar posibles portadores vivos pertenecientes a estas familias,
las cuales han sido objeto de un extenso seguimiento durante décadas.
Recientemente, se actualiz6 la caracterizacidon clinicopatolégica de una de ellas
(Familia belga A portadora de la mutacion 1143T en PS1) compuesta por 240
individuos documentados (no todos portadores). La mayoria de los afectados tienen
una presentacion amnésica predominante con una edad media de apariciéon de 33,6
+ 4,7 anos. La progresion de la enfermedad es rapida, con una duraciéon media de
4,0 + 1,9 afios y una edad de fallecimiento de 40,1 + 3,6 afios (Van den Bossche, De

Deyn, Martin, Cras, & Van Broeckhoven, 2017).

En Italia se identific6 a una familia en la cual 22 miembros, distribuidos en 8
generaciones, estan afectados con Enfermedad de Alzheimer Precoz. La mutacion
causante fue denominada M146L en PSi1, y se descubri6 la presencia de esta
mutacion en mas de 148 individuos afectados que, durante varios siglos, se han
dispersado por multiples continentes. El origen de la mutacion se remonta a una
sola familia originaria del sur de Italia (Torino) antes del siglo XVII (Bergamini et

al., 1991; Rainero et al., 1994).

En América Latina se han descrito casos de EAFP en Argentina, Chile, Cuba,
Perti, Colombia, México, Republica Dominicana y Puerto Rico. En la familia
argentina, los datos clinicos respaldaron el diagnoéstico de Enfermedad de Alzheimer
Precoz, con una edad media al inicio de 38,9 afios, en 10 miembros de la familia
durante 5 generaciones. En estudios posteriores se determin6é que la mutacion

causante es la misma de la familia de Torino en Italia (Mangone et al., 1995).

En Chile se report6 en 2010 un pedigri extendido afectado por EAFP en 4
generaciones, con una edad de inicio entre 38 y 42 afos y cuyos sintomas tempranos
fueron depresién y ansiedad (Sinning et al., 2010). La familia cubana cuenta con 14

afectados reconocidos en 6 generaciones, la edad promedio de inicio en esta familia
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es de 59 anos (Bertoli et al., 2002). Mientras que, la familia descrita en Pert se
caracteriza por un inicio muy temprano (antes de los 35 afios) (Cornejo-Olivas et al.,

2014).

Otro caso notorio de EAFP ha sido informado en algunas familias originarias
del Estado de Jalisco en México, poblaciéon en la que se ha descrito la mutaciéon
A431G en PS1 (conocida como mutacion Jalisco). En el afio 2006, la revista
Neurogenetics publico dos articulos donde se describen pacientes procedentes de
México, portadores de la mutacion Ala431Glu (PSEN1). En uno de ellos, un equipo
de investigacion mexicano presenté a 13 pacientes de 9 familias con EA
aparentemente no relacionadas entre si, sin embargo, los analisis arrojaron que las
9 familias son originarias de Jalisco (México), lo que sugiere que todos los
individuos portadores de dicha mutaciéon tienen un ancestro comun. La edad
promedio de apariciéon de la enfermedad es de 40 afios y la edad de fallecimiento

promedio es de 48 anos (rango: 44—57 anos) (Yescas et al., 2006).

Luego, un equipo de investigacion estadounidense liderado por Murrell et al.
(2006) expuso el caso de 20 pacientes adicionales pertenecientes a 15 familias con
presentaciones clinicas similares y que también portan la mutacion A431G. De las
15 familias, 2 fueron halladas en Guadalajara (México), 1 en Chicago (EE.UU.) y 12
en el sur de California (EE.UU.). La edad de inicio de la enfermedad en estas familias

es similar al reportado por Yescas et al. (2006).

Para el caso de México, la mutaciéon ha sido rastreada hasta Jalisco, y se
presume un posible efecto fundador!. Mientras tanto, en Puerto Rico y Republica
Dominicana se ha descrito la mutacién G206A que, aunque ha sido encontrada en
otras regiones, se presume que es de origen hispano (Athan, Williamson, & Ciappa,

2001).

Las demas mutaciones descubiertas en América Latina fueron reportadas
inicialmente en Europa. La mutacion M1461 que afecta a la familia chilena fue
hallada por primera vez en 1998, en una familia sueca (Gustafson et al., 1998). En

Cuba, el probando (caso del que parti6 el estudio) desciende de un fundador

1 El efecto fundador es la “reduccién en la variacién genética que se origina cuando un pequefio grupo de una
poblacién mas grande establece una nueva colonia. La nueva poblacion puede ser diferente de la poblacion
original, tanto en sus genotipos como en sus fenotipos™ (National Institutes of Health. National Human Genome
Research Institute. “Talking Glossary of Genetic Terms”. Consultado el 14 de marzo 2018, desde
https://www.genome.gov/glossaryS/?id=66)
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espanol, que se establecié en Cuba a principios del siglo XIX, aunque la mutacién
responsable (L174M) también ha sido encontrada en Italia (Sorbi et al., 2002). En
Pert, la mutacion causante (L153V) ha sido detectada previamente en familias
inglesas y francesas, pero el analisis de la variante de la mutacion y los marcadores
de ascendencia sugieren que, en esta familia, puede ser de origen amerindio o

africano (Cornejo-Olivas et al., 2014).

M14e6l

L171pP

L153V

P 1174M

1171F A u;am ;i e v |
sk G206A £
EZBOAk

L153Vv

1-3 familias
4-8 familias M146l
>30 familias M146L

Figura 5. Mapa de las mutaciones genéticas reportadas en América Latina y el origen europeo de
algunas de ellas. Fuente: Elaboracion propia.

La Figura 5 compendia, en forma de mapa de calor, informacion sobre los
paises donde se han identificado linajes con mutaciones genéticas en PS1
relacionadas con Alzheimer Familiar Precoz. Los datos se han obtenido de Bertram,
McQueen, Mullin, Blacker, & Tanzi (2007), Cruts, Theuns, & Van Broeckhoven
(2012) y las bases de datos genéticas: Alzrisk AD Epidemiology Database
(www.alzgene.org) y AD&FTD Mutation Database (www.molgen.vib-
ua.be/ADMutations). Solo se ha detallado el nombre de la mutacion en los paises

latinoamericanos, con su correspondiente origen en Europa. Como puede
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observarse, para las mutaciones A431G de México y E280A de Colombia, no hay
referencias sobre sus origenes fuera de estos paises, aunque en ambos casos se

presume un efecto fundador, a partir de portadores europeos.

2.1.2 Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz por mutacion
E280A

En 1987, una publicacion realizada en Colombia puso la atencioén sobre una
serie de casos de demencia temprana, tipo Alzheimer, con agregacién familiar
presentes en el departamento de Antioquia. Un estudio genealdgico logré demostrar
la afectacion de 9 personas en 4 generaciones de una misma familia, con un
promedio de edad de inicio de los sintomas de 47,6 afos y de duraciéon de la
enfermedad de 8,5 afios (Cornejo et al.,, 1987). En estudios posteriores se
encontraron 71 pacientes afectados con Demencia tipo Alzheimer y 12 casos
dudosos, en la genealogia de 3 familias. Las pruebas genéticas permitieron concluir
que, en el noroeste y centro de Antioquia (Colombia), existia un foco endémico de

Alzheimer Familiar de inicio precoz con transmisiéon autosémica dominante (Lopera

et al., 1994).

Sucesivas investigaciones genealdgicas, documentales y genéticas en esta
region colombiana, llevaron a la caracterizacion de lo que hoy se considera el mayor
conglomerado poblacional con EAFP en el mundo y la identificaciéon de la mutacion
causante de dicha enfermedad en el gen que codifica la Presenilina 1 -PS1- (llamada
mutacion E280A) que es exclusiva en la poblaciéon antioquena y, por ello, se le
conoce como la “mutacion paisa” (Lopera et al., 1997; Sepulveda-Falla, Glatzel, &

Lopera, 2012).

Se calcula que hay alrededor de 50 brazos familiares afectados, descendientes
de las 25 familias identificadas originalmente; en las que se han detectado méas de
200 historias de Demencia tipo Alzheimer en 7 generaciones. Todas las familias

proceden de un tronco comun que ha logrado rastrearse hasta el afo 1745 y que

2 La palabra “paisa” designa a los habitantes de la region cafetera colombiana que comprende los departamentos
de Antioquia, Caldas, Risaralda y Quindio.
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permite sugerir el efecto fundador. Al comparar el perfil genético de los portadores
antioquenos de E280A con los de tres posibles continentes de origen, la evidencia
apunta hacia un posible ancestro comin procedente de Europa Occidental. Asi,
tanto los registros historicos como la evidencia genética, han dado origen a la
hipétesis de que la mutacion fue introducida por un colonizador espanol en el siglo
XVI (Lalli et al., 2014).

Se presume que, durante el proceso de colonizacion espaiola, un portador de
una variante de la mutacion puedo haber llegado a la subregién Noroeste y Centro
de Antioquia en el siglo XVI y debido a las condiciones topograficas particulares de
la zona (regién montafiosa de dificil acceso) se generd un efecto de aislamiento
geografico; esto, junto con las caracteristicas antropologicas, especialmente la
endogamia y el gran tamafo de las familias, habria dado origen al foco endémico
(Lalli et al., 2014; Lendon et al., 1997). Actualmente, se estima que deben existir
cerca de 1200 portadores de la mutacion paisa (E280A) entre los 6000
descendientes de estas familias, si bien, muchos de ellos atin no ha alcanzado a la
edad de inicio de la enfermedad (Acosta-Baena et al., 2011; Garcia et al., 2003). Esta
mutacion tiene una penetrancia del 100%, de manera que los portadores

desarrollaran irremediablemente la enfermedad (Lopera, 2012).

En la figura 6 se puede apreciar el tronco comun de las familias portadoras
de la mutacion genética E280A que se ha logrado documentar hasta el afio 1745. Los
cuadrados representan a los hombres y los circulos a las mujeres, las figuras
coloreadas identifican a los afectados por la enfermedad, y las vacias, a los sujetos
sanos. Las figuras coloreadas a la mitad representan casos sospechosos sin
confirmar. El cédigo alfanumérico corresponde a la identificacion de las familias:
“C” indica Colombia, y el nimero hace referencia al orden en el que fue localizado el

grupo familiar como portador.
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Figura 6. Tronco comun de las familias portadoras de la mutacién genética E280A.
Fuente: Archivo GNA.

Las familias portadoras de la mutacion E280A son originalmente de
procedencia rural y muchas de ellas han vivido en condiciones de pobreza o
afectadas por el conflicto armado colombiano, con todo lo que esto implica: menor
acceso a educacion, a servicios publicos y de salud, pérdidas materiales y afectivas a
consecuencia de la violencia, entre otros. Adicionalmente, la geografia del 4rea ha
dificultado las comunicaciones y el transporte, debido a la carencia de vias y a las
distancias entre los pueblos (Garcia et al., 2003). Si bien, en los dltimos anos la
situacion de orden publico y las vias de acceso han mejorado, atin existen barreras

para la obtencion de ayudas técnicas y atenciéon médica oportuna.

Ahora, muchas de estas familias se han desplazado a entornos urbanos, ya
sea por motivos laborales, académicos, econémicos, por huir de la violencia que
azoto6 a la region o buscando mejor atencion médica para sus parientes; lo que ha
ocasionado que se dispersen por otras regiones de Antioquia y de Colombia. Es asi
como recientemente se han detectado portadores en ciudades del norte, nororiente,
centro y suroccidente de Colombia (Barranquilla, Cicuta, Bogota y Cali) (Fuente:
Base de datos del GNA). Sin embargo, la mayor parte de este desplazamiento se ha
concentrado en el Valle de Aburra, una subregion ubicada en el centro-sur del

departamento de Antioquia.
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Figura 7. Mapa geografico de los portadores de la mutacion genética E280A. Se han sefalado las
primeras 25 familias identificadas en las subregiones. El recuadro resaltado corresponde al Valle de
Aburra, donde residen las familias vinculadas a este estudio. Fuente: Archivo GNA.

El desplazamiento a zonas urbanas beneficia en algunos aspectos al grupo
familiar, por ejemplo, al facilitar diagndsticos méas oportunos, servicios médicos de
mejor calidad y ayudas o subsidios del gobierno local. No obstante, las dinamicas
del campo y la ciudad son muy distintas y el panorama del cuidado cambia, pues la
mayoria de los cuidadores debe trabajar fuera del hogar, también cuentan con
menos redes de apoyo al estar lejos de su familia extensa o, incluso, algunos
portadores que no tienen contacto con su familia de origen desconocen la existencia

de la enfermedad y el diagnostico los toma por sorpresa.

Ademas, muchos de estos grupos familiares se asentaron en las laderas de la
ciudad, cuyo proceso de urbanizaciéon no siempre ha sido planificado. Estos sectores
se han caracterizado por la construccion informal de vivienda, precariedad en los
servicios publicos y el riesgo geolégico. Pese a los recientes procesos de
formalizacion de las viviendas, la dotacidén de escuelas, bibliotecas, medios de
transporte, entre otros, estos sectores siguen estando en condicion de desventaja

social.



2.1.3 Caracteristicas de la Enfermedad de Alzheimer Familiar
de Inicio Precoz

La Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz presenta los mismos sintomas
y sigue las mismas fases que el Alzheimer tardio, aunque su evolucion tiende a ser
mas rapida y agresiva, con presencia de afasia temprana, mioclonias y convulsiones

(Calle & Lopera, 1998; Tellechea et al., 2015).

Los estudios genéticos, histologicos y neuropsicolégicos en EAFP han
revelado la existencia de una fase preclinica de la enfermedad. Esta fase se
caracteriza por ser asintomatica, pero se sabe que la acumulacion de placas
amiloides, proteina Tau y de ovillos neurofibrilares, empieza a producirse durante

varios afnos antes de la aparicion de los sintomas (Lopera, 2002).

Existen distintas clasificaciones de la evolucion de la enfermedad, McKhann
et al., (2011) proponen tres, basadas en el dafio cerebral. La fase preclinica puede
durar entre 15y 25 aios. A esta fase le sigue un periodo de Deterioro Cognitivo Leve
(DCL), en el que se observan sutiles cambios en el desempenio cognitivo del afectado,
principalmente pérdida de memoria, sin que aun se vea afectada la funcionalidad a
nivel laboral o en actividades cotidianas. La duraciéon aproximada es de 5 afos.
Posteriormente, sobreviene el periodo sintomaético, que es el periodo de demencia
propiamente dicho, en esta etapa, la pérdida de memoria y funciones cognitivas
afectan seriamente la autonomia y la independencia personal. El promedio de
duracion es de 10 afios. Durante todo este periodo, se van destruyendo las

conexiones neuronales y el cerebro del afectado reduce su tamafio.

La figura 8 muestra de forma esquematica la evolucion de la enfermedad
segin Feldman & Woodward (2005) y Sperling et al. (2011). Estos autores no solo
se centran en el dafio cerebral, sino en la progresiva manifestacion clinica de la

enfermedad.
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Figura 8. Fases del Alzheimer Familiar Precoz. DCL=Deterioro Cognitivo Leve; AVD=Actividades
de la Vida Diaria. Fuente: Edicion a partir de archivo GNA, con datos de Feldman & Woodward
(2005) y Sperling, Aisen, & Beckett (2011).

Las investigaciones han mostrado que el perfil cognitivo de los afectados con
Enfermedad de Alzheimer Familiar Precoz, portadores de la mutacion genética
E280A, no difiere significativamente del presentado en la Enfermedad de Alzheimer
esporadica, aunque los pacientes tienen un deterioro levemente mayor en las

funciones del lenguaje (Arango-Lasprilla et al., 2007).

Se hablara con mas detalle de los sintomas en el siguiente apartado, pues se
abordaran las funciones que los cuidadores deben desempefiar, mas que las

manifestaciones clinicas de la persona con demencia.
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2.2 El cuidador en la Enfermedad de Alzheimer

El deterioro cognitivo y fisico que implica la Enfermedad de Alzheimer lleva
paulatinamente al paciente a una situacion de dependencia funcional. Esto hace
emerger la figura del cuidador, cuya labor es indispensable para mantener el

bienestar del paciente.

El cuidador es la persona (o personas) que proporciona asistencia a quien ha
perdido la autonomia o necesita apoyos para satisfacer sus necesidades fisicas,
emocionales y sociales (van den Berg, Brouwer, & Koopmanschap, 2004). Este rol
se puede ejercer de manera transitoria o permanente y las funciones a desempenar

dependen de las necesidades del receptor de cuidado.

Enla literatura se pueden encontrar varias clasificaciones de acuerdo al grado
de implicacion en los apoyos brindados; la mas comun es la que diferencia cuidador
formal, informal, familiar, primario y secundario (Riva & Ostiguin, 2011). El
cuidador formal es una persona externa al entorno social habitual del paciente, que
recibe una remuneracion econémica y tiene algin grado de formacién teorico-
practica relacionada con el cuidado (Aparicio et al., 2008); en cambio, el cuidador
informal es un miembro de la red social del receptor del cuidado, que asume esta
funcién de manera voluntaria y sin recibir remuneracion econémica. Por su parte,
el cuidador primario (o principal) es quien asume la mayor responsabilidad, con
relacion al tiempo dedicado y a las actividades que desempena; mientras que, el
cuidador secundario, apoya las actividades del primario con menor intensidad en

cuanto a tiempo y dedicacion.

De tal manera que, hay cuidadores primarios formales e informales y lo
mismo en el caso de los cuidadores secundarios; por ejemplo, un enfermero
remunerado a tiempo completo es un cuidador primario formal, un vecino, que
cuida ocasionalmente o apoya en el cuidado, es un cuidador secundario informal o
un enfermero contratado de manera esporadica para que el cuidador principal

descanse, es un cuidador secundario formal.

Por ultimo, esta el cuidador familiar que ha sido senalado en la mayoria de
las investigaciones como la principal fuente de cuidado informal (Avila- Toscano,

Garcia-Cuadrado, & Gaitan-Ruiz, 2010; Fernandez-Capo & Gual-Garcia, 2005;
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Garrido & Tamai, 2006; Molina et al., 2005), siendo lo mas representativo de este
tipo de cuidador que tiene vinculos afectivos con el receptor de cuidado y, por lo
general, reside en la misma vivienda, de modo que tiene una interaccion
permanente con éste (Conde-Sala, 2006). Esta dedicacion hacia su pariente, que la
mayoria de las veces se torna exclusiva, produce una intensa sobrecarga que afecta
negativamente la salud fisica y mental del cuidador, convirtiéndolo en un “paciente

oculto” (Florez, 2002; citado por Molina et al., 2005).

Por otro lado, al ser una relacion mediada por lazos afectivos, tanto el
diagnostico como el deterioro asociado a la enfermedad producen un mayor efecto
sobre el bienestar emocional. Desde el punto de vista econémico, al tener que
determinar quién asumira el rol de cuidador principal, las familias deben ajustar sus
recursos humanos y financieros (Cerquera & Galvis, 2014; Espin, 2012), lo que
genera cambios economicos desfavorables en la medida que gran parte de los
recursos familiares se destinan a las necesidades del paciente y el cuidador debe

limitar o suspender sus actividades laborales (Zambrano & Ceballos, 2007).

2.2.1 Perfil del cuidador familiar

El perfil predominante entre los cuidadores familiares, de acuerdo con
distintos estudios no ha cambiado mucho en los Gltimos afios (Figura 9). Se trata de
mujeres de mediana edad, hijas o conyuges de la persona con demencia, que no
trabajaban fuera del hogar y cuyo nivel educativo es basico (Alonso, Garrido, Diaz,
Casquero, & Riera, 2004; Gibson, Anderson, & Acocks, 2014). Aunque, el estado
civil predominante es casado, puesto que la mayoria de las cuidadoras son conyuges,
también se encuentra que, las mujeres solteras terminan asumiendo esta funcion,
pues son percibidas por otros miembros de su familia como personas con menos

responsabilidades familiares y econémicas.
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Figura 9. Esquema del perfil més frecuente de los cuidadores familiares. Fuente: Elaboraciéon
propia.

En muchos de los casos, el cuidado esta a cargo de una sola persona, que
reside en la misma vivienda que el receptor de cuidado y su dedicacion es de tiempo
completo. En los demés casos, el cuidado suele sobrepasar las 10 horas diarias
(Akpinar et al., 2011; Crespo & Fernandez-Lansac, 2015; Gaioli, Furegato, & Santos,

2012; Garcia-Calvente et al., 2004; Molina et al., 2005).

Entre sus funciones se encuentran la ayuda en actividades instrumentales y
delavida diaria, la supervision y la administraciéon de medicamentos o la realizacion
de tramites legales. La mayoria de los cuidadores familiares reportan que esta labor
ha afectado de manera importante su estado de salud, la disponibilidad de tiempo
libre, sus interacciones sociales y su situacion laboral y econémica (Mateo et al.,

2000; Millan Calenti et al., 1998).

En un analisis comparativo de historias de conyuges que cuidan de sus
parejas con demencia, Shim, Barroso, & Davis (2012) identificaron tres grupos de
cuidadores segiin como describieron su experiencia: el grupo negativo describi6 las
relaciones pasadas y presentes con su conyuge en términos negativos, no expresaron
nada positivo en el cuidado y su enfoque estaba en sus propias necesidades no
satisfechas en lugar de las necesidades de la persona con demencia. Estos
cuidadores reportaron una importante sobrecarga. El grupo ambivalente inform6

que la relacion previa que tenian con su conyuge se habia perdido, pero todavia
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describian la satisfaccién de poder cuidarlo; expresaron emociones contradictoras
sobre el cuidado y tuvieron dificultades para aceptar que sus parejas ya no podian
corresponder en la relacion. Por ultimo, el grupo positivo describié su relacion
pasada y presente con su pareja en términos afectuosos, se centraron en los aspectos
de la relacion que atn compartian, en lugar de lo que se habia perdido. Estos
expresaron satisfaccion con el cuidado, estaban enfocados en los demas, y no
estaban muy agobiados por el cuidado. Comprendieron que su pareja no podia

corresponder, y no esperaban nada a cambio.

2.2.2 Consecuencias psicologicas del cuidado familiar

Cuidar de una persona con una enfermedad neurodegenerativa implica
convivir con el padecimiento de la persona afectada y con el propio dolor frente al
avance de la enfermedad, especialmente si se trata de un ser querido. En ocasiones,
presenciar el deterioro de una persona con quien se tiene un vinculo de afecto
significativo sobrepasa la capacidad de comprension, aceptacion y afrontamiento de
los cuidadores. Como bien seniala Giraldo (2012), a muchos cuidadores los motiva
inicialmente el afecto, el temor a la sancion social o un sentido de responsabilidad,
pero con el tiempo las constantes demandas del cuidado agotan su buena

disposicion, su positivismo y hasta su capacidad fisica.

En las publicaciones disponibles en las tltimas décadas, se ha resaltado que
los cuidadores familiares estdn expuestos a situaciones de estrés continuado que
deterioran su salud fisica y emocional. Especialmente, se ha observado un
incremento de padecimientos relacionados con el dolor, el estrés, la ansiedad y la
depresion (Akpinar et al., 2011; Aldana & Guarino, 2012; Avila- Toscano et al., 2010;
Cerquera & Galvis, 2014; Coérdoba et al., 2012). Varios estudios apuntan hacia la
influencia de factores propios de la enfermedad, como los cambios en el
comportamiento del paciente, la pérdida de funciones cognitivas y la pérdida de
autonomia personal, que incrementan la carga de cuidado (Casado & Lopez, 2001,
Kamiya et al., 2014; Moreno et al., 2015). Otras investigaciones sefialan como
factores de sobrecarga, los cambios en el estilo de vida del cuidador (Garcia-

Calvente, Mateo-Rodriguez, & Maroto-Navarro, 2004; Vargas & Pinto, 2010), el
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aislamiento social, la pérdida de intimidad y de espacios personales, asi como

cambios en su proyecto de vida (Brodaty & Donkin, 2009; Cheng et al., 2013;

Ducharme et al., 2014; Vilimaki, Vehvilainen-Julkunen, Pietila, & Koivisto, 2012).

Ademas, se ha senalado que las caracteristicas sociodemograficas del

cuidador, asi como el contexto familiar, social y cultural influyen en la experiencia

de cuidado:

Edad: Los cuidadores jovenes suelen presentar mayor sobrecarga y
perciben consecuencias socioeconémicas mas intensas que los demas
cuidadores (Freyne et al., 1999; Ruiz-Adame, Gonzalez-Camacho,
Romero-Garcia, & Sanchez-Reyes, 2017).

Género: Las mujeres suelen presentan niveles mas altos de ansiedad,
depresion y sobrecarga que los cuidadores masculinos. La dificultad para
compatibilizar empleo remunerado y cuidado de larga duracion, hace que
las mujeres tiendan a percibir una mayor pérdida de oportunidades. En
una muestra de cuidadores de personas con demencia precoz, los
hombres que cuidaban a sus esposas informaron menos angustia
emocional que las mujeres que cuidan a sus maridos (Akpinar et al., 2011;
Garcia-Calvente et al., 2004; Kaiser & Panegyres, 2006; Sun & Hodge,
2014; Takano & Arai, 2005).

Nivel educativo: Un mayor nivel educativo incrementa el uso de servicios
de apoyo externos y residencias (Ruiz-Adame et al., 2017). Por otro lado,
la escasa formacion educativa del cuidador puede relacionarse con una
disminucion de las posibilidades psicologicas de adaptacion y
afrontamiento, lo que genera bajas expectativas acerca de su propio
desempefio. Cuando el alto nivel de escolaridad se asocia a mejores
ingresos, el cuidador logra conservar mejor su bienestar econdémico y
personal (Avila-Toscano et al., 2010; Carretero, Garcés, Rodenas, &
Sanjosé, 2006).

Ingresos econémicos: Una percepcion de ingresos insuficientes predice
significativamente mayor sintomatologia de ansiedad, depresion y
sobrecarga, lo que puede estar asociado a menor posibilidad de acceder a
recursos de apoyo o servicios de respiro (Cerquera et al., 2012; Sun,

Hilgeman, Durkin, Allen, & Burgio, 2009).



Situaciéon laboral: Los cuidadores que trabajan fuera del hogar suelen
experimentar mayor sobrecarga por dificultades para compatibilizar
ambas actividades. Ser ama de casa esta ligado a una mayor dedicacion al
cuidado, aunque esto no implica mayor sobrecarga, pues el cuidado es
considerado como una actividad propia de este rol (Cerquera et al., 2012;
Ruiz-Adame et al., 2017).

Parentesco: El parentesco determina diferencias en el sentimiento de
compromiso, afecto y obligaciéon, lo que puede influir en la sobrecarga
emocional. El conyuge de la persona con demencia experimenta mayores
niveles de carga, mayor inversion emocional y cercania fisica. Los
conyuges de pacientes con demencia de inicio temprano experimentan,
ademas, numerosas preocupaciones financieras y de salud, falta de apoyo
efectivo y sentimientos de aislamiento social (Kaiser & Panegyres, 2006;
Vellone, Piras, Talucci, & Cohen, 2008).

Eleccion de cuidar: La oportunidad de elegir voluntariamente la
responsabilidad del cuidado se asocia a mayor satisfacciéon y menor carga
(Lopez, Lopez-Arrieta, & Crespo, 2005).

Relacion previa con el paciente: Una pobre relacion antes de la
enfermedad con la persona dependiente puede contribuir al desarrollo de
sentimientos de carga y de malestar psicologico (International
Psychogeriatric Association, 2002; Lopez et al., 2005).

Tipo de convivencia: La convivencia permanente con el receptor de
cuidado est4 relacionado con el tiempo de dedicacion e incrementa la
percepcion subjetiva de sobrecarga, asi como, la probabilidad de sufrir
depresién, aislamiento social y deterioro en la salud (International
Psychogeriatric Association, 2002; Ruiz-Adame et al., 2017).

Grupo étnico: Se ha encontrado que, en afroamericanos y
latinoamericanos, los aspectos culturales, como la religiosidad y el valor
atribuido a la familia, suelen amortiguar los sentimientos negativos del
cuidado (Gelman, 2010, 2014; Hilgeman et al., 2009; Stuckey, 2001).
Tiempo dedicado al cuidado: El impacto personal en el cuidador es mayor
cuanto mas tiempo transcurre desde que asume su rol. Sin embargo, con

el paso del tiempo, el cuidador desarrolla mas habilidades de cuidado,
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aumentando sus recursos personales para afrontar las situaciones de

carga y disminuyendo el impacto emocional (Devi & Ruiz, 2002).

2.2.2.1 Ansiedad

La ansiedad es un estado de agitacion e inquietud desagradable caracterizado
por la anticipacion del peligro, con sintomas psiquicos y fisiol6gicos (Sierra, Ortega,
& Zubeidat, 2003). La caracteristica mas distintiva de la ansiedad es su caracter
anticipatorio, es decir, permite prever o avisar de peligros o amenazas, por lo que
tiene una funcidon activadora y facilitadora de la capacidad de respuesta del
individuo (Sandin & Chorot, 1995). Por eso, la ansiedad puede ser un estado de
alerta normal y necesario ante situaciones de riesgo, pero también puede ser una
respuesta desadaptativa, cuando su intensidad, frecuencia o duraci6on impide o
dificulta que una persona afronte un evento, y cuando se presenta en ausencia de

estimulos amenazantes.

Lang (1968) postula que la ansiedad se manifiesta segin un triple sistema de

respuesta:

a) Respuesta cognitiva: la ansiedad adaptativa se manifiesta en
pensamientos o sentimientos de temor, preocupacién o amenaza, asi
como respuestas emocionales de irritaciéon y nerviosismo. Mientras que,
en la ansiedad patologica, se tiende a magnificar la situacion y los
pensamientos o sentimientos de amenaza se hacen recurrentes, incluso

en ausencia de un evento de riesgo.

b) Respuestas fisiologicas: se asocian a un incremento en la actividad del
Sistema Nervioso Autéonomo y el Sistema Nervioso Somaético, pero
también como parte de la activacion de la actividad neuroendocrina del
Sistema Nervioso Central. Como consecuencia, se pueden producir

palpitaciones, sudoracion, nauseas, entre otros.

c) Respuestas conductuales: se refiere a los cambios en las respuestas
directas e indirectas de la persona. Las respuestas directas pueden incluir
una disminucién de la precision motora o del tiempo de reaccion,

enlentecimiento del aprendizaje y en la ejecucion de tareas complejas. Las
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respuestas directas observables comprenden tics, temblores, inquietud
motora, tartamudeo, etc. Por su parte, las respuestas indirectas son
conductas de escape o evitacion que, usualmente, no estan bajo un total
control voluntario de la persona (Martinez-Monteagudo, Inglés, Cano-

Vindel, & Garcia-Fernandez, 2012).

Los estados de ansiedad pueden variar en intensidad y fluctuar a través del
tiempo; sin embargo, cuando la ansiedad se presenta como una caracteristica
individual, relativamente estable, se constituye como rasgo de la personalidad.
Desde el punto de vista de la ansiedad como rasgo, la persona exhibe una tendencia
a interpretar las situaciones como amenazantes, por lo que la intensidad de la
emocion aumenta independientemente del peligro real. Mientras que, la ansiedad
como estado, puede presentarse como una respuesta transitoria frente a una

situacion especifica (Sierra et al., 2003).

Varios estudios revelan que, en los cuidadores informales, el aumento en el
grado de ansiedad es directamente proporcional a la gravedad de la enfermedad del
receptor de cuidado. Asi mismo, que existe una relacion directa entre la ansiedad y
un estilo sumiso por parte del cuidador (Ferrara et al., 2008; Yilmaz, Turan, &
Gundogar, 2009). En un estudio que buscaba medir la eficacia de un programa
educativo para cuidadores de personas con demencia, se encontr6 que, los
cuidadores que atienden a personas en fases iniciales de la enfermedad, pueden
experimentar més ansiedad al tener contacto con cuidadores mas sobrecargados,
pues se enteran de situaciones mas complejas de la enfermedad que atn no han

tenido que enfrentar (Alonso et al., 2004).

Como se menciond anteriormente, las investigaciones coinciden en que las
mujeres suelen presentar mayores niveles de ansiedad (Aldana & Guarino, 2012;
Garcia-Calvente et al., 2004; Kaiser & Panegyres, 2006), sin embargo, parece que
tienen mas herramientas para lidiar con ella y con las distintas actividades del
cuidado. En los cuidadores familiares de personas con Alzheimer Precoz, la
ansiedad esta relacionada con la necesidad de dejar a su pariente solo en casa
mientras ellos salen a trabajar (Roach et al.,, 2016), la percepcién de que sus

preocupaciones son desestimadas por los profesionales, y la dificultad para obtener



un diagnostico acertado en las primeras fases de la enfermedad (Greenwood &
Smith, 2016).

2.2.2.2 Depresion

La depresion es una alteracion del estado del animo transitorio o crénico, que
se caracteriza por sentimientos de infelicidad, pérdida de interés, abatimiento y
culpabilidad, y provoca una incapacidad total o parcial para disfrutar de las
actividades habituales. Clinicamente, la depresiéon no es una entidad unitaria, sino
que agrupa un conjunto de sintomas que afectan, primordialmente, a la esfera
afectiva, tales como tristeza recurrente, decaimiento, irritabilidad, sensacion de
malestar, impotencia y frustracién frente a la vida. Sin embargo, la depresion
también afecta la esfera cognitiva, por ejemplo, con pensamientos de
desvalorizacion o culpabilidad; asi como la esfera conductual, lo que se manifesta
en enlentecimiento y falta de iniciativa para realizar actividades cotidianas. Como
resultado, puede presentarse disminucion del rendimiento en el trabajo o limitarse
la actividad vital habitual. En la mayor parte de los casos, el diagnoéstico es clinico y
debe diferenciarse de cuadros afectivos, como la ansiedad, la cual es diferente a la
depresion, pero que suele ser concomitante (Vallejo & Urretavizcaya, 2015; Vasquez

& Sanz, 1995).

La etiologia de la depresion es multifactorial. En su aparicion influyen
factores bioldgicos, genéticos y psicosociales, desde deficiencias nutricionales y
predisposiciones genéticas hasta eventos vitales dolorosos (Rodriguez & Solano,
2008). Entre los factores psicosociales que incrementan el riesgo de padecer
depresion se encuentran el estrés, los eventos traumaticos a lo largo del ciclo vital,
las pérdidas afectivas no resueltas (como las rupturas amorosas o el fallecimiento

de un ser querido), el aislamiento social, entre otros (Vasquez & Sanz, 1995).

Aligual que la ansiedad, la depresion puede ser un estado reactivo a un evento
especifico o puede tratarse de una condicion cronica. Un episodio depresivo que no
se supera adecuadamente puede resurgir, tornarse progresivo y provocar deterioro

de la situacion relacional, laboral o fisica de una persona. En algunos individuos, el
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humor depresivo aparece como una disposicion permanente y toma las

caracteristicas de un rasgo de caracter (Kapsambelis, Jeanneau, & Malgat, 2017).

En personas cuidadoras se han detectado desencadenantes subjetivos de la
depresion, como la falta de habilidades para el cuidado (baja autoeficacia), una peor
autopercepcion de la salud y una mayor carga percibida (Sun & Hodge, 2014). Entre
los desencadenantes externos esta la dedicacion intensiva a esta labor, que lleva a
una reduccion de las posibilidades ocupacionales, de integracion y distraccion
(Avila-Toscano et al., 2010), el comportamiento del paciente, la gravedad de su
deterioro y el apoyo social insatisfactorio (Hilgeman et al., 2009). La depresion
también se ha asociado a cuidadores recientes en su labor, con poca formacion
educativa, bajos ingresos y receptores de cuidado menores de 65 anos de edad

(Avila-Toscano et al., 2010; Ferrara et al., 2008; Yilmaz et al., 2009).

2.2.2.3 Sobrecarga

En términos generales, la carga o sobrecarga hace referencia a la sensacion
de agotamiento fisico y mental, debido al esfuerzo sostenido de cuidar. Desde un
punto de vista teorico, cuidar de manera prolongada genera una acumulacién de
estresores, frente a los que el cuidador puede sentirse desprovisto de herramientas.
Este desbalance entre las demandas percibidas y los recursos — internos y externos-

disponibles originarian la sobrecarga (Chou, 2000).

Los estresores asociados al cuidado incluyen: a) actividades diarias derivadas
de la dependencia parcial o total del receptor de cuidado (aseo personal, vestido,
alimentacion, entre otras); b) cambios en el comportamiento de la persona cuidada
(gritos, deambulacion, insultos, agresiones, etc.; c¢) limitacion en las actividades
cotidianas que generan satisfaccion personal en el cuidador (actividades
profesionales, sociales y de ocio) (Fadden, Bebbington, & Kuipers, 1987; Giraldo,

2012).

A lo largo de los anos, las investigaciones han permitido establecer las
principales variables predictoras de la sobrecarga en cuidadores, algunas de las
cuales serian condiciones previas de la personalidad del cuidador. Zambrano &

Ceballos (2007) plantean, por ejemplo, que la indefension aprendida es un rasgo de
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personalidad caracterizado por un escaso o nulo control sobre las situaciones
adversas, lo que predispondria a que, ante una situacion de cuidado, la persona se
sienta sobrepasada y no se adapte. Del mismo modo, subrayan que estrategias y
estilos de afrontamiento como la evitacion y la huida aumentan la probabilidad de
sufrir sobrecarga; mientras que las estrategias o estilos de control, la disminuyen.
También advierten que es comun encontrar, en los cuidadores, patrones de
personalidad como la “hiper-responsabilidad”, la competitividad, el esfuerzo por
conseguir el logro, el perfeccionismo, la impaciencia o el interés social, el cual se
refiere al interés activo por fomentar bienestar a otros. De acuerdo con esto,
podriamos comprender las dificultades que presentan muchos cuidadores para

delegar su funcion, con la consecuente sobrecarga.

Sin embargo, la carga del cuidador no se considera una consecuencia negativa
inevitable de brindar atencion, sino que es el resultado de un proceso interpretativo,
es decir, se genera a partir de la percepcion subjetiva del cuidador sobre su salud
fisica, emocional o mental como consecuencia de cuidar (Zarit, Reever, & Bach-
Peterson, 1980). Uno de los modelos méas conocidos para explicar la sobrecarga del
cuidador es el modelo de procesamiento del estrés, el cual contempla cuatro
dominios: antecedentes y contexto, estresores, mediadores del estrés y las

consecuencias o manifestaciones del estrés (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990).

Los estresores estan divididos en primarios y secundarios. Los primarios
estan derivados directamente de la condicién del receptor de cuidado, como el grado
de afectacion cognitiva, los cambios de comportamiento y la intensidad de la
asistencia que requiere. Los secundarios tienen que ver con las evaluaciones o las
percepciones que el cuidador hace de sus propios recursos y de la relacion que media
entre el cuidador y el receptor de cuidados, ademas de la percepcion de la red de

apoyo social (Pearlin et al., 1990; Zambrano & Ceballos, 2007).

Las investigaciones acerca de la sobrecarga del cuidador de personas con
demencia han arrojado resultados dispares. Artaso, Goni, & Biurrun (2003)
encontraron que, el 79% de las cuidadoras sufrian una sobrecarga intensa. Un
estudio llevado a cabo con cuidadores formales e informales arrojé que, el 58,5% de
los cuidadores informales presentaban sobrecarga intensa, frente a 33,9% de
cuidadores formales (Cerquera & Galvis, 2014). En cambio, en otro estudio se

hallaron niveles méas bajos de sobrecarga en cuidadores informales (17,3%), lo que
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hace pensar que existen diversas variables involucradas en la forma como los

cuidadores asumen el cuidado y experimentan la sobrecarga (Cerquera et al., 2012).

Al respecto, Turr6-Garriga et al. (2008) identificaron, como principales
causantes de la carga, la edad del cuidador y el tipo de relacion familiar con el
afectado, asi como la agresividad del receptor de cuidado, su apatia e
irritabilidad. Del mismo modo, los trastornos de memoria, los problemas motores y
las alteraciones perceptivas en la persona con Alzheimer son predictores del estrés
del cuidador (Ferrara et al., 2008). A una conclusién similar llegaron Artaso, Goni,
& Biurrun (2003) quienes encontraron una asociacion entre mayor presencia de
alteraciones neuropsiquiatricas en el receptor de cuidado, menor apoyo social y el

uso de la estrategia de afrontamiento «huida-evitacién» con la sobrecarga.

Por su parte, un estudio de Molina et al. (2005) encontraron que las
caracteristicas predominantes del cuidador sobrecargado son: var6n joven, soltero
y sin hijos a su cargo, con estudios superiores, que trabaja fuera del hogar y con
escaso apoyo social. El estudio concluy6 que, los hombres tienden a percibir el rol
de cuidador como “impuesto”, lo que impacta en mayor medida las distintas esferas
de sus vidas; asi mismo, esto puede generar que surjan en el cuidador deseos de

delegar la responsabilidad en otros.

2.2.2.4 Satisfacciéon y maestria

Si bien, numerosos trabajos se han centrado en el impacto psicoldgico
negativo del cuidado, en aras de brindar herramientas que ayuden a amortiguarlo,
es claro que cuidar de un ser querido no siempre trae consecuencias psicologicas

desfavorables.

Varios autores han encontrado que los cuidadores familiares manifiestan
sentimientos de satisfaccion y de “utilidad”, asi como el desarrollo de inventiva y
maestria, para afrontar la adversidad y las vicisitudes de la enfermedad (de la
Cuesta, 2004, 2005). Ademas, las caracteristicas personales, como la disposicion a
servir y la actitud favorable hacia la persona con demencia juegan un rol importante
en la adquisicién de habilidades de cuidado en cuidadores informales (Avila-

Toscano et al., 2010), lo que estaria asociado a mayor resiliencia (Crespo &
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Fernandez-Lansac, 2015; Dias et al., 2015). Del mismo modo, la percepcion de
autoeficacia y el uso de estrategias de afrontamiento orientadas a solucionar el
problema o evaluarlo positivamente ayudan a que el cuidador perciba menos
impacto psicoldgico negativo (Au et al., 2010; Cheng et al., 2013; Papastavrou et al.,
2011; Semiatin & O’Connor, 2012; Sun et al., 2009; Tartaglini, Ofman, & Stefani,

2010).

Pese a que no es una percepcion generalizada, algunos cuidadores de origen
latinoamericano, residentes en Estados Unidos, expresaron una fuerte conviccion
acerca de la importancia de que los miembros de una familia se cuiden entre si, y
muchos no manifestaron sensacion de estrés o carga, debido a la satisfaccion
derivada de brindar atencién. Para ellos, la uni6on familiar da significado a sus
esfuerzos de cuidado (Gelman, 2014). Por su parte, la espiritualidad tiene efectos en
los aspectos positivos del cuidado percibidos por los cuidadores, més alla del apoyo
social derivado de una relacion con una congregacion religiosa (Hodge & Sun, 2012).
Al igual que la unién familiar, la religiosidad y la espiritualidad ayudarian a dotar de
sentido la experiencia e incrementarian el compromiso personal frente a la decision
o imposicién de cuidar de un familiar (Koerner, Shirai, & Pedroza, 2013; Roff et al.,

2004; Stuckey, 2001).
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2.5 El cuidado familiar en la Enfermedad de Alzheimer
Precoz

Un diagnéstico de Enfermedad de Alzheimer a cualquier edad constituye un
evento doloroso tanto para el afectado como para la familia; y, méas atn, si la persona
se encuentra en plena vida laboral, desarrollando proyectos familiares y personales.
Si, por lo general, las familias que conviven con este tipo de padecimientos suelen
tener dificultades econémicas, por los altos costos asociados a la enfermedad -atn
con cubrimiento en salud- las familias de una persona con Alzheimer Precoz pueden
ver aun mas comprometido su bienestar econémico si la persona con demencia es

uno de los proveedores del hogar.

Desde el punto de vista emocional, resulta particularmente dificil asimilar el
deterioro de un miembro de la familia que se encuentra en edad productiva. Las
relaciones conyugales y parento-filiales se ven afectadas por los cambios
comportamentales del paciente y la reestructuraciéon de los roles familiares
(Ducharme et al., 2014; Flynn & Mulcahy, 2013). La creciente dependencia y la
conciencia de la enfermedad cursan con depresién en la persona con demencia, y las
personas cercanas deben lidiar con sentimientos de vergiienza, confusion, ansiedad
y miedo, por mencionar solo algunos (Gelman & Greer, 2011; Greenwood & Smith,
2016; Harris & Keady, 2004). Si el afectado tiene hijos, éstos estaran jovenes y la

alteracion de su proyecto de vida sera importante.

Es por esto, que el cuidador familiar se enfrenta a situaciones particulares en
comparaciéon con las experimentadas por cuidadores de personas con Alzheimer
tardio. En primer lugar, mientras la Enfermedad de Alzheimer suele desarrollarse
en personas de edad avanzada y los cuidadores familiares suelen también ser
personas adultas o adultos mayores (Wilkinson & Lynn, 2005), en el Alzheimer
Precoz, los cuidadores familiares suelen estar, al igual que el paciente, en etapas
productivas de su vida, ya sea porque se encuentran cursando estudios o trabajando
y deben alternar el rol de cuidador con otros roles (ser padre/madre, profesionales,
etc.) (Ducharme et al., 2013). Por esto, muchas veces, ven interrumpido su proyecto
de vida también de manera prematura y presentan niveles méas altos de carga y
estrés que los cuidadores de personas mayores (Freyne et al., 1999; Kaiser &

Panegyres, 2006). Por otra parte, a los familiares mas jovenes les resulta dificil
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adaptarse a la pérdida del padre o la madre que una vez conocieron y, al mismo
tiempo, pueden sentirse avergonzados por su comportamiento o tener miedo de sus
agresiones (Gelman & Greer, 2011). Y, en ocasiones, son justamente estos quienes
terminan asumiendo la labor de cuidar. En general, debido a la sorpresa que genera
este diagnostico en una persona joven, su cuidador se percibe a si mismo como

menos preparado para afrontar esta tarea (Ducharme et al., 2014).

Puesto que se trata de una condicion poco conocida, tanto para la familia
como para algunos profesionales de atencion primaria, la Enfermedad de Alzheimer
de inicio temprano implica una larga btisqueda de diagnostico (Ducharme et al.,,
2013; Flynn & Mulcahy, 2013; Wain et al., 2009), lo cual muchas veces esté asociado
a diagnosticos erroneos que traen implicaciones psicolégicas y financieras negativas
para la familia (Allen et al., 2009). La Enfermedad de Alzheimer de Inicio Precoz
también conlleva un periodo de cuidado mas prolongado, mas efectos adversos
sobre la organizacion familiar y la situacion laboral (reduccion o pérdida de trabajo),
asi como un importante aislamiento social por la pérdida de la compaiia y
actividades que se solian disfrutar (Ducharme et al., 2013; Freyne et al., 1999; van
Vliet et al., 2010). Ademas, cuando el cuidador es la pareja, la evolucion de la
enfermedad causa una redefinicion de su identidad y de la relacion conyugal
(Wawrziczny et al., 2015). Al respecto, Harris & Keady (2004) identificaron que los
cambios en la identidad y en la relaciéon con la pareja pueden tener un impacto
negativo considerable en la autopercepcion y la autoestima de los cuidadores mas

jovenes.

Debido a la falta de oferta de programas de atencién y residencias adecuados
para las necesidades de los adultos jovenes, las oportunidades de respiro para los
cuidadores son mas limitadas, lo que influye en la percepcion de sobrecarga
(Lockeridge & Simpson, 2013). Por ultimo, en el caso de la Enfermedad de
Alzheimer Familiar Precoz, los cuidadores que tienen un lazo consanguineo con el
afectado deben lidiar con la carga emocional de ser posibles portadores de la
mutacion genética que da origen a la enfermedad. Esta preocupacion interfiere, en
algunos casos, con sus decisiones de futuro y con su bienestar emocional (Wain et
al., 2009). Incluso, algunos cuidadores se convierten, eventualmente, en receptores

de cuidado cuando ellos mismos desarrollan el padecimiento.
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No obstante, es posible descubrir algunos aspectos positivos derivados de una
larga tradicion de cuidado en la familia. Ya sea debido a la presencia de afectados
durante varias generaciones o por un cuidado muy prolongado, se produce un efecto
de construccion y transmision de saberes en torno a como cuidar (de la Cuesta,
2004). Asi, aunque, inicialmente, los cuidadores cuenten con escasa o nula
capacitacion formal sobre como suministrar los cuidados o sobre las caracteristicas
de la enfermedad, esta generacion de saber practico hace que conozcan mejor las

necesidades de su pariente afectado.

2.5.1 Demandas de cuidado segun la fase de la enfermedad

Es comin que la definicion de cuidador se centre en los aspectos
instrumentales del cuidado. No obstante, cuando se trata de una enfermedad
neurodegenerativa, esta actividad entrafia mayor complejidad, pues va
evolucionando desde el apoyo en actividades de la vida diaria hasta vigilancia

médica, suministro de medicamentos y manejo de ayudas técnicas complejas.

Es asi como, al comienzo, el rol del cuidador consiste en supervisar o
acompanar al pariente cuando éste presenta olvidos o se desorienta vy,
posteriormente, con el avance de la enfermedad, empieza a apoyar las actividades
de aseo, vestido y alimentacion; asi como a brindar soporte emocional y a contener
los cambios de humor o de comportamiento. Paulatinamente, la persona afectada
demanda apoyos mas técnicos, que ameritan adquirir habilidades propias de la
enfermeria. Pero, existe también un tipo de cuidado indirecto, que incluye la
realizaciéon de tramites médicos o legales, la gestion de subsidios, ayudas
econOmicas y técnicas, al igual que asumir las actividades y responsabilidades que
el receptor de cuidado ha dejado de atender debido a la enfermedad, como hacerse
cargo de las finanzas del hogar (De la Cuesta, 2009). La enfermedad entrana
demandas adicionales a los cuidadores, especialmente, cuando el deterioro se hace
tan acusado que, el pariente ha perdido su capacidad de tomar decisiones y la
responsabilidad recae en el cuidador, por ejemplo, al momento de autorizar

procedimientos invasivos (Garcia et al., 2003; Wilkinson & Lynn, 2005).
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En este apartado retomamos las etapas del Alzheimer con relacién a las
demandas que recaen sobre el cuidador, asi que se dividiran en 4 fases: Vigilancia

ocasional, vigilancia permanente, apoyo permanente y apoyos intensivos.

En la etapa de vigilancia ocasional, la persona afectada atin puede realizar por
si misma sus actividades diarias, solo que suele tener olvidos que afectan su
desempeiio. Por ejemplo, olvida una cita médica o no recuerda déonde puso un
objeto, también puede cometer descuidos como dejar encendido el gas o dejar
abierto el grifo. En general, la funcién del cuidador consiste en supervisar que estos
olvidos o descuidos no afecten la cotidianidad de la persona con demencia y no se
produzcan accidentes. Entre las tareas que realizan estan los recordatorios verbales
y la elaboracién de apoyos visuales para facilitar el funcionamiento diario del
receptor de cuidado. Esta fase es exigente desde el punto de vista emocional, pues el

cuidador aun esta asimilando tanto el diagnoéstico como su nuevo rol.

En la etapa de vigilancia permanente, la persona con demencia recuerda
eventos pasados, aunque no los ubica bien en el tiempo. Empieza a olvidar hechos
mas recientes y se confunde en las conversaciones. Debido a que no es consciente
del paso del tiempo, en esta etapa la persona no recuerda si ha comido o si se ha
baniado. También puede extraviarse si sale sola y puede presentar cambios abruptos
de humor, comportamientos agresivos e ideas paranoides, por lo que acusa a los
demas de haberle robado o hacerle dafio. Una caracteristica propia de esta etapa, es
que repite constantemente las mismas preguntas o cuenta las mismas historias. Esta
etapa también tiene un importante compromiso emocional para el cuidador, porque
las agresiones verbales y fisicas, pueden menguar su paciencia y afectarlo
animicamente. Ademas, si la persona con demencia es un familiar, estos cambios en
su personalidad hacen que el cuidador experimente un sentimiento de pérdida y

extrafeza, pues su ser querido ya no es quien solia ser (Gelman & Greer, 2011).

En la etapa de apoyo permanente, el afectado empieza a perder la autonomia
personal, especialmente, carece de iniciativa para actividades, tales como
alimentarse o desplazarse, por lo que hay que apoyarlo en estas acciones, pese a que
no ha perdido las habilidades motoras para hacerlas por si mismo. En este punto de
la enfermedad, el cuidador suele estar mas adaptado a su rol, pero surgen nuevas
exigencias que implican reacomodaciones; por ejemplo, se alteran los patrones de

sueno de la persona con demencia, lo que afecta también el suefio del cuidador. El
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receptor de cuidado, también ha perdido paulatinamente su capacidad de
comunicarse verbalmente y el cuidador debera diseniar estrategias para comprender

sus nuevas necesidades.

Cuadro 3. Aumento de las demandas de cuidado de acuerdo a la fase de la enfermedad. Fuente:
Elaboracion propia, a partir de Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia (BPSD)

Educational Pack (International Psychogeriatric Association, 2002).
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En la ultima etapa, apoyos intensivos, la persona con demencia va perdiendo
sus habilidades de marcha, no logra sostener la postura corporal y, paulatinamente,
queda en cama. Esta fase es mas exigente desde el punto de vista instrumental, pues
el afectado requiere cuidados de enfermeria y, en muchos casos, el manejo de
instrumental médico. Asi, el cuidador debe administrar medicamentos, operar
equipos técnicos y, en ocasiones, ayudar al personal médico en la toma de muestras
para la realizacion de exdamenes. También, debe hacerse cargo de la preparacion de
alimentos de acuerdo a las necesidades nutricionales y funcionales de su pariente
(papillas, preparacion de gastroclisis, etc.) y del lavado y desinfeccion de
instrumental y de los objetos de uso personal (De la Cuesta, 2009; Wilkinson &

Lynn, 2005).

Por dultimo, el cuidador familiar, ademdas, debe prepararse para el
fallecimiento del receptor de cuidado y puede experimentar sentimientos de
ambivalencia. Por un lado, puede encontrar alivio porque su ser querido se libera
del padecimiento y porque él mismo puede descansar del cuidado, y por otro, puede

sentir culpa o nostalgia.



2.3. Mediadores de las consecuencias psicologicas del
cuidado

2.3.1 El concepto de variable mediadora en investigacion
psicolégica

Frecuentemente, en una investigacion con enfoque cuantitativo se busca
medir variables y establecer si existen relaciones o efectos de una (o varias variables)
sobre la otra; sin embargo, en ocasiones no basta con establecer una asociacién, o
una causa y un desenlace, pues, en los efectos entre variables suelen intervenir
distintos procesos y mecanismos. Es claro que, si exponemos a distintas personas a
situaciones estresantes similares, éstas se veran afectadas de maneras diferentes.
Este es, ciertamente, el caso en los estudios sobre cuidadores, y es importante, para
la comprension de esta experiencia, proporcionar explicaciones sobre la variabilidad
de los resultados. Por ejemplo, al investigador podria interesarle no solo la relaciéon
existente entre el género del cuidador y el estrés, sino qué caracteristicas personales
o actitudes del cuidador pueden influir en la direccion o magnitud de esta relacion.
A esas variables que explican como y por qué una variable independiente o predictor
(X) tiene efecto sobre la variable dependiente o desenlace (Y), se les conoce como

variables mediadoras (M) (Baron & Kenny, 1986).

Un mediador puede ser cualquier estado o atributo psicologico, animico,
afectivo, cognitivo, social, etc., a través del cual el predictor ejerce su efecto sobre el
desenlace (Hayes, 2009). De manera que, podriamos encontrar una relacién entre
cuidar de una persona con demencia (X) y el incremento en los niveles de ansiedad
del cuidador (Y), pero, podria interesarnos saber a través de qué mecanismos se da
esta asociacion. Por ejemplo, cuidar de una persona con demencia (X) podria
disminuir la disponibilidad del apoyo social (M) y esto daria origen a la ansiedad. Es
importante aclarar que, entre una variable X y una variable Y, puede mediar una o
mas variables; en el primer caso se hablara de mediacion simple y, en el segundo, de
mediacién maultiple. La cadena causal basica involucrada en la mediaciéon simple se

ilustra en la Figura 10.
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X Y
(Predictor) (Desenlace)
M
(Mediadora)

a b
X ¢ Y
(Predictor) (Desenlace)

Figura 10. Modelo conceptual de una mediacién simple de acuerdo con Hayes (2009).

Uno de los modelos mas empleados para analizar estadisticamente una
relacion de mediacion es el propuesto por Baron & Kenny (1986), para quienes el
analisis de mediacion pasa por aplicar modelos de regresion a las distintas rutas
causales que alimentan la variable dependiente (Y). El primer paso es calcular el
efecto total de X sobre Y (ruta c en la Figura 10), luego se calcula el efecto de X sobre
M (ruta a) y, por ultimo, se mide el efecto del mediador (M) sobre el desenlace (Y)
(ruta b). Para establecer que existe un efecto mediador, se requiere que estas

relaciones sean estadisticamente significativas.

Mas adelante, Hayes (2009) reformul6 el método de anélisis de mediacion
introducido por Baron y Kenny en 1986. Propuso otro modelo, basado también en
el analisis de regresion, pero planted que no es necesario que el efecto de X sobre Y
sea significativo y agreg6 que, se requiere calcular el efecto indirecto de X sobre Y a

través de M (¢).

La razon por la que este autor postula que no es indispensable que X esté
relacionada significativamente con Y para comprobar la hipotesis de mediacion, es
que un efecto total es la suma de muchos caminos de influencia diferentes, directos
e indirectos, y no todos pueden ser parte del modelo. En cambio, importa si la
magnitud del efecto del predictor sobre el desenlace es significativamente menor al
introducir la variable mediadora. Es decir, si ¢’ (efecto directo) es menor que c
(efecto total) habria mediacion (Hayes, 2013). Asi, el efecto indirecto es el que

cuantifica el efecto de X sobre Y a través de M.
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Tradicionalmente, se ha planteado que existe mediacion parcial si el efecto
directo es diferente a cero, sin embargo, Hayes & Rockwook (2017) plantearon que
no tiene sentido hablar de mediacion total, pues no seria posible considerar todas

las variables posibles en un modelo, de modo que, toda mediacion seria parcial.

Asi mismo, sugiere que las pruebas de significacion para las rutas
individuales a y b no son necesarias para determinar si M media el efecto de X en Y.
De hecho, de acuerdo con Hayes (2013), lo relevante es si ab (efecto indirecto) es
diferente de cero por algun tipo de estandar inferencial, como un intervalo de
confianza. Recomienda que el analisis se centre en estimar el efecto indirecto,
realizando una inferencia sobre ese resultado e interpretar no solo el signo, sino
también el signo de las rutas a y b. La significacion de a y b puede ser diagnostica de

la probabilidad de que ab sea significativo, pero lo que importa es ab, no ay b.

Sin embargo, esto no significa que este autor sugiera desestimar las rutas a y
b en la interpretacion de los resultados. En cambio, propone considerar los signos
de ay b al interpretar el efecto indirecto para determinar si la hip6tesis de mediacion

se sostiene (Hayes & Rockwood, 2017).

En este estudio, el interés analitico de los mediadores es comprender si las
diferencias en los niveles de ansiedad, depresion y sobrecarga pueden explicarse por
la intervencion de otras variables distintas a las caracteristicas del receptor de

cuidado y las caracteristicas sociodemograficas del cuidador.

Ya se mencion6 un estudio de Hodge & Sun (2012) donde se encontro6 que la
espiritualidad media parcialmente entre los aspectos positivos de cuidar y el estrés
subjetivo. También se encontr6 que, en una relacion compleja entre raza,
espiritualidad y efectos de cuidar, una religiosidad mas alta en afroamericanos
media parcialmente la relacion entre raza y sentimientos positivos de cuidar (Roff
et al., 2004). Mientras que, la resiliencia, la satisfaccién con el cuidado, el
afrontamiento, el apoyo social y un fuerte sentido de la espiritualidad se han
postulado como factores protectores que median los resultados negativos en la salud
(Wilks & Croom, 2008).

Por otro lado, en la investigacién cualitativa no se habla de variable
mediadora, sino que se busca esclarecer la dindmica de un fenémeno a través de los
discursos que las personas elaboran, sus motivos y explicaciones. En este caso la

interpretacion de la informacién no se da por significancia estadistica; en lugar de
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esto, se accede al significado que los participantes atribuyen a sus experiencias, es

decir, ellos mismos explican los como y los porqués de su situacién.

Para esclarecer las variables que intervienen entre los factores y los
desenlaces, en esta investigacion no so6lo se examinan las dimensiones que puedan
resultar estadisticamente significativas. Ademas, se indaga por las representaciones
que los participantes construyen en torno a las categorias propuestas, como se
agrupan e interactian en sus relatos, las cadenas causales que ellos mismos
establecen y como sus vivencias, emociones, pensamientos, decisiones y acciones

configuran el cuidado.

A continuacion, se describen las variables que han sido seleccionadas en este
trabajo para examinar su posible efecto mediador entre los factores del cuidador y

las consecuencias del cuidado.

2.3.2 Estrategias de Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento son los esfuerzos cognitivos y conductuales
que una persona pone en marcha para hacer frente a las demandas de una situaciéon
estresante, y para suprimir el estado emocional de malestar (Lazarus & Folkman,
1986). Estos esfuerzos pueden resultar adaptativos o no adaptativos dependiendo
de la situacion y de ninguna manera se considera que una forma de afrontar es

intrinsecamente mejor que otra.

La perspectiva disposicional del afrontamiento plantea que éste responde a
un estilo personal, que es estable y consistente, es decir, hace parte de los rasgos de
personalidad de un individuo; mientras que la perspectiva contextual aboga por
explicar el afrontamiento desde las estrategias o acciones concretas que se utilizan
para afrontar el estrés (Moos & Holahan, 2003). Ambas perspectivas en lugar de
contraponerse se complementan y no tendria sentido disociarlas, de hecho, es
comun que en las investigaciones se use uno u otro término indistintamente. Sin
embargo, la investigacion se ha centrado en las estrategias de afrontamiento, pues
éstas son mas modificables y tienen capacidad predictiva sobre el estilo de
afrontamiento. La Figura 11 resume dos perspectivas tebricas clasicas del

afrontamiento.



Acciones especificas

Formas estables y Mas modificables

consistentes Afrontar el estrés Capacidad predictiva
Perspectiva disposicional Perspectiva contextual
\ |
[ | [ |
Y y Evaluacion Problema ! ! ! !
Activo Pasivo

NN Emocién Cognitiva Colrdhcal Adaptativas Desaptativas
Evitacion

Figura 11. Esquema que integra dos perspectivas tedricas sobre el afrontamiento del estrés
(Fernandez-Abascal & Palmero, 1999; Lazarus & Folkman, 1984). Fuente: Elaboracién propia.

Fernandez-Abascal & Palmero (1999) proponen tres dimensiones en las
cuales se insertan los estilos de afrontamiento: método de afrontamiento,

focalizacion y actividad.

Con relacion al método de afrontamiento se distingues los estilos: activo,
pasivo y de evitacion. En el primero se movilizan recursos y acciones para dar
respuesta al problema, en el segundo, la respuesta consiste en no emprender
acciones y aguardar, mientras que en el tercero se busca evitar o huir de la situacion

y sus consecuencias.
En cuanto a la focalizacion, se distinguen tres tipos de estrategias:

a) Centradas en el problema: la persona se focaliza en modificar las condiciones
que producen la situacion amenazante. Ejemplos de estas estrategias son: la
confrontacion, la busqueda de apoyo social y la bisqueda de soluciones.

b) Centradas en la emocién: la persona busca regular las consecuencias
emocionales de la situacion estresante. Dentro de esta categoria se
encuentran la expresion emocional, el autocontrol, el distanciamiento, la

autoinculpacion y la evitacion.
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¢) Centradas en la evaluacion: se busca modificar la evaluacidén o valoraciéon
inicial acerca de la situacion estresante, como es el caso de la reevaluaciéon

positiva.

Finalmente, en lo que concierne a la actividad, se pueden diferenciar dos
estilos: el cognitivo y el conductual. El primero retne los recursos cognitivos tales
como racionalizar, anticipar consecuencias, busqueda de alternativas, entre otros; y
el segundo agrupa las acciones con las que, de manera activa o pasiva, se busca

adaptarse a la situacion.

En un estudio llevado a cabo por Muela, Torres, & Pelaez (2002) se encontré
que la diferencia entre cuidadores de personas con Alzheimer con alta carga y con
baja carga no esta en el nimero de estrategias “adecuadas” que emplean, sino en el
nimero de estrategias “inadecuadas” usadas por los primeros. Asi, el uso de
estrategias “adecuadas” no parece prevenir la aparicion de carga ni disminuir la
carga ya existente, aunque posiblemente, evite que se genere més. De acuerdo con
los resultados seria el uso de estrategias “inadecuadas” lo que genera carga en el
cuidador. Por su parte, Aldana & Guarino (2012) evidenciaron que las cuidadoras
informales usan significativamente mas afrontamiento emocional y menos
afrontamiento racional y por desapego que las cuidadoras formales no
profesionales, lo que lleva a comprometer més la salud de las primeras. Otro estudio
mostr6 que las estrategias de afrontamiento positivo se correlacionan
negativamente con la carga y son las mas potentes, tanto en términos de prediccion
de la depresiéon como en términos de moderacion del efecto de la carga sobre la

depresion (Papastavrou et al., 2011).

De acuerdo con Tartaglini et al. (2010), recurrir al estilo de afrontamiento
orientado al problema depende de la percepcion del cuidador sobre la posibilidad
de cambiar la situacién estresante. Por su parte, el uso de las estrategias
Requerimiento de informacién y Ejecucion de acciones que resuelvan el problema,
inciden en menores niveles de sobrecarga; en cambio, a mayor utilizacion de

Descarga emocional, mayor nivel de sobrecarga.



2.3.3 Resiliencia

El concepto de resiliencia surgio a partir de diversos estudios en la década de
1970 que buscaban entender la forma como las personas se sobreponen al trauma y
a la pérdida. Desde entonces ha despertado gran interés como factor protector del
bienestar psicologico (Becona, 2006). El concepto fue tomado de la fisica3, pero
como constructo psicologico ha experimentado variaciones a lo largo de los anos,

especialmente en lo relacionado a como se llega a desarrollar dicha capacidad.

En términos generales, se define como “la capacidad del ser humano para
hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas y ser transformado
positivamente por ellas" (Grotberg, 2002). Esta definiciéon lleva implicitos tres
componentes: aceptar y asumir la situacién, emplear los recursos disponibles para
resolverla y adquirir un aprendizaje de ella. El concepto abarca tanto los recursos
internos como externos con los que cuenta una persona o comunidad. Wolin &
Wolin (1993; citados por Kotliarenco, 1997) propusieron 8 caracteristicas
personales que sirven de pilar a la resiliencia: autoestima consistente, introspeccion,
independencia, capacidad para relacionarse, iniciativa, humor, creatividad y
moralidad. Mientras que, Grotberg (2002) senala 3 fuentes de las que se surgen los

factores de resiliencia (Figura 12).

Yo soy-
f Y Yo tengo
Yo estoy Fortaleza ! Habilidades
interna, -/ Apoyo . Y
; o competencias
- recursos percibido | - |
. L percibidas
intrapsiquicos
“Yo 50 “Yo tengo “Yo puedo
o timist‘{a” personas que enfrentar los
P me apoyan” problemas”

Figura 12. Fuentes de la resiliencia segiin Grotberg (2002). El recuadro superior indica el tipo de
fuente y el inferior verbalizaciones en las que se manifiesta el factor resiliente.

3 En fisica, la resiliencia define la “resistencia de un cuerpo a la rotura por golpe o la resistencia a la
deformacion, con la posibilidad de este cuerpo de retornar a su estado anterior cuando cesa la fuerza que causa
la deformacion” (Kotliarenco, Caceres, & Fontecilla, 1997)
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En las primeras investigaciones sobre resiliencia, se planteé que una persona
nacia con la predisposiciéon a ser resiliente; mas adelante, el énfasis se puso la
socializacion primaria y secundaria (familia y entorno educativo) como espacios que
estimulan o desestimulan la resiliencia y, mas recientemente, en las caracteristicas
de las comunidades y culturas resilientes (Fleming & Ledogar, 2008). Asi, se ha
establecido que la resiliencia no es un estado permanente de invulnerabilidad ni es
exclusiva de los individuos, sino que también se encuentra en los grupos humanos

(familias y comunidades) (Cyrulnik, 2001).

La resiliencia también ha sido explicada como un rasgo psicolégico (Bartlett,
1994), como un proceso (Fergus & Zimmerman, 2005; Luthar, Cicchetti, & Becker,
2000; Richardson, Neiger, Jenson, & Kumpfer, 1990) como un resultado (Bonanno,
2004) y como una capacidad (Connor & Davidson, 2003). Pero, sobre lo que parece
haber consenso es que la resiliencia es multidimensional y que es necesario
comprender los mecanismos por los que opera para entender por qué unas personas
se sobreponen con maés facilidad a la adversidad que otras. Igualmente, dentro de la
consideracion multidimensional, se ha establecido que la resiliencia depende de
factores personales y sociales, y no hay acuerdo sobre las dimensiones o factores que

la componen ni el peso que tiene cada uno de ellos.

Esto hace que sea un constructo dificil de especificar empiricamente, lo que
se ve reflejado en los instrumentos que se han disefiado para medirlo. Por ejemplo,
las escalas de resiliencia mas empleadas son la Connor-Davidson Resilience Scale -
CD-RISC (Connor & Davidson, 2003) y la Escala de Resiliencia —ER- (Wagnild &
Young, 1993), pruebas que han mostrado validez y fiabilidad en distintos contextos,
pero cuya estructura factorial cambia de acuerdo al pais y a la poblacién con la que
haya sido validada (Crespo, Fernandez-Lansac, & Soberon, 2014; Manzano-Garcia
& Ayala, 2013; Rodriguez et al., 2009; Serrano-Parra et al., 2012). La Figura 13

resume los factores de las escalas en sus versiones originales.

Ademas, en los estudios sobre cuidadores, la resiliencia parece tener cierto
grado de solapamiento conceptual con constructos similares, como la maestria o la
atribucion de resultados a los propios esfuerzos o habilidades, la autoeficacia y el

locus de control interno (Dias et al., 2015).
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Figura 13. Sinopsis de los factores y componentes de las Escalas de Resiliencia CD-RISC (Connor &
Davidson, 2003) y ER (Waldnig & Young, 1993). Fuente: Elaboracion propia.

Recientemente, el enfoque del trabajo empirico se ha encaminado desde la
identificacién de factores de proteccion hacia la comprension de los procesos
subyacentes que dan origen a la resiliencia (Luthar et al., 2000). En este sentido, se
ha sefialado que la resiliencia se construye como un tejido que integra, tanto los
aspectos ligados al desarrollo infantil como los que provienen del contexto en el que
una persona se desenvuelve. De manera que, “la resiliencia es un rasgo personal
cultivado a lo largo de la historia del sujeto, que posiblemente, se ha constituido en
los vinculos tempranos” (Saavedra & Villalta, 2008). Asi, los entornos que proveen
acogida, aceptaciéon y reconocimiento, fortalecen la autoestima de los nifios y
favorecerian el desarrollo de la resiliencia. Mientras que, un entorno que vulnera al
nino, le hace desconfiar de sus capacidades y competencias para afrontar distintas

situaciones (Cyrulnik, 2001).

Segin Fergus & Zimmerman (2005) los modelos de resiliencia podrian

dividirse en tres: modelo compensatorio, protector y de desafio.

a) El modelo compensatorio explica como en una situacién un factor de
resiliencia contrarresta un factor de riesgo.

b) El modelo de protecciéon sugiere que los recursos con los que cuenta una
persona moderan o reducen la posibilidad de que un riesgo produzca efectos
negativos.

¢) Enelmodelo de desafio, la asociaciéon entre un factor de riesgo y un resultado

es "curvilinea", es decir, el efecto negativo o positivo de la situacion adversa
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estara relacionada con niveles bajos o altos de un factor de riesgo (Fleming

& Ledogar, 2008).

Entonces, si entendemos que el cuidado de un familiar dependiente
constituye una situacion de estrés continuado, la resiliencia seria una caracteristica
deseable como factor protector contra sus consecuencias negativas, al favorecer la
adaptacion y el afrontamiento exitoso de situaciones adversas. Varias
investigaciones han mostrado que, pese a que el estado cognitivo del receptor de
cuidado puede incrementar la ansiedad y la sobrecarga del cuidador, los cuidadores
altamente resilientes tienden a manifestar menor preocupacién por los problemas
del receptor de cuidado, y presentan menores niveles de sintomatologia depresiva y
ansiosa, asi como mejor salud fisica (Dias, et al., 2015). Asi mismo, los cuidadores
con alta resiliencia obtienen mayores puntuaciones en autoeficacia para controlar
los pensamientos negativos, autoestima, autocuidado y extraversion (Crespo &
Fernandez-Lansac, 2015). Una posible explicacion es que, la resiliencia ayudaria a
mantener el equilibrio fisico y mental, que favorece la labor de cuidar y beneficia a

su vez la salud y calidad de vida de la persona afectada (Gaioli et al., 2012).

2.3.4 Autoeficacia orientada al cuidado

La autoeficacia se refiere a la percepcidon que una persona tiene acerca de sus
capacidades para alcanzar determinados logros. Aunque a veces se confunde con la
autoestima o la autoconfianza, la autoeficacia es un concepto separado que se refiere
a los juicios que una persona hace acerca de qué tan competente es o puede llegar a
ser en una situacion dada. Estos juicios movilizan la motivacion, los recursos
cognitivos y orientan la accion requerida para resolver las exigencias de una
situacion (Bandura, 1997). Asi, el desempeio de una persona en una tarea no so6lo
depende de sus conocimientos, sino de su creencia en que realmente esta capacitado

para afrontarla.

Como percepcion de competencia personal, la autoeficacia que varia segun la
actividad, las demandas de la tarea y las caracteristicas situacionales, es decir, las

personas difieren en las areas en las que se sienten eficaces y en los niveles a los que



desarrollan confianza en si mismos, incluso dentro de sus actividades habituales

(Bandura, 2006)

Para Bandura (1997) las creencias de eficacia predicen mejor la conducta
futura que los conocimientos y las habilidades o los logros previos, dado que
orientan las elecciones del sujeto y el uso que este da a lo que sabe o hace. Por
ejemplo, las personas tienden a elegir actividades en las cuales se sienten

competentes y a rechazar aquellas en las cuales se consideran incapaces.

Este autor distingue cuatro fuentes de las que provienen las creencias de
autoeficacia (Figura 14): a) Logros de ejecucion anterior o logro de rendimiento: se
refiere al éxito repetido que un sujeto experimenta en determinadas tareas, lo cual
aumenta las evaluaciones positivas de competencia personal, mientras que los
fracasos repetidos las disminuyen; b) Experiencia vicaria: hace alusi6on al
aprendizaje y creencias que se construyen observando (o imaginando) a otras
personas ejecutar exitosamente ciertas actividades, lo que eventualmente puede
llevar a creer que él mismo posee las capacidades suficientes para desempeiiarse con
éxito similar. También involucra las comparaciones sociales entre las propias
capacidades y las de los demaés. c) Persuasion social: estd relacionada con las
verbalizaciones que recibe un sujeto acerca de su desempeiio, un reconocimiento
social positivo incrementara la creencia del sujeto en sus propias capacidades y, por
el contrario, verbalizaciones negativas o desalentadoras, inclinaran a la persona a
desconfiar de su competencia personal; d) Estado fisiolégico y emocional: consiste
en los indicadores de activacion autonémica (sudoracion, palpitaciones, temblores,
etc.), asi como dolores y fatiga, que el individuo puede interpretar como signos de
nerviosismo, torpeza, vulnerabilidad o incapacidad. En cambio, estados de
relajaciéon o buen humor, se asumen como signos de capacidad y control de la
situacion. La respuesta auton6mica actuaria en dos vias: si se presenta en primer
lugar, el sujeto interpreta que no tiene la situacion bajo control por su
incompetencia; pero en otra via, seria la creencia previa de incapacidad la que

activaria la respuesta autonémica y emocional.
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Figura 14. Fuentes de la autoeficacia de acuerdo con Bandura (1997).

La autoeficacia es una construccion psicologica potencialmente modificable
que se ha asociado con el pensamiento positivo, el control del afecto negativo y la
motivacion (Semiatin & O’Connor, 2012). De modo que, influye en el
funcionamiento psicosocial al determinar si se iniciardn conductas de
afrontamiento, cuanto esfuerzo se dedicara a una tarea y cuanto tiempo se
mantendra el esfuerzo ante los obstaculos o las experiencias aversivas, también
interfiere con el sentimiento de vulnerabilidad ante la angustia y la depresion
(Bandura, 1997). El desempefio competente estaria, ademas, guiado por
“subcapacidades”, tales como la habilidad para reconocer las demandas de una
tarea, construir y evaluar acciones alternativas, establecer metas proximales que
guien los propios esfuerzos, y crear autoincentivos para continuar en tareas
impuestas, manejar el estrés y los pensamientos intrusivos debilitantes (Bandura,

2006).

En el contexto del cuidado, la autoeficacia se refiere a la percepcion de control
personal respecto a los problemas del cuidado, lo cual, a su vez, influye en la
identificaciéon y uso de los recursos de afrontamiento. Asi, un cuidador autoeficaz
exhibira capacidad de cuidarse a si mismo y obtener respiro cuando es necesario,
afrontard de manera positiva las tareas propias del cuidado, al igual que los
pensamientos perturbadores y sentimientos negativos que surgen durante la labor
de cuidar (Marquez-Gonzalez, Losada, Lopez, & Pefiacoba, 2009; Steffen,

McKibbin, Zeiss, Gallagher-Thompson, & Bandura, 2002).



Los estudios han sugerido que un sentido personal de control o destreza
puede explicar la variabilidad de habilidades que exhiben los cuidadores familiares.
Igualmente, se ha asociado a menos sobrecarga y mayores habilidades para afrontar
el comportamiento dificil del receptor de cuidado (Au et al., 2010). Los cuidadores
con altos niveles de autoeficacia en tres dominios (obtener respiro, responder a
comportamientos disruptivos y afrontar pensamientos negativos acerca del
cuidado) presentan menores niveles de ansiedad, ira, carga, afecto negativo y
sintomas depresivos (Marquez-Gonzalez et al., 2009). Otras investigaciones
puntualizan que, los cuidadores con mayor autoeficacia para controlar los
pensamientos negativos experimentan logros mas positivos y menos carga cuando
se enfrentan con los problemas de conducta de la persona con demencia. Mientras
que, la autoeficacia en la obtencion de respiro tiene efectos directos en los niveles de
sobrecarga y la depresion, y la autoeficacia en la respuesta a conductas disruptivas
se relaciona con beneficios positivos, pero no tiene efectos de moderacién de la carga
y la depresion (Cheng et al., 2013; Semiatin & O’Connor, 2012). Finalmente, en un
estudio con cuidadores de personas con deterioro moderado a severo, la autoeficacia
del cuidador para el manejo de los sintomas se comport6 como un mediador entre
los sintomas neuropsiquiatricos del paciente y los sintomas de carga y la depresion

en los cuidadores (Gallagher et al., 2011).

2.3.5 Apoyo social

Con el concepto de apoyo social sucede algo similar que con el concepto de
resiliencia: es ampliamente usado en investigacion, se reconoce su importancia, es

multidimensional, pero no hay consenso sobre su conceptualizacion.

En un sentido amplio, el apoyo social es el conjunto de recursos humanos y
materiales con que cuenta un individuo o grupo, para afrontar situaciones adversas.
Es un intercambio social que abarca preocupacién emocional, manifestada en amor,
confianza y empatia; ayuda instrumental, es decir, la disponibilidad de ayuda
directa, bienes y servicios; informacién para resolver el problema y, por tultimo,
valoracion, correspondiente a juicios u opiniones externas que brindan

retroalimentacion (Suarez, 2011; Terol et al., 2004).



Estos recursos suelen interconectarse y, por ello, se habla también de redes

de apoyo social. Gallar (2006) clasifica las redes apoyo social en:

a) Apoyo informal (o natural) que proviene de familiares, vecinos, amigos o
allegados, ofrecen apoyo emocional y generalmente inmediato. Este tipo de
apoyo depende de la proximidad entre los miembros de la red de apoyo y del
tipo de relacion afectiva. Asi mismo, favorece un mayor grado de satisfaccion
en relacion con las necesidades sociales basicas (afecto, aprobacion, sentido
de pertenencia, identidad, y seguridad) (Suarez, 2011).

b) Apoyo formal, proporcionado por organizaciones, profesionales y entidades
que ofrecen servicios sociales o de salud. Es un apoyo estructurado que no

depende del vinculo afectivo.

La Figura 15 sintetiza las dimensiones o componentes del apoyo social
propuestos por cuatro autores de referencia en el tema. Como puede apreciarse,
estos autores coinciden en diferenciar el apoyo disponible del efectivamente
recibido, ademas consideran la estructura o composicion de la red de apoyo (familia,
amigos, etc) y la funcionalidad o contenido (instrumental, informativo, entre otros).
Por su parte, Vaux (1990) sefiala aquellos aspectos del apoyo social que son
medibles: los recursos de la red social de apoyo (quiénes brindan la ayuda), las
conductas especificas de apoyo, la evaluacion subjetiva sobre la cantidad y contenido
del apoyo (valoracion); y la percepcion sobre la utilidad y los riesgos de buscar una

red social de apoyo (orientacién).

De acuerdo con Castro, Campero, & Hernandez (1997) el apoyo social puede
amortiguar de dos formas el impacto de una situacion adversa: a) evita que una
situacion sea considerara estresante, pues, se incrementa la percepcion de disponer
de recursos materiales y emocionales para enfrentarla; b) permite que los individuos

redefinan la situacion estresante y la enfrenten mediante estrategias no estresantes.

En relacion con el cuidado, Moreno, Arango y Rogers (2010; citado por
Pabon, Galvis & Cerquera, 2014) hallaron que las necesidades mas importantes para
algunos cuidadores eran recibir apoyo de tipo informativo, apoyo emocional por
parte de profesionales, familiares y personas que hayan pasado por la misma

experiencia, y apoyo de la comunidad (amigos, iglesia y otras organizaciones).
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Figura 15. Sinopsis de las dimensiones del apoyo social de acuerdo con Gottlieb (1983), Tardy

(1985), Barrera (1986) y Vaux (1990). Fuente: Elaboracién propia.

Un estudio encontro que, el apoyo de tipo emocional modero la relacion entre
uno de los estresores (ingreso familiar) y los sintomas depresivos (Huang et al.,
2009). Y en poblacién latinoamericana en Estados Unidos se hallé que los factores
estresantes subjetivos influyen de manera directa e indirecta en los aspectos

positivos del cuidado a través del apoyo social y la espiritualidad (Hodge & Sun,

2012).




En definitiva, la ayuda de otros miembros de la familia, de amigos y de
profesionales es importante para el desempeiio adecuado del cuidador y para
fortalecer su sentimiento de implicacion (Gaioli et al., 2012), asi mismo la
satisfaccion con el apoyo social percibido estd asociado a mayores niveles de

resiliencia (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015).
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CAPITULO 3. DISENO
METODOLOGICO







Esta investigacion sigui6é un disefio de modelo mixto, el cual articula el
paradigma cuantitativo y cualitativo en la obtencion y el anélisis de datos en un
mismo estudio o programa de investigacion, ya sea de manera secuencial o
simultanea (Creswell & Plano, 2013). Esta manera de investigar va mas alla de
simplemente recopilar y analizar datos de distinta naturaleza (datos numéricos o
discursos, por ejemplo); implica que los datos estén integrados, relacionados o
combinados en alguna etapa del proceso de investigacion (Creswell, Fetters, &

Ivankiva, 2004).

Este tipo de estudios se vienen desarrollando desde la década de los 70 en
campos tan variados como la criminalistica, la atencién primaria, la educacion y las
Ciencias Sociales (Creswell et al., 2004; Pereira, 2011). Y si bien, han recibido
cuestionamientos sobre la posible incompatibilidad epistemologica entre los
paradigmas que lo componen, hay un creciente interés y aceptacion de este abordaje

metodolébgico.

Tradicionalmente, la perspectiva cuantitativa, sustentada en el positivismo, y
la cualitativa, basada en el paradigma interpretativo, se han presentado como
antagonistas. Mientras el primero busca establecer relaciones causales, controlar la
interferencia de variables ajenas al estudio y la generalizacion de los resultados; la
perspectiva cualitativa, recoge y explora la construccion de conocimientos y
significados en contexto, visibilizando y comprendiendo también las
particularidades de los participantes. Pero, la diferencia entre ambos no sélo
radicaria en sus alcances (lo general o lo particular) ni en el uso de nameros o
técnicas estadisticas versus textos y técnicas narrativas, sino en “cuestiones mas
sustantivas como la objetividad, la validez, la fiabilidad y los criterios de verdad”
(Hernandez-Pina, 2001). De modo que, algunos autores, aseveran que los
paradigmas de investigacion operan bajo diferentes supuestos ontoldgicos,
epistemologicos y axiologicos sobre el objetivo y la naturaleza de la investigacion, lo
que haria incompatible mezclarlos (Bryman, 1984; Tashakkori and Teddlie, 1998;

citados por Onwuegbuzie & Leech, 2005).

Sin embargo, esto ha sido desestimado por quienes afirman que la
epistemologia no dicta el método de recopilacién de datos o el analisis de los mismos
(Cohen, Manion, & Morrison, 2007; Onwuegbuzie & Leech, 2005; citado por Leech,

Dellinger, Brannagan, & Tanaka, 2010). En efecto, esta “Tesis de Ila
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Incompatibilidad” como la llamé Howe (1988), que implica una separacion tajante
y una postura “distanciadora” entre ambos paradigmas, es dificil de sostener en
algunos campos del saber y parece atender mas al propésito de conservar el enfoque
de superioridad de un paradigma sobre el otro y una disputa por la naturaleza de la

“verdad”.

Por ello, este autor propuso una tercera postura “pragmatica” en la que
afirma que, los paradigmas deben evaluarse de acuerdo a como encajan con las
necesidades de la practica investigativa (Howe, 1988). Asi, afirma que, la distincion
entre el analisis de datos (paradigma cuantitativo) y la interpretacion de datos
(paradigma cualitativo) es artificial, pues, ambos tipos de investigador construyen
argumentos basados en su evidencia, estan sujetos a la interpretacion de los datos y
a los efectos que las decisiones tomadas tienen sobre los resultados y las
conclusiones. Del mismo modo, en ambos paradigmas se llevan a cabo procesos
meticulosos, sistematicos y empiricos para generar conocimiento (Figura 16) y
recurren basicamente a cinco fases similares: a) Observacion y evaluacion de
fenémenos, b) Surgimiento de suposiciones o ideas como consecuencia de la fase
anterior, c) Identificacion de las bases o fundamentos de los supuestos, d) Revision
de los supuestos a la luz de los datos y del analisis, e) Preparacion de nuevas
observaciones y evaluaciones para esclarecer, modificar y fundamentar las
suposiciones o ideas, e incluso generar otras (Grinell, 1997, citado por Hernandez-

Sampieri, 2006).

La légica que defiende los modelos mixtos plantea que, frente a algunos
fenémenos de particular complejidad, ni los métodos cuantitativos ni los
cualitativos son suficientes en si mismos para captar los detalles de la situaciéon y
explicar las tendencias. En cambio, cuando se usan combinados y con caracter
complementario, los datos cuantitativos y cualitativos arrojan un analisis mas
completo y profundo de la realidad a estudiar (Creswell et al., 2004; Sanchez-

Gomez, 2015).



Figura 16. Resumen de los enfoques o paradigmas en investigacion. Elaboracién propia con datos
de Hernandez-Sampieri et al. (2006) y Creswell & Plano (2011).

Cuantitativo Mixto Cualitativo

~

Por supuesto, esta postura tropieza con diversas dificultades metodologicas y

epistémicas, por ejemplo, se corre el peligro de enlazar ambas posturas sin el rigor

necesario para cada una y confundir la naturaleza y el alcance de los datos. Es por

esto que numerosos autores se han dado a la tarea de desarrollar metodologias

propias de los modelos mixtos, dando origen a distintos tipos de diseno. Aqui

expondremos la propuesta de Wisdom & Creswell (2013).

Disefio convergente (también llamado simultaneo o concurrente): Este
diseno es util para comparar hallazgos obtenidos a partir de datos cualitativos
y cuantitativos. Implica recopilar ambos tipos de informacién
aproximadamente al mismo tiempo, analizarlos por separado y comparar los
resultados. Esto puede hacerse mediante la transformacion de datos
cualitativos en puntajes cuantitativos, la exposicion conjunta de ambos tipos
de datos o la comparacion side-by-side (“lado a lado”) en la discusion.

Disefio explicativo secuencial: Este disefio permite utilizar datos cualitativos
para explorar hallazgos cuantitativos; tipicamente implica dos fases: una fase
inicial de aplicacion de instrumentos cuantitativos, seguida por una fase de

recopilacion de datos cualitativos, construida sobre los resultados de la fase
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inicial. De esta forma, los resultados cuantitativos se explican con mas detalle
a través de los datos cualitativos. Por ejemplo, los hallazgos sobre salud
mental obtenidos mediante instrumentos de evaluaciéon se pueden explorar
en entrevistas, para comparar o profundizar en los signos clinicos o sintomas
detectados por el instrumento.

Disefo secuencial exploratorio: Se emplea para desarrollar instrumentos de
evaluacion. Este tipo de disenio podria apoyar el desarrollo de instrumentos
cuantitativos que proporcionen medidas precisas. Este implica primero
recolectar datos exploratorios cualitativos, analizar la informacion y usar los
hallazgos para desarrollar un instrumento psicométrico adaptado a la
muestra bajo estudio. Este instrumento luego, a su vez, se administra a una

muestra de una poblacion.

Disefo integrado: Este tipo de diseno es de utilidad para ampliar estudios de
resultados cuantitativos, como son los ensayos aleatorizados y controlados.
Los datos cualitativos se pueden incorporar al estudio desde el principio (por
ejemplo, para ayudar a disefiar la intervencion); durante la intervenciéon
(para explorar como los participantes experimentan el proceso); y después de
la intervencion (para ayudar a explicar los resultados).

Disefio multifasico: Un enfoque participativo basado en la comunidad es un
ejemplo de un disefio multifasico. Este enfoque avanzado de métodos mixtos
involucra a los participantes de la comunidad en muchas fases de la
investigacidon cuantitativas y cualitativas. Las partes interesadas clave
participan como co-investigadores en un proyecto, proporcionando
informacioén sobre sus necesidades, formas de abordarlas y de implementar
cambios. Las multiples fases abordan el objetivo comin de evaluar y

perfeccionar los modelos de intervencion.

Para mantener la coherencia interna de ambos paradigmas al momento de

integrarlos, Creswell et al., (2004) senalan que se debe plantear de antemano la

relacion entre los datos o el motivo para combinar ambas perspectivas. De modo

que, la elecciéon del método mixto debe atender a un razonamiento acerca de los

propositos de la investigacion y su alcance, y no solo a criterios como la

disponibilidad de los datos.
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En este orden de ideas, se justifica el uso de un método mixto en este estudio,
pues el tamano muestral es reducido, debido al universo que se esta analizando
(cuidadores familiares de personas con demencia precoz) y es conveniente
contrastar los resultados obtenidos mediante instrumentos estandarizados con el
juicio clinico en fendbmenos como la sobrecarga, la depresion y la ansiedad. Por su
parte, el dato cualitativo permite acceder a la elaboracion de sentido de los

participantes, lo cual escapa al dato cuantitativo.

Por este motivo, la presente investigacion sigue un disefio convergente, en el
que ambos enfoques tienen el mismo estatus. La perspectiva cuantitativa permitio
la medicion de las variables para especificar sus principales caracteristicas y analizar
las relaciones entre ellas, mientras que, la perspectiva cualitativa proporciono
acceso a las interpretaciones y a la construccién de significado en torno a la
experiencia de cuidado (demandas, percepciones, opiniones, creencias,
necesidades, inquietudes, entre otros). Para la recoleccion de datos se emplearon
escalas de medicion, técnicas de conversacion y narracion (entrevista semi-
estructurada) y documentales (revision de la literatura y de bases de datos,

genealogias e historiales del GNA).
Este estudio se dividi6 en cuatro fases:

a) Documentacion: Se realizd un rastreo de la literatura cientifica para
identificar los principales estudios en torno al cuidado familiar de personas
con Enfermedad de Alzheimer.

b) Instrumentacion: Consistié en el disefio de la entrevista semi-estructurada,
la seleccién de instrumentos y la adaptaciéon y validacién de dos escalas al
contexto colombiano. Para esta Gltima, se utiliz6 también un disefio mixto,
pero esta vez de tipo secuencial, ya que se recurrié al Panel Delphi para
recopilar la opinion de expertos y sus respuestas se cuantificaron y analizaron
con herramientas estadisticas, como se detallara méas adelante.

¢) Recoleccion de datos cuantitativos y cualitativos: Los datos se recogieron de
manera simultidnea en una tunica entrevista en la que se aplicaron
instrumentos de medida (cuestionarios) y se recogieron las experiencias
personales y opiniones de los cuidadores.

d) Analisis de datos con técnicas cuantitativas y cualitativas, que se explicaran

en el apartado correspondiente.
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3.1 Enfoque cuantitativo

En el enfoque cuantitativo la recoleccion y analisis de los datos busca probar
hipétesis elaboradas previamente, establecer patrones de comportamiento y probar
teorias; para esto se sirve de la medicion numérica y el anélisis estadistico
(Hernandez-Sampieri, Fernandez, & Baptista, 2006). Desde el punto de vista
cuantitativo, el presente estudio es de tipo observacional transversal, puesto que no
se busca manipular las variables o modificar el fendmeno, sino que éste se estudia
una vez se ha presentado y después se analizan las posibles causas y consecuencias.
De manera que, lo que interesa es medir las variables individualmente en un tnico
momento para luego descubrir y esclarecer las relaciones existentes entre estas,
mediante indicadores matematicos (en este caso, analisis descriptivo, inferencial, de
correlacidon y mediacién) que aportan informacion sobre el grado, intensidad y

direccion de dichas relaciones.

Una de las ventajas de este disefio es que ofrece informaciéon sobre la
naturaleza del fen6meno sin introducir artificialidad en la recogida de datos,
permite analizar el fendmeno en profundidad y establecer metas de intervencion.
Sin embargo, tiene como desventaja que cada estudio suele ser tinico, lo que hace
dificil que otro investigador reproduzca o ponga a prueba los resultados. Ademas, se
tiene poco control sobre las variables de confusiéon que pueden distorsionar la fuerza
y direccion de asociacion entre las variables. Con todo ello, el estudio observacional
transversal es reconocido por su utilidad para describir caracteristicas de una
poblaciéon y para evaluar la repercusion de fendémenos sobre determinados

desenlaces.

Atendiendo al objetivo global de comprender la configuracion del cuidado en
este grupo especifico de cuidadores, los objetivos del componente cuantitativo
estan, por supuesto, relacionados con la medicién, descripciéon y anéalisis de
relaciones estadisticas entre las variables. Asi, los objetivos operativos se pueden

expresar como sigue:

e Evaluar los niveles de ansiedad, depresién y sobrecarga en los
participantes.
e Medir la percepcién de apoyo social de los cuidadores entrevistados.

e Determinar sus niveles de resiliencia y de autoeficacia en el cuidado.
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e Precisar las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores.

e Analizar las relaciones entre factores,

intervinientes.

desenlaces y variables

e Detectar los factores personales y del cuidado que estan asociados a las

estrategias de afrontamiento y a mayor apoyo social, autoeficacia

orientada al cuidado y resiliencia.

Los niveles de los factores sociodemograficos y asociados al cuidado se

detallan en el cuadro 4.

Cuadro 4. Niveles de los factores sociodemogréaficos y asociados al cuidado.

FACTOR Nivel o medida
, Hombre
Género .
Mujer
Edad Edad en afios

Estado civil

Soltero

Unién marital (casado/unioén libre)
Separado/Divorciado

Viudo

Nivel educativo

Estudios primarios
Estudios secundarios
Estudios profesionales

Ama de casa

Empleado
Situacién laboral Trabajador independiente
Desempleado
Pensionado/jubilado
Estudiante
Parentesco No consanguineo
Consanguineo
Ingresos
econémicos Valor neto o aproximado, reportado por los participantes.
mensuales
Fase dela Inicial
Moderada
enfermedad
Avanzada
Aios dedicados al ~ .
. Anos y meses que lleva cuidando
cuidado

Horas semanales
dedicadas al
cuidado

Cantidad de horas a la semana que dedica al cuidado

Recibe ayuda

Si
No
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Los anos dedicados al cuidado se tomaron en anos y meses para los analisis
de correlacion, pero se agruparon posteriormente para el analisis inferencial.
También, se recogieron datos sobre el receptor de cuidado como el género, la edad

y la fase de la enfermedad.

Por otro lado, teniendo en cuenta que nos encontramos frente a variables
dependientes y mediadoras complejas, se requiere operacionalizarlas en
componentes medibles. Para ello, se emplearon cuestionarios estandarizados, cuyas
dimensiones se exponen en el cuadro 5 y que seran explicados en el apartado sobre

procedimiento de recogida de datos.

Cuadro 5. Dimensiones analizadas por cada variable.

VARIABLE DIMENSION

Aprensién
ANSIEDAD Tension
Hiperactivacién vegetativa

Nivel de energia

Pérdida de interés y de confianza
Sentimiento de desesperaciéon
Cambios en el sueno y el apetito

Impacto del cuidado
SOBRECARGA Carga interpersonal
Expectativas de autoeficacia

Emocional/ informacién

DEPRESION

APOYOSOCIAL | [nstrumental
nteraccion social positiva
Afectivo
Identidad Pragmatismo
Modelos Autoeficacia
Autonomia Vinculos
RESILIENCIA Metas Aprendizaje
Satisfaccion Redes
Afectividad Generatividad

Obtener respiro

Afrontar comportamientos disruptivos del paciente
AUTOEFICACIA Afrontar pensamientos negativos asociados al cuidado
Gestion en salud

Brindar apoyos intensivos

Solucién de problemas Reaccibn agresiva

Btisqueda de apoyo social ~ Expresion de la dificultad de
ESTRATEGIAS DE IE{zll’ielff‘ ;‘{frontf‘m“.’?top "
AFRONTAMIENTO | 18190 , eevaacion rositiva

Evitacion emocional Evitacion Cognitiva

Busqueda de apoyo Negacion

profesional Autonomia
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Luego, a partir de la exploracion de campo y la revision de la literatura, se
construy6 un modelo conceptual hipotético (Figura 17) en el que se sugiere que los
factores sociodemograficos (personales y asociados al cuidado) influyen en los
niveles de ansiedad, de depresion y sobrecarga experimentada por los cuidadores.
Pero, se presume que, en dicha relacion intervienen otras variables que generan un

efecto indirecto (variable mediadora).

De esta manera, el modelo plantea 3 rutas: la ruta hipotética “a” indica la
influencia directa de los factores personales y asociados al cuidado sobre los
desenlaces o consecuencias. Mientras que, la ruta indirecta hipotética (representada
por las rutas “b” y “c”) refleja que el efecto de estos factores sobre los desenlaces pasa
a través de las estrategias de afrontamiento, la resiliencia, el apoyo social y la

autoeficacia del cuidador.

Factores .
socio-demograficos b) © Consecuencias
\ C
Variable mediadora Sobrgcarga
Ansiedad
(b) Depresion

al cuidado

[ (a)

[ Factores asociados

Figura 17. Modelo conceptual hipotético de la relacion entre factores sociodemograficos y
consecuencias del cuidado utilizado en este estudio.
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3.2 Enfoque cualitativo

La investigacion cualitativa busca explorar y comprender los significados que
las personas o los grupos humanos construyen en torno a una determinada situacion
o vivencia. El proceso de investigacion involucra preguntas emergentes, datos
recolectados en el contexto del participante, analisis inductivo de los datos (desde lo
particular a lo general) y la interpretacion del investigador, a la luz del testimonio
de los informantes. El proceso es flexible y tiene un caracter de “ida y vuelta” en el
que el investigador retorna constantemente a los datos durante todo el proceso
(Creswell & Plano, 2013). De modo que, el mismo disefno, la muestra, la recoleccion
de los datos y el analisis, surge desde el planteamiento del problema, pero va
sufriendo modificaciones en funcion de los hallazgos, de la disponibilidad de los

datos, etc.

Hernandez-Sampieri et al. (2006) plantean que durante el proceso se
realizan las siguientes actividades: inmersion inicial y profunda en el ambiente,
estancia en el campo, recoleccion de los datos, analisis de los datos y generacion de
teoria. Por su parte, Rodriguez & Gomez (2010) dividen el proceso de investigacion
cualitativa en cuatro fases: preparatoria, trabajo de campo, analitica e informativa
(Figura 18), las cuales no necesariamente son lineales y se retroalimentan durante
el transcurso de la investigacion. En la fase preparatoria se realiza la revision
bibliografica y documental, de manera reflexiva y critica. En el trabajo de campo, se
accede al contexto a investigar, sea individual o colectivo y se retinen los datos.
Durante la fase analitica se vuelve a la literatura revisada, se reestructura el disefio
y, en ocasiones, también se retorna al campo, para recoger méas informacion,
también se reducen y transforman los datos, se discute criticamente y se concluye.

Finalmente, en la fase informativa se elabora el informe de resultados.
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PREPARATORIA H TRABAJO DE CAMPO [mml ANALITICA Mmss INFORMATIVA

A A \ A
( | | ) [ |
Reflexiva Acceso al campo Reducciéon Jgis, Obtencién de
de datos | v/ resultados
: Recogida productiva ) Verificacién y
Disefio gy - | 4
de datos Resultados y I % Sanpeoe

conclusiones

conclusiones |
Proyecto de ' !

inesHESEER Datos ag;‘inulados Resultados \

Feedback

Figura 18. Proceso de investigacion cualitativa (Rodriguez & Gémez, 2010).

El enfoque cualitativo cuenta, al mismo tiempo, con distintos métodos, como
la hermenéutica, el estudio de caso o la Teoria Fundamentada. Para el presente
trabajo se eligi6 el método fenomenolégico, el cual se propone recoger, explicar y
comprender los significados que atribuyen las personas a los fen6menos o
situaciones en los que estan inmersos, a través de cbmo nombran e interpretan su

realidad.

Las primeras referencias a la fenomenologia, las encontramos en Edmund
Husserl, quien, en oposicién a la busqueda de objetividad que dominaba la ciencia
de su época, defendi6 que los fendmenos deben estudiarse tal como aparecen en la
conciencia (Husserl, 1900). Esto implica permitir que las personas se expresen
como son, usen sus propias palabras, mientras el investigador deja de lado, tanto
como sea posible, sus juicios, creencias y expectativas personales. Es asi como, los
participantes son concebidos a través de la actividad continua de interpretaciéon de
su experiencia especifica, la cual, ademas, esta inscrita en un contexto social e
historico. El principio fundamental del enfoque fenomenologico es captar la
experiencia a medida que se produce y examinarla con rigor para captar sus

caracteristicas esenciales (Antoine, 2017).
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La fenomenologia abarca la experiencia en tanto corporalidad vy
temporalidad. La corporalidad hace alusion a como una persona percibe e interpreta
sus procesos organicos, como la sed, el hambre, el dolor, el placer, la enfermedad,
etc., pero, al mismo tiempo, como esa forma de experimentar su cuerpo esta ligada
a la cultura. Por su parte, la temporalidad estd relacionada con el momento

histérico-social, con la historia personal o la edad (Alcantud, 2012).

En el proceso de recogida de datos se recurre, principalmente, a la entrevista,
cuyas preguntas deben ser abiertas e invitar a la construccion de un relato, en el que
la persona pueda, no sdlo expresar los significados que atribuye, sino que los enlace
entre si, dotando las experiencias de sentido. En esta interaccioén “cara a cara” de la
entrevista, existe un grado de familiaridad y de inmediatez que moviliza los procesos
cognoscitivos y las interpretaciones del participante (Leal, 2007). Justamente,
durante la recoleccion de los testimonios, entra en juego el fen6meno conocido como
intersubjetividad, esto es, que la presencia del investigador y su forma de preguntar
propician que el participante hilvane significados y saberes, que solo emergen en esa

interaccidn concreta.

Rodriguez, Gil, & Garcia (1996) citando a Apps (1991) presentan el método

fenomenologico, en seis fases:

1) Descripcion del fenémeno: partiendo de la experiencia concreta de los
informantes. Se procede a realizar una descripcion lo més completa posible,
trascendiendo las clasificaciones.

2) Busqueda de maultiples perspectivas: se recurre a distintas fuentes,
informantes, opiniones, etc.

3) Busqueda de la esencia y la estructura: se intenta captar las estructuras del
fendbmeno, las relaciones entre las estructuras y dentro de las mismas.

4) Constitucion de la significacion: se profundiza el analisis de la estructura,
centrandose en coémo se manifiesta en la conciencia.

5) Suspension de enjuiciamiento: se trata de distanciarse de las creencias,
preconceptos o juicios del investigador.

6) Interpretacion del fendmeno: se procura sacar a la luz los significados

ocultos, superando la obviedad.
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En investigacion cualitativa no se elaboran hipotesis ni se busca generalizar

los datos, sino que el disefio est4 guiado por preguntas dinamicas y lo que interesa

es la singularidad de la experiencia. En consecuencia, las preguntas que orientan el

componente fenomenologico del estudio son:

v

¢Qué narrativas construyen los cuidadores de personas con Alzheimer Precoz
Hereditario en torno a su experiencia de cuidado?

¢De qué manera contribuyen estas narrativas al bienestar o malestar
psicologico de los cuidadores?

¢Qué procesos psicologicos estan involucrados en su adaptacién a la
experiencia de cuidado?

¢Qué estrategias utilizan los participantes para afrontar las demandas del
cuidado?

¢Cuéles son sus creencias acerca de su propia capacidad para cuidar de su
familiar con demencia?

¢Qué juicios o valoraciones construyen los participantes acerca del apoyo
recibido?

¢Como influyen sus percepciones, creencias, emociones y estrategias de

afrontamiento en la percepcion de carga, ansiedad y depresion?

A través de estos interrogantes se intenta captar la singularidad de la

experiencia de los cuidadores familiares de personas con Enfermedad de Alzheimer

Familiar Precoz portadores de la mutacion E280A.
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3.3 Diseno de triangulacion concurrente

El diseno de triangulacion concurrente consiste en recolectar y analizar los
datos cualitativos y cuantitativos de manera simultanea; se utiliza cuando el
investigador se propone confirmar o corroborar resultados y efectuar validacion
cruzada entre ambos tipos de datos, asi como aprovechar las ventajas de cada
método y minimizar sus debilidades. El disefio puede comprender todo el proceso
investigativo o solamente una de sus etapas: recoleccion, analisis o interpretacion
(Hernandez-Sampieri et al., 2006). El proceso debe desarrollarse en una légica
sucesion de etapas que permitan el cambio de perspectiva (de lo cualitativo a lo

cuantitativo), sin tension interna dentro del procedimiento (Sanchez-Gémez, 2015).

Es importante especificar que emplear distintos métodos en una
investigacion no implica necesariamente una triangulacién. Al respecto,
Bericat (1998) precisa que la integracion de métodos puede emplearse también
como complemento o combinacién. La complementacion se basa en el analisis de
una realidad a través de métodos distintos, pero recolectando y analizando los datos
de manera independiente. De esta manera, los métodos se adicionan, para tener una
imagen simultdnea de la realidad a través de dos tipos de datos (cualitativos y
cuantitativos). En contraste, la combinacion consiste en utilizar distintos métodos,
sin compartir los mismos objetivos de investigacion, pues los métodos se emplean
por fases, similar a lo que Wisdom & Creswell (2013) llaman disefio secuencial.

Finalmente, la triangulacion responde a un objetivo de investigacién comun.

Una ventaja de la triangulaciéon es que puede otorgar validez de criterio,
cuando se obtienen resultados similares en el estudio de un fendmeno mediante
procedimientos de medicion independientes. Su mayor dificultad radica en que
puede ser complejo comparar resultados de dos analisis que utilizan datos de
naturaleza diferente. De otra parte, de existir discrepancias entre los datos
cuantitativos y cualitativos debe analizarse cuidadosamente el motivo de la
discrepancia y, puede ser necesario recabar datos adicionales (Hernandez et al.,
2006). Sin embargo, aunque al principio estos hallazgos resultan desconcertantes,
es una oportunidad para formular nuevas preguntas de investigacion o teorias

(Hamui-Sutton, 2013).
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En esta investigacion se dio la misma prioridad a los datos y anélisis

cuantitativos y cualitativos, tal como se ilustra en la Figura 19.

Método MIXTO

Enfoque Cuantitativo

Cualitativo

/ s

Recoleccion de datos por juicio de

semiestructurada
expertos

Cuestionarios
estandarizados

{ Escalas validadas { Entrevista

Descriptivo ’

Inferencial Interpretacion
Correlacional fenomenologica
Mediacional ) )

Analisis de datos

Analisis de los

Trlangulauon resultados en relacién

Cuantificacion del

(integracion) con los relatos N | dato cualitativo
Discusion y Examinar concurrencias
conclusiones y divergencias

Figura 19. Estrategia de triangulaciéon concurrente empleada en este estudio.

La recoleccion de los datos se realiz6 en un Gnico momento, con las
herramientas correspondientes a cada método, después se analizaron los datos por
separado y, posteriormente, ser triangularon. Para ello, se recurri6 a la estrategia
que Creswell & Plano (2011) denominan side-by-side, de modo que, se exponen los
hallazgos estadisticos, seguidos de los fragmentos de discurso de los participantes y
el analisis de las categorias cualitativas, para realizar una interpretaciéon conjunta de
los resultados. Por ultimo, se examinaron las concurrencias o divergencias de los

resultados, aportando hip6tesis y nuevas preguntas.

El tratamiento de los datos y el plan de analisis se detallan en el Capitulo 3.8.
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3.4 Poblacion y muestra

En una investigacion, la poblacién o universo se refiere a todos los casos
(personas, organizaciones, objetos, comunidades, etc.) que coinciden con
determinadas caracteristicas (Hernandez-Sampieri et al., 2006); asi, en este estudio
el universo son los cuidadores familiares de personas con Alzheimer Familiar
Precoz. Por su parte, la muestra es un subgrupo o porcion de la poblacion de la que
se pretende averiguar sus propiedades o caracteristicas. En investigacion
cuantitativa interesa que la muestra sea un reflejo de la poblacion, es decir, que sea
representativa, para que los resultados sean generalizables; mientras que, en
investigacion cualitativa, a lo que se aspira es a la diversidad, para perfilar distintas
perspectivas de una situacion a partir de las opiniones, sentimientos y experiencias

de distintos participantes.

Para Flick (2007), en investigacion cualitativa, la reflexién sobre el muestreo
aparece a lo largo de todo el proceso. En primer lugar, surge con la decision acerca
de qué participantes seleccionar (el muestreo de los casos) y de qué grupos deben
provenir (el muestreo de los grupos de casos). Ademas, emerge en relacion con qué
informacion debe recibir un tratamiento méas minucioso, es decir, cual se ha de
transcribir e interpretar (el muestreo del material). Posteriormente, durante la
interpretacion de los datos, se presenta de nuevo ligada a la decision sobre las partes
de un texto que deben seleccionarse para la interpretacion en general, y para
interpretaciones detalladas particulares (el muestreo dentro del material). Por
ultimo, surge al presentar los hallazgos cuando se seleccionan los casos o partes del

texto a utilizar para demostrar los hallazgos (el muestreo para la presentacion).

3.4.1 Seleccion de los participantes

Para la seleccion de los participantes se recurrié al muestreo no probabilistico
o dirigido, puesto que no se realizd6 aleatoriamente, sino que se definieron los
criterios de inclusion y exclusion en concordancia con los objetivos de la
investigacion (Cea, 2001). Aunque, uno de los inconvenientes senialados para esta

forma de muestreo es que no es posible generalizar los resultados, pues la muestra
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no es representativa de la poblacion, resulta apropiado para investigaciones con
colectivos con caracteristicas muy especificas, o cuando se desconoce el tamano del
universo, como es el caso de esta investigacion, en la que se estudian las
caracteristicas psicologicas de cuidadores en un contexto de cuidado muy concreto,
y del cual se desconoce el total de personas afectadas con este tipo de demencia y de

sus cuidadores.

Mas concretamente, dentro del muestreo no probabilistico, se utiliz6 un
muestreo estratégico, también llamado muestreo de conveniencia, que consiste en
seleccionar las unidades de anélisis (participantes) de acuerdo a criterios como: el
nimero de casos que podemos manejar de manera realista, de acuerdo con los
recursos disponibles, la cantidad de informacion requerida para responder a las
preguntas de investigacion (saturacion discursiva) o el acceso y la disponibilidad de

los informantes (Hernandez-Sampieri et al., 2006).

Para ello, se conto6 con la base de datos del Plan Social del GNA como fuente
primaria de informacién. La base de datos cuenta con 760 registros, entre los que se
encuentran: personas afectadas por Alzheimer Precoz por mutacion E280A,
cuidadores familiares y parientes de distintas regiones de Colombia. Aunque existe
un importante volumen de poblaciébn en zonas rurales, por cuestiones de
accesibilidad a la muestra y para no incluir mas variables dentro del estudio
(entorno rural/ciudad) se decidi6 contar solo con participantes que vivieran en

zonas urbanas.

En dicha base de datos se identificaron 63 cuidadores familiares con
residencia en el Valle de Aburra (Antioquia, Colombia) que posiblemente reunian
los requisitos para participar. A partir de alli, se procedié a establecer contacto
telefonico, informando los objetivos, criterios y condiciones de participacion. De los
posibles participantes, 2 no desearon vincularse al estudio, otros 2 no pudieron ser

contactados y 9 no cumplian con los criterios de inclusion, a saber:

a) Ser cuidador principal de un paciente con Enfermedad de Alzheimer
Precoz portador de la mutacion E280A, entendiendo como cuidador
principal a la persona que asume la responsabilidad en la atencién, apoyo y
cuidado del paciente, atendiendo sus necesidades basicas e instrumentales de
la vida diaria durante la mayor parte del tiempo (en relacién horas/dia,

dias/semana);
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b) Tener una relacion de parentesco que puede ser consanguinea (hijo,

hermano, sobrino, etc.) o no consanguinea (conyuge, cunado, nuera, etc.);
¢) Asumir la funcién de cuidado sin recibir remuneraciéon econoémica;

e) Residir en el Valle de Aburra.

De manera que, no se consideraron para el estudio a aquellos cuidadores
familiares que recibian algin tipo de retribucién econdémica por su labor o que
cuidaban a su pariente de manera esporadica, siendo el cuidador principal una
persona contratada para tal fin. Tampoco a aquellos que recientemente habian

ingresado a su familiar a una residencia o un centro de atencién especializada.

Finalmente, la muestra estuvo compuesta por 50 cuidadores, residentes de

los municipios: Copacabana, Bello, Medellin, Itagiii, Envigado, Caldas y La Estrella.

Cuidadores familiares de personas

/ con Alzheimer Familiar Precoz N
— N,

/ T T N

/ Cuidadores familiares de personas\‘*\
/ con Alzheimer Familiar Precoz por \

mutacion E280A

| /

[ /

=‘ /s 63 cuidadores identificados
‘ i en la base de datos del

Plan Social del GNA

Figura 20. Proceso de delimitacién de la muestra.
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3.5 Procedimiento de recogida de datos

Para la recogida de datos, se realiz6 un primer contacto via telefénica con el
cuidador familiar informando acerca del estudio. Una vez que éste expresaba su
interés en participar, se agendaba una visita domiciliaria en la que se procedia a la
lectura y firma del consentimiento informado. En esa misma visita se efectu6 la
recolecciobn de datos consistente en entrevista cualitativa semi-estructurada y

aplicacion de cuestionarios.

La mayoria de los cuidadores solicitd que la entrevistadora aplicara los
cuestionarios en lugar de leerlos por si mismos, en tal caso, se les entregaba una

plantilla con la escala de puntuacion para facilitar sus respuestas.

Cuando un receptor de cuidado contaba con varios cuidadores, estos podian
ser entrevistados simultdneamente, segiin su propia decision y de acuerdo con su
disponibilidad de tiempo. Siempre y cuando esto no interfiriera con la
confidencialidad y no afectara la libre expresion del entrevistado sobre temas

delicados.

Las entrevistas fueron grabadas en audio y, en algunas, ocasiones se tomaron
fotografias -autorizadas por la familia- en las cuales no aparecen personas sino

adaptaciones realizadas en el hogar, o los cronogramas de los cuidadores.
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3.6 Instrumentos de recogida de informacion

3.6.1 Entrevista semi-estructurada

Para la recogida de datos sociodemograficos y cualitativos se disen6 una
entrevista semi-estructurada (Anexo 1.1), que incluia tanto preguntas especificas
como de respuesta abierta. La entrevista incluy6é temas como la relacién previa y
posterior con el receptor de cuidado, la satisfaccién con la labor desempefiada y con
otros aspectos de su vida, asi como los estresores asociados al cuidado. Del mismo
modo, se recogieron las expresiones espontaneas de los participantes durante la
aplicacion de las escalas estandarizadas, que contenian aclaraciones, opiniones,
ampliacibn o matices que se escapan a la respuesta predeterminada del
cuestionario. Durante la entrevista, se busc6 que la conversacion transcurriera de

manera natural y lo mas espontanea posible.

3.6.2 Escala de ansiedad y depresion de Goldberg

La Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg (Goldberg, Bridges, Duncan-
Jones, & Grayson, 1988) es un instrumento de cribado que ha sido disefiado para
detectar senales de ansiedad y depresion mediante una entrevista corta, puede ser
aplicada por personal no médico y no requiere estandarizacion. La especificidad
total de la escala es de 91%. La subescala de ansiedad tiene una sensibilidad de 82%
y un valor predictivo positivo de 0,56; la subescala de depresiéon tiene una
sensibilidad del 85% y un valor predictivo positivo de 0,85. La version en castellano

ha sido validada por Monton et al. (1993).

La escala consta de una escala de ansiedad y otra de depresion, con 9 items
cada una: 4 items de tamizaje para determinar la posibilidad de que exista una
alteracion en el estado de animo, y 5 items adicionales que solo se administran si se
obtienen respuestas afirmativas a las preguntas iniciales (2 o mas en la subescala de
ansiedad, 1 o mas en la subescala de depresion). Las opciones de respuesta son

dicotomicas (Si/No) y en cada item se da un punto por cada respuesta afirmativa.
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Su aplicacion es heteroadministrada y las preguntas van orientadas a
establecer si en las ultimas dos semanas la persona ha presentado alguno de los
sintomas; no se puntaan los sintomas que duren menos de dos semanas o que sean
de intensidad leve. Los puntos de corte son > 4 para la escala de ansiedad, y > 2 para
la de depresion (Goldberg et al., 1988). Cuanto mas altas las puntuaciones, mayor

es la severidad de la alteracion del estado de animo (siendo 9 el maximo posible).

Como instrumento de cribado sirve para detectar posibles casos, pero su
utilizacion no sustituye el juicio clinico. Es por esto que en el presente estudio
también se analiz6 el discurso de los participantes para identificar si los sintomas
expuestos se relacionaban con otros eventos vitales estresantes, aparte del cuidado,

o con enfermedades somaticas.

3.6.3 Escala Zarit de sobrecarga del cuidador

El Zarit Burden Inventory, conocido como cuestionario de Zarit, es un
instrumento que mide el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de las
personas dependientes. No es el Gnico instrumento disefiado para este fin, pero es
el méas utilizado, y se dispone de versiones validadas en distintos idiomas y paises.
También existen multiples versiones de la escala con ntimero de items variables
segun se utilicen como método de cribado o para la medicion del nivel de sobrecarga

(Vélez, Berbesi, Cardona, Segura, & Ordoéniez, 2012).

Su version original consta de 22 items que plantean sentimientos e ideas con
respecto alalabor de cuidary el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente
de esa manera de acuerdo a la escala: o (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3
(bastantes veces) y 4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se

suman, y la puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador.

Para el presente estudio se empleb la escala de 12 items, pues permite
detectar la presencia o no de sobrecarga y el grado de intensidad en menor tiempo
de aplicacion. En esta escala abreviada, la puntuacion oscila entre 0 y 48 puntos y
los autores sugieren un punto de corte de 17 (Bédard et al., 2001). En su validacién

en Medellin, la escala mostr6 una sensibilidad baja (34,21%), pero una especificidad
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de 100%, ademas de un valor predictivo negativo del 91,64% y un valor predictivo

positivo de 100% (Vélez et al., 2012).

3.6.4 Escala de Estrategias de Coping-Modificada (EEC-M)

La Escala de Estrategias de Coping-Modificada o EEC-M (Londofio et al.,
2006) es un instrumento adaptado y validado en poblaciéon colombiana a partir de
la Escala de Estrategias de Coping-Revisado -EEC-R- de Chorot y Sandin (1993). La
escala explora los recursos psicolégicos y acciones orientados a resolver un
problema, reducir o eliminar la respuesta emocional o a modificar la evaluacion
sobre la situacion. Se trata de una escala heteroadministrada en la que se plantean
69 frases que describen distintas formas como las personas afrontan los problemas
o las situaciones estresantes. La escala de puntuacion es de 1 a 6 (1= nunca, 2= casi

nunca, 3= a veces, 4= frecuentemente, 5= casi siempre, 6= siempre).

La escala cuenta con buenas propiedades psicométricas, con un indice de

confiabilidad de alfa de Cronbach entre .84.

A diferencia de la escala original (Chorot & Sandin, 1993), la EEC-M fue

reagrupada en 12 dimensiones:

1. Solucion de problemas: acciones orientadas a analizar y resolver
oportunamente el problema.

2. Buasqueda de apoyo social: disposicion para buscar y recibir apoyo emocional
e informacion para tolerar o enfrentar la situaciéon problema.

3. Espera: estrategia pasiva relacionada con la expectativa de que el problema
se soluciona solo con el paso del tiempo.

4. Religion: creencias y acciones relacionadas con practicas religiosas como
estrategia para tolerar el problema o generar una solucion.

5. Evitaciébn emocional: recursos dirigidos a inhibir u ocultar la respuesta
emocional.

6. Basqueda de apoyo profesional: es un tipo de apoyo social especifico
orientado a la obtencién de informacion por parte de profesionales para la

solucion o afrontamiento del problema.
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7. Reaccion agresiva: expresion impulsiva de la agresion, dirigida a si mismo,
los demas o los objetos.

8. Evitacidn cognitiva: con esta estrategia se busca evitar o contrarrestar los
pensamientos perturbadores, buscando distractores o pensamientos
alternativos.

9. Expresion de la dificultad de afrontamiento: implica el reconocimiento y
expresion de la falta de herramientas para afrontar las emociones asociadas
al problema y encontrar soluciones efectivas.

10. Reevaluacion positiva: es un modo de afrontamiento orientado a la situacién
y a la emocion, que consiste en aprender de la adversidad e identificar
aspectos positivos del problema.

11. Negacion: involucra la dificultad para aceptar el problema y la evitacién de
las emociones o pensamientos desagradables relacionados con la situacion.

12. Autonomia: busqueda independiente de soluciones sin contar con el apoyo

de los demas.

3.6.5 Cuestionario de apoyo social —MOS-

Para medir la percepcion de apoyo social se empleo el cuestionario de estudio
de desenlaces médicos de apoyo social (Medical Outcomes Study-Social Support
Survey —MOS) (Sherbourne & Stewart, 1991), adaptada y validada en poblaciéon
colombiana (Londoiio et al., 2012). Este instrumento consta de 20 items agrupados
en 4 subescalas que miden: Apoyo afectivo, apoyo emocional/informacién, apoyo
instrumental e interaccion social positiva. El primer item es de respuesta abierta
(¢cuantos amigos o familiares cercanos tengo?) y 19 son preguntas tipo Likert (1=

nunca, 2= pocas veces, 3= algunas veces, 4= muchas veces, 5= siempre).

La consistencia interna de la escala muestra valores cercanos a 1 en cada uno
de los 4 factores. El indice de confiabilidad de alfa de Cronbach es de .94 para el total

de la prueba y para los componentes, el alfa se report6 entre .92y .73.

El MOS mide el apoyo social en su dimensién estructural (cantidad de
contactos sociales que mantiene el entrevistado) y funcional (tipo de apoyo o

funcion que cumple), aunque el énfasis esta puesto en el apoyo funcional percibido.
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3.7 Validacion de contenido de las escalas de
Autoeficacia para cuidadores y SV-RES de resiliencia

Durante la revision bibliografica para la seleccion de instrumentos de

medicion, se identifico que no existian escalas de autoeficacia y resiliencia validadas

y adaptadas a poblacidon colombiana. Los hallazgos més relevantes al respecto se

enumeran a continuacion:

a)

b)

c)

Existen numerosas escalas de autoeficacia, pero solo una dirigida
especificamente a cuidadores (Steffen et al., 2002). De esta escala existe una
traduccion y validacidon con poblacion espafiola (Marquez-Gonzalez et al.,
2009), sin embargo, durante un grupo de discusién con profesionales del
GNA, donde se recogieron opiniones sobre los instrumentos, se llegb a la
conclusiéon de que no se ajustaba a la poblacién del estudio y resultaba
reiterativa en varios de sus items.

Las escalas de resiliencia mas empleadas son la Connor-Davidson Resilience
Scale CD-RISC (Connor & Davidson, 2003) y la Escala de Resiliencia —ER-
(Wagnild & Young, 1993), éstas han sido validadas en distintos paises y con
diferentes poblaciones, sin embargo, no se conocen estudios de validez en
Colombia, pese a que vienen siendo utilizadas en investigaciones
desarrolladas en este pais. Un inconveniente que existe con ambas escalas es
que la estructura factorial cambia de acuerdo al contexto y la poblacién con
la que se emplee, por lo que no se considera pertinente utilizar traducciones
al espafiol que no hayan sido validadas en el contexto colombiano.

Existe una alternativa latinoamericana para la mediciéon de la resiliencia
(Saavedra & Villalta, 2008), aunque es mas extensa y esto puede dificultar su
aplicacion, ofrece una vision méas completa de los factores de resiliencia, al
medir condiciones de base, vision de si mismo, vision del problema y
respuesta resiliente. Ademas, a diferencia de otras escalas de resiliencia, este

cuestionario es de acceso abierto, libre y gratuito.

Por lo anterior, se tomo la decision de realizar la validacion de contenido de

las Escalas Autoeficacia para cuidadores de Steffen et al. (2002) y Resiliencia SV-

RES (2008) mediante juicio de expertos.
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Para ello se recurri6 al Panel Delphi, una técnica de investigacion
principalmente cualitativa, pero que se ajusta a modelos mixtos, y es utilizada en la
recogida de informacion y opiniéon de expertos o informantes claves. Permite
obtener un consenso mediante el analisis de la dispersion y la convergencia de las
opiniones (Ballester & Oliver, 1999) y ha sido ampliamente utilizada como medio de
validacion de cuestionarios en numerosos estudios y ambitos de conocimiento (Hsu
& Sandford, 2007).

El proceso permiti6 reestructurar, adicionar o eliminar items, a partir de las

diferentes opiniones de los expertos en varias circulaciones hasta obtener consenso.

Las distintas personas que participaron en el proceso no se comunicaron
verbalmente entre si, desconociendo, por tanto, la identidad de las opiniones
expresadas, a excepcion de la investigadora que coordina el estudio. El cuadro 6

recoge los criterios que se tuvieron en cuenta para la seleccion de los jueces expertos.
El proceso se apeg6 a los siguientes principios:

a) Los miembros del grupo que participan tienen garantizada la
confidencialidad de sus respuestas.

b) Los expertos o informadores conocen los objetivos de la investigacion, las
razones por las cuales ha sido seleccionados y los resultados de cada ronda,
asi como los resultados finales.

¢) Se midi6 la dispersion y la convergencia de las opiniones mediante analisis

cuantitativos y cualitativos.

Procedimiento General del Panel Delphi:

12 Circulacion: Para la primera circulacion se present6 la Escala Revisada de

Autoeficacia para Cuidadores en su version traducida al espaiiol (realizada por una
integrante del equipo de investigacion y dos traductores bilingiies familiarizados con
el contexto colombiano) y el Cuestionario de Resiliencia SV-RES, tal como los
proponen los autores para su aplicacion. Luego, se adjuntaron tablas donde el
experto podria valorar los items y la escala, de acuerdo a los criterios de validez y
pertinencia. Se pidié valorar la adecuacién de las escalas a las caracteristicas del

colectivo cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer en Colombia.
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22 Circulacién: Los resultados de la primera circulacion fueron remitidos

nuevamente a los expertos, para conocer el grado de consenso sobre las mejoras
hechas a la Escala de Autoeficacia de Steffen et al. (2002), de acuerdo con las
opiniones y sugerencias recibidas previamente. Para la escala de Resiliencia SV-RES
(2008) se realiz6 un grupo focal, debido a que se obtuvo poco porcentaje de acuerdo

en la primera circulacion y las sugerencias tenian divergencias significativas.

En los proximos apartados, se detalla el proceso llevado a cabo con cada

escala.

Cuadro 6. Criterios empleados para la seleccion de expertos.

CRITERIO DE SELECCION AUTORES

a) Experiencia y conocimiento en el area de interés, evidenciada en

el titulo profesional, publicaciones, experiencia laboral, entre otros, )

b) Reputacién en la comunidad cientifica, ¢) Disponibilidad y Skjong & Wentworth,
motivacién para participar, y d) imparcialidad y adaptabilidad. (2001)

Consultar entre 2 y 20 expertos.

Hyrkds & Appelqvist-

Con 10 expertos se puede contar con una estimacion confiable de la Schmidlechner, K Oksa,

validez de contenido de un instrumento.

(2003)

Voutilainen &
Al menos un 80% de acuerdo en la validez de un item para Liukkonen, 1995
incorporarlo al instrumento. (citados en Hyrkis et

al.,2003)

3.7.1 Adaptacion y validacion al contexto colombiano de la
Escala revisada de autoeficacia para cuidadores, mediante juicio
de expertos4

La Escala Revisada de Autoeficacia para Cuidadores (Revised Scale for
Caregiving Self-Efficacy, Steffen et al. 2002) es un instrumento heteroadministrado
con 15 items que mide 3 dominios de autoeficacia en cuidadores: Obtencién de
respiro, respuesta a comportamientos disruptivos del paciente y control de

pensamientos negativos asociados al cuidado. Se pide al participante que califique

4 Trabajo presentado en el IV Congreso Internacional de Investigacion en Salud y Envejecimiento, en
modalidad Poéster (Garcia Toro et al., 2017a)
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su nivel de confianza para realizar determinadas actividades en una escala de 0% a

100%. También esta la opcidén “no aplica” (N/A) si el cuidador no ha tenido que

afrontar la situacion que plantea el item. Para la calificacién, en lugar de una

puntuacion total, se obtiene una puntuacion por subescalas.

Luego de obtener la autorizacion de los autores de la escala, se procedi6 a

recoger las opiniones de 10 expertos mediante Panel Delphi. Se les pidi6 valorar en

una escala de 1 a 10 la adecuacion de los items para su aplicaciéon con cuidadores

familiares de pacientes con Alzheimer en el contexto colombiano y se agregd una

casilla de observaciones (Tabla 2).

Tabla 2

Descriptivos de la valoracion cuantitativa de los expertos para la Escala de Autoeficacia para

cuidadores de Steffen et al. (2002).

ITEM Media+ DT  Rango
2. (...) pedirle a un amigo/familiar que se quede con ( ) por un 8149 10
dia cuando usted tiene que hacer diligencias? 1225 5
3. (...) pedirle a un amigo o familiar que haga diligencias por usted? 8.1+2.1 5-10
4. (...) pedirle a un amigo o familiar que se quede con ( ) por +o -10
un dia cuando usted siente que necesita descansar? 7-542.7 4
5. (...) pedirle a un amigo o familiar que se quede con ( ) por o4 0-10
una semana cuando siente que necesita tiempo para usted? 5:243-3
6. (...) pedirle a un amigo o familiar que se quede con ( ) por 4o 1-10
una semana cuando siente que necesita tiempo para usted? +2.9
8. Cuando se queja por la forma como usted lo/la est4 tratando,
¢puede responder sin discutir? (por ejemplo, tranquilizindolo o 9.9+0.32 9-10
distrayéndolo)
9. Cuando le pregunta 4 veces en la primera hora después del
almuerzo, cuiando sera el almuerzo, éusted puede responder sin 8.6+3.1 1-10
levantar la voz?
10. Cuando lo interrumpe por cuarta vez mientras usted esta 8241 10
haciendo la cena, ¢puede responder sin levantar la voz? 315 5
11. (...) pensar en los aspectos desagradables de cuidar de ? 8.243 0-10
12. (...) pensar en lo injusto que es que usted tenga que soportar esta +ao 0-10
situacion (cuidar de )? 9£3-
13. (...) pensar en la buena vida que usted tenia antes de la enfermedad 844.2 0-10
de y cuanto ha perdido? +4-
14. (...) pensar en lo que extrafia o a lo que ha renunciado por ? 9+3.2 0-10
15. (...) priocuparse por los futuros problemas que puedan surgir con 8.9+3.1 0-10

DT: Desviacion tipica
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Una vez obtenidas las valoraciones de los jueces, se calcul6 la media y la
desviacion tipica y se determino el porcentaje de acuerdo a partir del coeficiente de
concordancia W de Kendall (W= .162; p < .001), lo que arrojoé como resultado que

hay concordancia significativa entre los jueces.

Todos los jueces coincidieron en la puntuacion méaxima de 10 para los items
1y 7. Se modifico el item 5, que tuvo la menor puntuacion (5,2) y el item 4 si bien
obtuvo una puntuaciéon aceptable (7,5), se replantea a partir de las valoraciones
cualitativas de los expertos. Del mismo modo, aunque los items 6, 9, 10 y 13
alcanzaron una valoracion alta en cuanto a pertinencia, los expertos sugirieron
varias modificaciones relacionadas con el contenido, la estructura o el vocabulario,
pues algunos items resultaban repetitivos y no se abarcaban diversos aspectos
relevantes de la experiencia del cuidador. Algunos expertos también sugirieron
agregar dos escalas: Autoeficacia para realizar gestion en salud y Autoeficacia para
atender las necesidades del “paciente en cama”, la cual se denominé Brindar apoyos

intensivos.

En la segunda circulacion fueron aprobados todos los cambios realizados a la

escala.

La escala final (Anexo 1.4) consta de 5 subescalas (27 items en total) y se
modifico el sistema de respuesta de porcentajes (0% -100%) a una calificacion de o
a 10, pues resulta mas familiar para personas con baja escolaridad, siguiendo las
sugerencias de Bandura en cuanto a la escala de calificacién en cuestionario de

autoeficacia (Bandura, 2006).

3.7.2 Adaptacion y validacion en Colombia de la escala de
resiliencia SV-RES, mediante juicio de expertos 5

La Escala de Resiliencia SV-RES (Saavedra & Villalta, 2008) es una escala
autoadministrada compuesta por 60 items que miden 12 factores. Utiliza un formato

tipo Likert que se califica con un rango de 5 opciones de respuesta: (1) Muy de

> Trabajo presentado en el Congreso IV Congreso Internacional de Investigacion en Salud y
Envejecimiento, en modalidad Poster (Garcia Toro, Sdnchez-Gémez, Madrigal, & Lopera, 2017b)
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acuerdo, (2) De acuerdo, (3) Ni acuerdo ni desacuerdo, (4) En desacuerdo, (5) Muy

en desacuerdo. El puntaje maximo es de 300 puntos.

El instrumento conjuga el modelo de las verbalizaciones de Grotberg (1996)
y el de Saavedra (2008) que plantea 4 niveles de profundidad: a) Respuesta
Resiliente: conducta orientada a metas, respuesta sustentada o vinculada; b) Vision
del problema: conducta recurrente; c¢) Vision de si mismo: elementos afectivos y
cognitivos positivos ante los problemas, y d) Condiciones de base: sistema de
creencias y vinculos sociales que impregnan la memoria de seguridad béasica e

interpreta la accion especifica y los resultados (Saavedra & Villalta, 2008).

Cuadro 7. Factores de la Escala de Resiliencia SV-RES (Saavedra & Villalta, 2008).

Condiciones Visién de si Vision del Respuesta
de base mismo problema resiliente
Yo soy, yo estoy Identidad Autonomia Satisfaccion Pragmatismo
Yo tengo Vinculos Redes Modelos Metas
Yo puedo Afectividad Autoeficacia Aprendizaje Generatividad

Previa autorizacion de los autores, se pidi6 a 9 expertos que determinaran de
manera independiente a qué dimension pertenecia cada item y su adecuacién al
contexto colombiano. Las valoraciones iniciales fueron recogidas mediante Panel
Delphi, se examiné el grado de acuerdo sobre la adecuacion de cada item y se elabor6
una matriz comparativa de factores para valorar el porcentaje de acuerdo entre la
estructura factorial propuesta por los autores y las respuestas de los expertos. En
lugar de realizar otra circulaciéon en Panel Delphi, pues era improbable encontrar
acuerdo acerca de la estructura factorial con este método, se recurrié al grupo focal

donde se discutieron los hallazgos de la primera circulacién.
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M Sin consenso
M Acuerdo entre autores y expertos

il Acuerdo entre expertos, pero no con autores

26 items Acuerdo entre 55-70%

14 items Acuerdo entre 70-100%

Figura 21. Resultados de la valoracion de los expertos para el Cuestionario SV-RES.

Se encontré6 consenso acerca de la adecuaciéon de la escala al contexto
colombiano y su aplicacion en nuestro estudio. No hubo consenso acerca de la
estructura factorial. Los items sin consenso o con un porcentaje de acuerdo entre 55
y 70% se revisaron, modificaron o eliminaron en el grupo focal. Se estableci6 que le
definicion de generatividad de los autores originales no se ajusta al uso que se le da
a esta categoria en nuestro contexto, por lo que se modifican los items de esta

dimension.

La escala resultante consta de 4 items mas con respecto a la escala original
(Anexo 1.5).

Figura 22. Resumen de modificaciones a los items del Cuestionario SV-RES.
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3.8 Tratamiento de los datos y plan de analisis

Una vez recogidos los testimonios de los participantes mediante la entrevista
semiestructurada y sus expresiones espontaneas durante la aplicacion de los
instrumentos estandarizados, se procedié a la transcripcion literal de las

grabaciones y a la creacion de la matriz datos.

Para el componente cualitativo se siguié el esquema propuesto por Miles &

Huberman (1994), en el que se distinguen tres tareas basicas:

a) Reduccion de datos: En esta fase se dividié cada testimonio en unidades
textuales segin criterio tematico. Cada unidad textual se codificoé en
categorias jerarquicas, que se definieron tanto deductivamente, con criterio
teorico (definidas a priori de acuerdo a las dimensiones analizadas) como
inductivamente (categorias emergentes a partir del discurso).

b) Visualizacion: se empleo6 el software NVivo 11 para la preparacion de mapas
y graficos, que permitieran observar como se distribuyen y entrelazan las
categorias.

¢) Conclusion: los hallazgos fueron contrastados con la literatura existente.

d) Verificacién: se llevo a cabo durante cada fase, en un proceso de ida y vuelta

constante entre los testimonios y la literatura.

Para el control de la calidad del dato cualitativo, se llevaron a cabo tres
acciones. En primer lugar, se agruparon las categorias de acuerdo a cobmo surgieron
y se relacionaron en el discurso de los participantes. Teniendo en cuenta que los
constructos abordados son multifactoriales y tienen elementos en comun, para
evitar solapamientos, se elabor6 un mapa conceptual (Figura 23) que permitio
visualizar como se dividen y entrecruzan las categorias y qué es especifico de cada
una. A continuacion, la codificacién y la categorizacion fue puesta en consideracion
de 10 psicologos expertos, que analizaron de forma independiente 100 fragmentos
elegidos al azar. Posteriormente, las opiniones de los expertos se examinaron a
través de una matriz comparativa y, de acuerdo con sus observaciones, se realizaron

ajustes tanto a la codificacién como al sistema de categorias.
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Representaciones sobre la enfermedad
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Recreacionales
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Otras experiencias vitales

Figura 23. Mapa de categorias del analisis cualitativo.

Al analizar los relatos de los participantes, se examinaron signos de ansiedad
tales como aprension (preocupacién acerca de calamidades futuras, dificultades de
concentracion, etc.), tension (agitacion e inquietud psicomotora, dolor de cabeza,
cuello o espalda, temblores, incapacidad de relajarse) e hiperactivacion vegetativa
(mareos, sudoracion, taquicardia o taquipnea, molestias gastricas, vértigo,
sequedad de boca, etc.). En cuanto a la depresion, se indago por pérdida de interés,
desesperanza, dificultades para disfrutar de las actividades cotidianas, desanimo,
llanto recurrente, desvalorizacion personal o pensamientos pesimistas. Y,
finalmente, con relaciéon a la sobrecarga, se examiné la percepciéon de la propia

capacidad para responder a las tareas, sensaciéon de control sobre la situacion o, por
el contrario, de agobio.

Como se observa en la grafica, si bien son categorias conceptuales separadas,
las estrategias de afrontamiento y la autoeficacia, se entrecruzan con la resiliencia,
en la medida que algunas estrategias de afrontamiento y la capacidad para

responder a las demandas del cuidado, fomentan la adaptacion y el aprendizaje a

partir de la experiencia.
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Las categorias emergentes son transversales a las demés categorias, en tanto

que influyen en los distintos aspectos del cuidado, como se vera en los resultados:

a) Representaciones sobre la enfermedad, categoria en la que se agrupan
narraciones sobre la incomprension de otras personas acerca de la
enfermedad, el deterioro progresivo del pariente que dificulta la adaptacion
a la situacion, el proceso de diagnostico, relatos sobre la historia familiar con
la enfermedad y el riesgo de heredar la mutacion genética.

b) Otras experiencias vitales que interfieren con el cuidado: se mencionan los
problemas personales, familiares y financieros, que se suman a la carga

emocional del cuidado.

Por su parte, la confirmabilidad, que es el grado en que los resultados e
interpretaciones del investigador pueden ser corroborados a partir de los datos
originales (Sanchez-Gémez, Delgado-Alvarez, & Santos-Asensi, 2010), estad

soportada por los fragmentos textuales del discurso de los participantes.

Enlo referente a los analisis cuantitativos, se emple6 el programa informatico
SPSS 23 y el macro de SPSS Process. Para la interpretacion de los resultados se tomo

un nivel de significacién de 0.05.

Como paso previo a los anélisis, se examin el grado de ajuste de las variables
a la distribuciéon normal, mediante el estadistico Shapiro-Wilk, debido al tamano de
la muestra. Como las variables no se ajustaron a la distribucién normal (Ansiedad
p < .001; Depresion p = .003; Sobrecarga p = .011; a=.05), las diferencias de
puntuaciones entre los grupos se examinaron mediante las pruebas de U de Mann
Whitney y Kruskal-Wallis. Se llev6 a cabo un analisis de correlacion, utilizando el
coeficiente de Spearman, con la intencion de examinar la intensidad de la relacion
entre las variables independientes y dependientes y se interpret6 con los siguientes
criterios: correlacion alta r>0,50; moderada r=0,35-0,49; débil r<34 (Martinez,
Tuya, Martinez, Pérez, & Canovas, 2009). Un valor positivo de este coeficiente
indica que las variables varian en la misma direccion (cuando aumenta la
puntuacion de una variable, también lo hace la puntuacion de la otra), mientras que
si el valor es negativo lo hacen en direcciones opuestas (a medida que aumenta una
disminuye la otra). Este coeficiente determina la intensidad de la asociacién entre

las variables méas no se puede deducir por ello una relaciéon de causa-efecto.
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El parentesco se agrup6 como variable dicotomica, 0= “no consanguineo”, 1=
“consanguineo”; porque se queria verificar si el riesgo de heredar la mutacion

E280A podia influir con los desenlaces.

Puesto que el procedimiento de analisis de mediacion empleado es el
propuesto por Hayes (2013) y éste se efectia mediante analisis de regresion, pese a
que las variables no se ajustaron a la distribucién normal, se asumi6 el supuesto de
normalidad y llevo a cabo un analisis previo de regresion lineal generalizado, para
identificar qué variables determinan o predicen un aumento o disminucion de las
puntuaciones de ansiedad, depresién y sobrecarga de los cuidadores familiares.
Inicialmente, atendiendo a un criterio tedrico (Greenland & Pearce, 2015) se ajusto
el modelo por edad, género, parentesco y tiempo de cuidado en afios. S6lo aquellas
variables que mostraron relaciones significativas con los desenlaces fueron

incorporadas finalmente en el modelo de mediacion.

Siguiendo el procedimiento propuesto por Hayes (2013), se calcul6 el efecto
mediador, con macro de SPSS PROCESS (modelo empirico N°4), en 5 pasos: a)
Efecto directo de las variables independientes sobre los mediadores; b) efecto
directo de cada mediador (apoyo social, autoeficacia, resiliencia y estrategias de
afrontamiento) sobre los desenlaces por separado; c) Efecto directo de las variables
independientes sobre las variables dependientes; d) efecto indirecto de las variables
independientes en las variables dependientes a través de los mediadores; y €) el
efecto total de X sobre Y, el cual corresponde al efecto de la variable independiente
sobre la dependiente sin tener en cuenta la variable mediadora. Se utilizé el
procedimiento de bootstrapping de 1000 muestras para estimar intervalos de
confianza (IC) del 95% y evaluar la significancia del efecto indirecto de las

relaciones.

Tal como lo menciona Hayes (2009), el procedimiento de bootstrapping
supera las limitaciones de los enfoques de Baron & Kenny (1986), pues no requiere
muestras de gran tamano ni que se asuma una distribucion normal de los datos, tal
como sucede con nuestro estudio. Las relaciones indirectas se interpretan como
significativas si los IC no contienen el cero (0), por lo que se deduce un efecto de
mediacién significativo. También se calcul6 la proporcién explicada a través de la

mediacion.
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El proceso de integracion de los resultados se realiz6 mediante dos acciones.
En primer lugar, los resultados de los anélisis cuantitativos se interpretaron en
relacion con el discurso de los participantes. En segundo lugar, se efectuaron
analisis auxiliares con el programa informatico Nvivo 11, con el fin de cuantificar el
dato cualitativo, a través del conteo tanto de palabras como de las referencias
codificadas y la obtencion de distribuciones de frecuencias, con las siguientes

herramientas:

a) Matriz de codificacion: este procedimiento nos permite examinar la
distribucién del discurso entre las distintas categorias segin un criterio
elegido. Para evitar interpretaciones erréneas, los resultados se analizaron en
términos de porcentajes. Por ejemplo, al comparar los discursos por el
atributo “género” para la categoria ansiedad, se encuentran mas testimonios
de mujeres que de hombres, pero esto por si solo no debe llevarnos a pensar
que éstas estan mas ansiosas o que hacen mas menciones a la ansiedad. Dado
que el ntimero de cuidadoras es significativamente mayor es comprensible
que haya méas volumen total de informacion codificada para las mujeres. Por
esto, los datos fueron graficados y analizados en proporciéon al namero de
informantes y al volumen discursivo, como se evidenciara en el apartado de
resultados.

b) Frecuencia de palabras: se consultaron las palabras mas frecuentes en las
narraciones, excluyendo "palabras vacias" (palabras menos significativas
para el andlisis), lo que se verifico mediante el analisis de la palabra en
contexto.

¢) Analisis de conglomerados: se examiné la codificacion de acuerdo con su
similitud, para encontrar los vinculos més importantes entre los temas y las

categorias.
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3.9 Consideraciones Eticas

El Consentimiento Informado fue aprobado por el Comité de Bioética de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia mediante acta N° 016 del 22
de octubre de 2016. En éste se informa a todos los participantes de los objetivos de
la investigacion, la metodologia y su alcance. Se aclararon los métodos de recogida
de informacion y los medios de registro, tales como fotografias, grabaciones o
videograbaciones. También se explico el caracter voluntario de la participacion sin
perjuicio de los deméas servicios que reciben en el Grupo de Neurociencias de
Antioquia. Igualmente, se estableci6 que no recibirian ninguna compensaciéon
econdémica por su participacion, pero que tampoco incurriran en gastos, toda vez

que las entrevistas se realizarian en la residencia del participante.

Se siguieron los principios de la investigacion con personas de acuerdo con la
Declaracién Universal de Principios Eticos para Psicologas y Psicélogos (IUPsyS,

2008), enfatizando en el respeto a la dignidad, la seguridad y la privacidad.

Para proteger la confidencialidad de los datos, a las familias se les asigné un
codigo alfanumérico donde la letra (elegida al azar) representa a la familia portadora

de la mutacién, y el nimero identifica al cuidador.
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CAPITULO 4. GENEALOGIAS
FAMILIARES
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Con el fin de detallar el contexto de cuidado de estos grupos familiares, este
apartado presenta la genealogia de cada familia vinculada al estudio, lo cual facilita
trazar la composicion familiar e identificar a la persona con demencia y su cuidador
o cuidadores con el correspondiente grado de parentesco. Los genogramas fueron
editados para omitir detalles de la estructura e historia familiar que se consideran

irrelevantes para esta investigacion.

El genograma es la representacion grafica de las principales caracteristicas de
un grupo familiar a lo largo del tiempo. También se le conoce como familiograma,
arbol genealogico, arbol familiar o pedigri humano. Es usado por diversos
profesionales, no s6lo del area clinica y de la salud, como médicos familiares,
psicologos, genetistas, sino también por trabajadores sociales, historiadores,
antropologos, biografos, etc. Se le considera un instrumento versatil y de gran
utilidad, ya que presenta informaciéon a manera de diagrama de flujo, que permite
identificar procesos biologicos, emocionales y sociales de una familia a través de

diversas generaciones.

Cada miembro de la familia es identificado con una figura de acuerdo al
género, y dentro de la figura o alrededor, se incluyen otros datos como la edad o la
fecha de nacimiento y defuncion, si es el caso. Existen varias maneras de resaltar al
indice o persona clave dentro del genograma, es decir, la persona alrededor de la

cual gira la informacion, en este caso, se ha empleado una flecha.

Las lineas representan la relacion entre los miembros de la familia, de tal
manera que los matrimonios estan indicados por una linea continua que une a los
miembros de la pareja y las uniones maritales, que no constituyen matrimonio, se
representan con una linea segmentada. Los divorcios y separaciones se sefialan
mediante una linea oblicua sobre la linea de union. Si una pareja tiene hijos, éstos
se desprenden de la linea que conecta la pareja y se dibujan de izquierda a derecha,

comenzando con el mayor.

Cada franja horizontal de miembros representa una generaciéon. En estas

genealogias hemos incluido hasta 3 generaciones si resulta relevante para el estudio.

Cuadro 8. Convenciones empleadas en las genealogias familiares.
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Hombre

Q Mujer

@] Adoptada (adoptado)
. ‘ Persona con demencia

[ | @ Caso dudoso de demencia
() Matrimonio
—— 'Q Uni6n marital de hecho

ﬂ) Hijos
ﬁ\m O/\O Gemelos

@/ Fallecido
O /,_\ Indica relacion cuidador-receptor de
cuidados

# Indice (persona entrevistada)

A cada grupo familiar se le ha asignado una letra de manera aleatoria para
proteger la confidencialidad de los participantes. El cuidador est4 identificado por
la letra correspondiente a su grupo familiar y un namero, asignado también al azar
(A.1, B.1, B.2, etc.). El receptor de cuidado esta resefiado con una figura coloreada,

con su respectiva edad.

El genograma permite reconocer a aquellos cuidadores que han estado a cargo
de varias generaciones de parientes, a los receptores de cuidado que cuentan con
varios cuidadores y a los cuidadores que se hacen cargo de varias personas
simultaneamente. Cuando la cercania de parentesco entre cuidador y persona con
demencia lo permite, se emplea una eliptica para representar la relacion entre

ambos, si la relacion no es cercana en el grafico, se recurre a una flecha.

Es importante aclarar que la informacién corresponde a los parientes

cercanos, asi como a 3 o maximo 4 generaciones. De modo que, sblo se detalla la
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unidad familiar correspondiente a la persona cuidada y no el linaje familiar

completo.

El objetivo de un genograma es que, de un vistazo, se detecte la informaciéon
relevante de la composicion familiar. Sin embargo, debido a la complejidad de
algunos de ellos, se ha decidido agregar una descripcion para ampliar informacion

relevante y hacer mas facil la interpretacion.

Por ejemplo, de la familia A, participaron 2 cuidadoras, una hija de 36 afos
(A.1) yuna tia de 62 (A.2). En sus ntucleos familiares, se han identificado 8 personas

afectadas en las ultimas 3 generaciones.

Familia A ) | %)

i s & TS 0T o0 am O e

OO0 O 0) O

Al
O O/' O

Hmkﬁu)j&a
R S (55, .

Tlustracion 1. Genealogia de la familia A.

Por su parte, la familia B fue la que aportdé mas participantes, en total se
entrevistaron 7 cuidadoras: 4 esposas, 2 hijas y una tia. Esta tltima, de 71 anos (B.1),
ha estado a cargo de 3 parientes en 2 generaciones: cuidé de su hermana, ya
fallecida, y ahora cuida simultaneamente de sus dos sobrinos. En las generaciones
recientes de estas cuidadoras se identifican 24 afectados, de los cuales 10 han
fallecido. Ademas, se observa que la cuidadora B.5 cuida de su esposo, quien

proviene de una familia numerosa, donde se registran hasta 12 hermanos.
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Familia B | | %)
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31 afios
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Tlustracion 2. Genealogia de la familia B.

La familia C es también una familia numerosa en la que se encuentran 8
afectados en 3 generaciones. La cuidadora entrevistada es la hija de la persona

afectada, de 58 afios. Se desconoce si existen otros casos en la misma generacion.
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Familia D
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20 afios
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Tlustracion 3. Genealogias de las familias Cy D.

En la familia D, se entrevistaron 7 cuidadores, entre los cuales se encuentran 3
hijas que se hacen cargo de su madre simultaneamente, repartiendo las horas
semanales de manera equitativa; una cuarta hija (la menor) no dese6 participar en
el estudio. Esta ultima (actualmente de 29 anos) tenia cerca de 12 anos cuando la

madre fue diagnosticada con la enfermedad, segun el relato de sus hermanas, esta
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hija asumio6 las primeras labores de supervision y cuidado de su madre a los 14 afos.
Las dos hijas mayores (D.1y D.2) tuvieron que asumir la responsabilidad econémica
de la familia desde los 25 y 23 afios, respectivamente, pues el padre habia fallecido
(por otras causas). Por otro lado, las cuidadoras D.4 y D.5 estan a cargo de su
cunada. D.6 es un esposo de 68 afios y D.7 es una joven de 20 afios que ha cuidado
de su madre durante 10 anos, es decir, asumio el rol siendo nina. En la historia

reciente de la familia, se han identificado 15 afectados, 7 ya fallecidos.

En la familia E, debido a la complejidad de la estructura familiar, se resefia la
cuidadora sin su correspondiente enlace familiar, pues se trata de una sobrina-nieta
de que no pertenece al nticleo familiar central. En la familia F se encuentra el anico

hijo varon entre los cuidadores.

&
Ny ~—

18 afios 57 afios
(sobrina-nieta)

0 5 5
e

Familia F
w 4
. :
PR S — R SR
F.1j

25 afios

Familia E

Tlustracion 4. Genealogias de las familias Ey F.

De la familia G se cont6 con la participacion de 4 cuidadores, un esposo (G.1)
y una cunada (G.2) de 51y 62 anos respectivamente, una hija de 21 afios (G.3) y una

tia de 70 anos (G.4).
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De la familia H, se entrevist6 a 3 cuidadoras, una joven de 24 afios que cuida
de sumadre de 51 (H.1), asi como una hija de 34 anos (H.3) y una esposa de 56 (H.2)
que comparten el cuidado de la persona afectada. Como puede apreciarse, la
cuidadora H.2 es prima de su esposo y pertenece a una de las familias afectadas,

actualmente presenta sintomas que hacen suponer deterioro cognitivo leve por

demencia.

Familia G

os g g o
e o oW b w &0 e 0 0 0 O
S lﬂ—é

Familia H

51 2o

by

24 afios

&iﬁ%édlfﬁ

Ilustracién 5. Genealogias de las familias G y H.

La familia I es una familia extensa; en la rama familiar examinada, hay 11
hermanos, de los cuales 3 han fallecido por la enfermedad y otros 2 por causas
diferentes, actualmente uno de los hermanos afectados recibe cuidados de su esposa

de 50 afos (I.1). Por su parte, en la familia J, una de las familias con méas casos
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registrados, se contd con la participacion de 2 cuidadoras, una esposa (J.1) y una
hija (J.2).

Familia I

Jras

I A A V'R

53 af

50 afios

Familia J ‘ O

O e I I

58 afos "
60 afios

gH O 0

{l & .
SN

12 ()

23 afios

Tlustracién 6. Genealogias de las familias 'y J.

En la familia K, se han detectado 4 personas afectadas entre 10 hermanos, 2
de ellos han fallecido a causa de la enfermedad y se desconoce informacion de uno
de los hermanos varones. Se entrevist6 a 2 cuidadores, un esposo de 47 afios (K.1) y
una esposa de 49 anos (K.2). Con respecto a la familia L, también participaron 2
cuidadoras, una esposa de 60 anos (L.2) y una mujer de 47 anos (L.1), que
actualmente cuida de su suegra y cuyo esposo se encuentra en la fase preclinica de

la enfermedad.
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( ; 47 afios 45 afios

Tustracion 7. Genealogias de las familias Ky L.

En las generaciones recientes de la familia M se han detectado 12 casos, de
los cuales 9 presentan actualmente sintomas de demencia. De esta familia
participaron 5 cuidadores, y entre estos resalta el caso de una mujer que se
encuentra en la fase preclinica de la enfermedad (M.3) y cuida de su hermano. Por
su parte, aunque no se detalla en la genealogia, vale la pena sefialar que la cuidadora

M.5, también cuid6 de un tio materno ya fallecido.

La familia N es igualmente una familia extensa, pero tiene menor cantidad de
afectados registrados por la rama familiar correspondiente a la entrevistada, una
joven de 23 afios que cuida de su madre. Mientras que, en la familia N, se entrevisto
a una cuidadora de 80 afios que ha cuidado a 3 generaciones de parientes: su padre,
su esposo, quien era de otra familia portadora, y ahora cuida de una de sus hijas. Por
otro lado, la cuidadora N.2, hija de la anterior, cuidé de su esposo, de quien era

prima, y ahora cuida de su hermana.
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Tlustracién 8. Genealogia de las familias M, N y N.

¢

Se desconocen los antecedentes de la familia O, pues la receptora de cuidado
crecié con una familia adoptiva. En la familia P, también hay una extensa historia
de personas afectadas con demencia, para este estudio se cont6 con la participacion
de 2 cuidadoras. En esta rama familiar existen 2 casos dudosos y 4 hermanos

afectados en la peniltima generacion. Una de las cuidadoras, de 53 anos, cuida de
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dos de sus hermanos de 55 y 54 afos. En contraste, la familia Q desconocia la
existencia de la enfermedad, pues el nicleo familiar desciende de un caso dudoso
que fue detectado en retrospectiva, y en la penidltima generacion no se han

presentado nuevos casos.

Familia O

(]

63 ajos
Adoptada

0.1
30 afos

Familia P ]ZF—@/

¢ s 7 P

A
7 0 e = m’p%—@

33 afios

Familia Q [of o

= ® O© 0o & o o o ¢

@TE/O 0

33 afios

Ilustracién 9. Genealogias de las familias O, P y Q.

En la familia R, la madre de 67 afios cuida de una de sus hijas afectadas, de
46 anos. Esta receptora de cuidado fue, a su vez, cuidadora de una de sus hermanas,
quien ya falleci6. En la familia S, los 2 cuidadores entrevistados son hombres,

conyuges de la persona con demencia.
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Tlustracion 10. Genealogia de las familias Ry S.

Por dltimo, tampoco se conocen los antecedentes de la enfermedad en la
familia T, pues no se cuenta con informacion del padre de la receptora de cuidado.
Se presume que éste fue el portador, debido a que la madre falleci6 a los 777 afios de
otras causas y ninguno de sus otros hijos (de otras parejas) han presentado la
enfermedad. En esta familia, la persona con demencia es cuidada por su esposo de

77 anos (T.1) y su hija de 31 (T.2).
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Familia T

T.2
31 afios

Tlustracion 11. Genealogia de la familia T.
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CAPITULO 5. RESULTADOS
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5.1 Caracteristicas sociodemograficas de los
participantes

Los cuidadores familiares entrevistados pertenecen a 21 de los 50 brazos

familiares identificados como portadores.

La Tabla 3 presenta los descriptivos para las caracteristicas sociodemograficas
de los participantes. Se observa que el 84% de los participantes del estudio son
mujeres y el 16% son hombres. La mayoria de los cuidadores hombres son conyuges
(6) y solo uno es un hijo. Se identifica que en ambos géneros este es el tipo de
parentesco predominante (hijos, 42%; conyuges, 16%). En total, 20 cuidadores
tienen parentesco no consanguineo, que corresponde a cunadas, nueras y conyuges;
y el resto son cuidadores con vinculo consanguineo (hermanas, hijos, madres, tias y
una sobrina-nieta). El rango de edad de los cuidadores esta entre los 18 y los 80 afios
(M=45.66; DT=16.8). Sobre el estado civil, el 50% de los cuidadores viven en unién
marital (casados o union libre), 36% son solteros, 10% viudos y 4% separados o

divorciados.

En lo que respecta al nivel educativo, el 20% cuenta con estudios primarios, el
18% realiz6 estudios secundarios y el 32% culminé el bachillerato. El 30% ha

realizado estudios profesionales o actualmente cursan estudios universitarios.

En relacion con la situacion laboral, 20 cuidadoras son amas de casa, 12
cuentan con un empleo fijo con prestaciones sociales, 4 son trabajadores
independientes, 8 estdn desempleados, 4 pensionados o jubilados y 2 son
estudiantes universitarios. Los ingresos econ6micos mensuales de los hogares estan
en el rango de $300.000 - $7°000.000 de pesos colombianos (M = $1'344.920;
DT = $1'141.029). Hay que puntualizar que el salario minimo vigente para el afio
2016, afio en el que se tomaron los datos era de $689.454 pesos colombianos. El 5%
de los hogares no cuenta con ingresos fijos, el 27% devenga el salario minimo y en
el 11% de los casos, los ingresos mensuales no alcanzan este tope. El 23% de los
cuidadores inform6 devengar hasta 2 salarios minimos y el 27% restante recibe mas
de 2 y hasta 3 salarios minimos mensuales. El 7% de los cuidadores no aport6
informacion acerca de su situacion econoémica y corresponden, generalmente, a

familias de altos ingresos (Figura 24).
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Figura 24. Porcentajes correspondientes a la situacion laboral y el nivel salarial de los participantes.
SMLV: Salario Minimo Legal Vigente.

Por otra parte, el 62% de los participantes dedica tiempo completo a la labor
de cuidar (24 horas, los 77 dias de la semana) y los demaés varian entre 8 y 120 horas
semanales. El tiempo en afios dedicado al cuidado oscila entre los 3 meses y los 15
anos (M = 5; DT = 4). Méas concretamente, el 30% de los participantes ha pasado
entre 5y 9 anos cuidando del pariente actual, el 16% entre 10 y 15 anos, y el 54%
restante, un periodo inferior a 5 afios. El 78% de los cuidadores expresa que recibe

algin tipo de ayuda en el cuidado.

Con respecto a las caracteristicas de la persona con demencia, el 70% son
mujeres y el 30% son hombres. Su rango de edad esta entre 43 y 69 afios (M = 54.7;
DT = 6.4). El 48% de los receptores de cuidado se encuentra en la fase avanzada de
la enfermedad, es decir, en fase de dependencia funcional, ya sea porque requieren
ayuda las 24 horas en actividades basicas cotidianas (23%) o porque se encuentran
en cama (25%); un 35% se encuentra en fase inicial de la enfermedad con vigilancia
ocasional y un 17% se encuentra en fase moderada y requiere apoyo las 24 horas del

dia.
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Tabla 3

Descriptivos de los cuidadores y los receptores de cuidado.

Caracteristicas sociodemograficas Caracteristicas del receptor
de los cuidadores de cuidado
Género Género
Mujeres 42 Mujeres 32
Hombres 8 Hombres 14
Edad Edad
Media + DT 45.66 £16.8 Media + DT 54.7+6.4
Min-max. 18-80 Min-max. 43-69
Estado civil Fase de la enfermedad
Soltero 18 Inicial 16
Unibn marital 25 Moderada 8
Separado/Divorciado 2 Avanzada 22
Viudo 5
Nivel educativo
Estudios primarios 11
Estudios secundarios 21
Formaci6n profesional 18

Situacion laboral

Ama de casa 20
Empleado 12
Trabajador independiente 4
Desempleado
Pensionado/jubilado 8
Estudiante 4
2
Parentesco
Hijo 21
Madre 2
Coényuge 16
Hermano 3
Tia 3
Sobrina 1
Nuera 1
Cunada 3
Ingresos
Media + DT $1’344.920+$1'141.029
Min-max. $300.000 - $7°000.000

Anos dedicados al cuidado

Media+DT 5+4
Min-max. 0.3-15
Horas semanales dedicadas al cuidado
Media+DT 119.4 +66.1
Min-max. 8-168
éRecibe algan tipo de ayuda?
Si 40
No 10

DT: Desviacion tipica
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5.2 Ansiedad, depresion y sobrecarga en los
cuidadores entrevistados

De acuerdo con las puntuaciones obtenidas en la Escala de Ansiedad y
Depresion de Goldberg, 37 cuidadores presentan signos de ansiedad y 38 muestran
sintomas que sugieren depresion. Por su parte, los resultados de la Escala Zarit

apuntan a que 25 de los cuidadores experimentan sobrecarga entre leve y severa.

En la tabla 4 se presentan los descriptivos de estas variables.

Tabla 4

Descriptivos para las variables Ansiedad, Depresion y Sobrecarga.

Dimensién . . Asimetria Curtosis
(N=50) Media+DT  Mediana  Rango Estadistico E’rror Estadistico E’rror
estandar estandar
Ansiedad 5.14 +3.1 6.0 0-9 -.460 .337 -1.173 .662
Depresiéon 3.68 £2.9 4.0 0-9 212 .337 -1.122 .662
Sobrecarga 17.16 £12 16.50 0-41 .446 .337 -.923 .662

DT: Desviacion tipica

El anélisis del discurso permiti6é identificar sintomas de ansiedad como
preocupacion por el futuro y la propia salud, dificultades de atencién y memoria,
tension (dolor de cabeza y cuello, incapacidad para relajarse), irritabilidad,
insomnio, aumento de la ingesta de alimentos e inquietud motora. Los cuidadores
también hacen referencia a que la labor de cuidar no genera tanta ansiedad como
otras experiencias vitales, como pueden ser los problemas familiares o las

dificultades econ6micas.

Una de las cuidadoras expreso tener diagnostico de trastorno de ansiedad y
otro cuidador presenta trastorno de estrés postraumatico (debido a una experiencia
vital traumatica no asociada al cuidado), ambos se encuentran en seguimiento por

psiquiatria y reciben tratamiento farmacolégico.

En cuanto a la depresion se encontro que 4 cuidadores se definen a si mismos
como depresivos y 3 de ellos dicen haber pedido ayuda profesional y toman
medicacion antidepresiva. Por su parte, otros cuidadores manifiestan que a veces se
sienten deprimidos, sin apetito, con frecuencia estan sensibles, y “lloran mucho y

por cualquier motivo". Al igual que en lo referente a los sintomas de ansiedad,
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algunos participantes manifiestan que su funciéon como cuidadores no es la fuente
de depresion sino su propio aislamiento social o el de su pariente (“nadie llama a

preguntar por él”, “ya nadie lo visita”), asi como la indiferencia de la familia.

En el relato de los cuidadores, la sobrecarga tiene que ver con la sensacion de
que las demandas exceden los recursos internos para responder a la situaciéon, que
va mas alla del cansancio fisico. De hecho, varios cuidadores manifestaron "sentirse

al limite”.

“Fisicamente no, yo me siento cansada es mentalmente, emocionalmente. Uno no
cree, pero eso se acumula, porque ya son demasiados afios, yo ya tendria un hijo
en la universidad, practicamente”. D.2, hija, 37 afios.

Respecto a la sobrecarga se acentian fundamentalmente dos temas:

demandas de cuidado y principales estresores.

Las demandas del cuidado hacen referencia a las tareas que deben realizar,
las cuales incluyen: a) Tramites legales y de salud: pension anticipada por
discapacidad, proceso de interdiccion, solicitud de citas médicas y reclamo de
medicamentos, gestion de procedimientos médicos, etc. b) Apoyo en actividades
bésicas cotidianas y de la vida diaria: preparacion y suministro de alimentos, lo cual
incluye desde la vigilancia para que su pariente coma o, por el contrario, para que
no coma demasiado, hasta la instigacion para quienes pierden el apetito y el
suministro directo del alimento. También involucra el apoyo en el aseo y el vestido,
como recordar al pariente que debe banarse, indicarle como hacerlo con
instrucciones paso a paso y, finalmente, el cambio de pafial y el aseo en cama; c)
Cuidados de enfermeria: aplicaciéon de inyecciones, ayudar en la toma de muestras
de sangre o de orina, pues en ocasiones, el pariente no permite que lo haga un
profesional de la salud, realizar cambios posturales, aprender a manejar los

ventiladores mecanicos y la gastroclisis o la sonda nasogastrica.

“Soy la que la motilo, ayudo a colocar la sonda, le hago el bafio en ducha,
porque las enfermeras solo le hacen el bafio en cama, la alimentacién, todo. Soy
la que voy y radico las formulas [médicas], las reclamo, muchas veces me toca
hasta tres horas en la farmacia, cuatro horas. Estoy pendiente de todas las citas
de ella”. L.1, nuera, 47 anos.
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“Desde cambiar un paiial hasta hacer terapias respiratorias. Cuando ella se
enferma yo hago hasta lo imposible para que ella no tenga que ir hasta el
hospital. Terapias, nebulizaciones, sacarle la flema”. A.1, hija, 36 afos.

Los estresores varian de acuerdo a la fase de la enfermedad y a la capacidad
de afrontamiento del cuidador. Durante la primera etapa de la demencia, el cuidador
puede perder la paciencia porque su familiar repite constantemente las mismas
preguntas o historias. Mas adelante, la persona afectada se escapa, acusa al cuidador
de robo o secuestro, lo insulta, agrede o grita a los vecinos, también pueden
presentar conductas sexuales inusuales. Frente a esto los cuidadores manifiestan
tristeza y desconcierto, pues su ser querido ya no es quien solia ser, incluso una
esposa expresa “se nos estd yendo de a poquitos”. Esto genera un desborde
emocional dificil de manejar en un momento en el que apenas se esta

comprendiendo la enfermedad y realizando el ajuste al nuevo rol de cuidador.

“Insultos o murmullos que uno le escucha decir, pensar que uno no la quiere... O
sea, que son cosas que ella en su estado se forma en la cabeza, pero que de alguna
manera a uno también lo terminan afectando. Digamos, en ese sentido lo
desequilibran a uno emocional y mentalmente también... porque, de alguna
manera, es mantener el equilibrio de uno y también procurar mantener un
equilibrio en la vida. En ocasiones, ya llega como una descompensacién, un
desbalance. Es dificil también, te desequilibra, también te desorganiza cosas.” F.1,
hijo, 25 anos.

Algunos cuidadores reconocen que, las etapas de la enfermedad en las que la
persona con demencia requiere vigilancia constante y apoyo las 24 horas del dia son
las mas complejas desde el punto de vista emocional, debido a los cambios
presentados por su pariente. Mientras que, la etapa en la que el enfermo es
totalmente dependiente se torna muy compleja desde el punto de vista instrumental,
pero, emocionalmente es mas "facil de manejar". En esta etapa surgen otras
preocupaciones de tipo ético, como tener que tomar decisiones por su pariente sin
su consentimiento, principalmente, la autorizacion de procedimientos invasivos,

como las sondas, la gastrostomia o la aplicacion de medicamentos intravenosos.

“Y fue muy duro porque el principio nos trataba muy mal, muy agresiva, se nos
volaba, se hacia por ese balcon y decia que la teniamos secuestrada. Utilizaba
palabras muy guaches [groseras], se quitaba la ropa, se orinaba ahi en el piso.
Si estabamos dormidos teniamos que acostarla en la mitad de mi esposo y yo.
Cada media hora ella tenia ganas de hacer chichi, le deciamos: ‘pero, es que
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usted acabd de ir a orinar’. —‘pero tengo ganas de mds, de malas’. Entonces,
muy agresiva. Y asi pasé como un afo, que ella era asi agresiva, que sapoteaba
las comidas, se comia los platanos con cascara”. L.1, nuera, 47 anos.

“A mi al principio me dio muy duro, porque como él se nos perdia, que
busquelo, él se engjaba porque la puerta no se le abria... a mi si me parece que
esos cuatro afnos fueron los mas duros. Porque este ano, ya es lo que uno haga
con él, se le da comidita, o lo siento. Me parecié mas duro al principio, mds
duro, mas de estrés, mas de... ino, todo el mundo pendiente de él! Se iba para
otro lado y ahi mismo la gente: ‘vea ahi se lo traje’, y él furioso. En cambio, ya
le digo yo a mi hija: ‘lo tengo aqui dia y noche’. L.2, esposa, 60 afios.

Los participantes identifican como fuentes importantes de ansiedad,
depresion o estrés: el "encierro”, la soledad, el aislamiento y las pocas posibilidades
de cambiar de actividad. Asi mismo, la ansiedad que genera el diagnostico, no sélo
por el desconocimiento de las funciones del nuevo rol como cuidador, sino por la
posibilidad de enfermar o transmitir la mutaciéon a los hijos. Se reproduce el
testimonio de una cuidadora que expresa muy claramente las distintas fases por las

que atraviesa el cuidador y la sensaciéon de aislamiento social.

“Todo va cambiando. Al principio me estresaba mucho cuando ella se
poposeaba en la ropa, o sea, no era el estrés, era el fastidio (...). Ya uno va
aprendiendo, se va acostumbrando, va manejando mejor la situacién. Después
lo que realmente si me estresaba era el encierro. A mi como que me dolia la
cintura, me dolia todo, pero no por el cuidado, sino por el encierro. Ya uno como
que empieza a asimilar un poquito el encierro. Ya se me hace muy dificil es...
como ella no habla, entonces yo soy aqui y el tinico ruido mio es la emisora, no
tiene uno con quien hablar, entonces uno le dice alguna cosita y ella de vez en
cuando balbucea. Como que lo estresan a uno cosas segiin como vaya
avanzando la enfermedad. Pero, de todas maneras, yo digo que lo mas dificil
es el encierro, porque no es nada mas que estés encerrado, sino que la gente se
olvida de todo, ningun familiar dice: ‘vamos a ir donde J. un dia, esta tarde,
esta noche’, es uno como totalmente abandonado.” M.2, hija, 28 anos.
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5.3 Estrategias de afrontamiento empleadas por los
cuidadores

El cuestionario EEC-M evalia 12 estrategias de afrontamiento y, en las
narraciones de los cuidadores se identificaron otras que seran detalladas maés
adelante. El cuestionario resulté6 muy complejo para dos cuidadoras, a pesar de que
se les brind6 apoyo al diligenciarlo, asi que se opto6 por no aplicarlo y tomar solo la

informacion cualitativa.

El anélisis estadistico (Tabla 5) muestra que las estrategias de afrontamiento
con puntuaciones medias mas altas son: soluciéon de problemas, religion y

reevaluacion positiva.

Tabla 5

Descriptivos de las puntuaciones del cuestionario EEC-M de estrategias de afrontamiento.

. Asimetria Curtosis
Varlable Media+DT Mediana Rango L Error (o Error
(N=48) Estadistico . Estadistico ,

estandar estandar
Solucién de +10 6 50.9- -1 06 6
problemas 55+12.3 56.5 9.2-74.4 15 34 9 .67
Busquedade 106 50.3 30.2-72.9 35 34 ~17 67
apoyo social ) ) ) : ) : ) : )
Espera 50.6+12.6 50 32.0-82.7 .46 .34 -.25 .67
Religion 61.1+£10.1 61.4 34.8-73.7 -.45 .34 -.52 .67
Evitacion
emocional 51.8+14.2 51.3 27.6-80.3 .22 .34 -.74 .67
Btisqueda de
apoyo 56.6+14.2 53.5 39.3-83.9 .52 .34 -.01 .67
profesional
Reaccion
agresiva 49.0+11.4 47.6  34.9-82.0 1.05 .34 .83 .67
Evitacion
cognitiva 49.9+12.3 48.1 27.8-78.8 .15 .34 -.43 .67
Reevaluacion
positiva 55.2+10.5 56.6  25.2-71.5 -.46 .34 .06 .67
Expresion de
la dificultad de 42.3+7.9 41  25.4-56.7 .03 .34 -.50 .67
afrontamiento
Negacién 46.1+£10.8 47.5 32.4-68.8 .39 .34 -.73 .67
Autonomia 44.1+£8.7 43.5 32.9-68.6 1.11 .34 1.45 .67

DT: Desviacion tipica.
Puntuaciones tipificadas
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En la estrategia “autonomia” se identifican casos atipicos en las puntuaciones

altas, pero es una de las estrategias menos utilizadas, al igual que expresion de la

dificultad de afrontamiento.

Las estrategias de afrontamiento mencionadas por los participantes durante las

entrevistas, fueron:

Espera: Esta estrategia consiste en un afrontamiento pasivo, dejando que el
tiempo pase para que se solucione la situacién. Sin embargo, en el caso de varios
cuidadores, no se trata de inaccion frente a las dificultades, sino que implica no
anticiparse a las fases de la enfermedad, esperar a que se presente la situacion

para afrontarla en el momento, sin preocuparse prematuramente por el futuro.

Busqueda de apoyo social: Muchos cuidadores admiten que no es una estrategia
muy empleada, pues la iniciativa para pedir ayuda disminuye cuando su red de
apoyo no responde o brinda ayuda insuficiente, intermitente e insatisfactoria.
Esto hace que, finalmente, decidan enfrentar la situacién por si mismos. La red
de apoyo social suele estar limitada a un par de familiares o vecinos, pues las
relaciones de amistad se van debilitando por la poca disponibilidad para

compartir con ellos.

Busqueda de apoyo profesional: Es una estrategia poco usada, pues en general
existe la percepcion de que los profesionales no comprenden la situacién o dan
soluciones poco ajustadas a su realidad como cuidadores. Para muchos de ellos,
el apoyo profesional satisfactorio y confiable proviene del GNA, mas no de los
profesionales de la seguridad social. En otros casos, acuden a consulta con un
especialista cuando se sienten emocionalmente desbordados y, en la mayoria de

los casos, reciben un abordaje farmacolégico.

“A mi me traté mucho tiempo un psicélogo, pero, yo no volvi porque, a ver, me
decia: ‘no, es que haga su vida, salga por aht’. Uno ya no puede hacer la vida de
antes, porque de todas maneras hay que cuidarlo a él, ya es uno pendiente”.
L.2, esposa, 60 afios.

Callar acerca del problema: Muchos cuidadores prefieren no expresar sus

necesidades o dificultades porque sienten vergiienza, desconfianza o temor de
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expresarse; otros consideran que incomodan a los demis y no quieren

“cargarlos” con sus problemas.

Evitacion cognitiva: Esta estrategia se refleja en la bisqueda de distractores para
no pensar en el problema o eludir todo lo relacionado con la enfermedad. Aqui
es importante diferenciar aquellas acciones que ayudan a obtener respiro (como
salir a caminar o participar en talleres de arte), de aquellas con las que buscan
evadir los pensamientos intrusivos o molestos relacionados con el cuidado y la
demencia (por ejemplo, cambiar de actividad si ésta les recuerda la enfermedad,

evitar programas de television o lecturas sobre el Alzheimer, etc.).

Evitacion del conflicto: Algunos cuidadores ceden a las demandas de otros
familiares para evitar confrontaciones. Esta estrategia suele generar malestar,
porque la situacion no mejora para el cuidador en la medida que no logran
expresar sus necesidades. Ademas, suele representar mayor carga, pues, desde
su perspectiva, otros familiares tienden a “descargar” en ellos muchas

responsabilidades.

Paciencia/tolerancia: Consiste en mantener la calma en situaciones limite y esta
ligada a la comprension de la enfermedad. En opinion de los participantes, esta
estrategia es eficaz para sobrellevar las tareas del cuidado y para evitar el

malestar psicologico.

“La clave de todo va como en la paciencia, pues, si usted le tiene paciencia, todo
va marchando bien. Si usted no se estresa, no se desespera, uno puede sacar
todo adelante, porque si yo grito y él grita y todos gritamos, todos nos
desesperamos”. B.2, esposa, 31 afios.

“Tomar las cosas con calma. Porque uno sabe que eso no tiene cura, que hasta
ahora han luchado y no han dado con la cura. Entonces, {qué mds se puede
hacer ahi? Tener uno paciencia y pedirle a Dios que lo ayude a uno a sobrellevar
las cosas”. R.1, madre, 67 afios.

Religion/espiritualidad: La religion y la espiritualidad se convierten en refugio y

consuelo para los participantes. Las creencias religiosas de algunos cuidadores

los llevan a considerar que el cuidado es una misién y lo afrontan como tal; es
"nn

comun que utilicen expresiones como "todo sucede por una razon", "si Dios nos

dio esto, es por algo" o "Dios sabe por qué hace las cosas", por esto, confian en
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que, mas adelante, recibirdn una recompensa material o espiritual por la labor
que realizan. La mayoria de los cuidadores expresan que creer, orar y tener fe no
implica “sentarse a esperar que las soluciones caigan del cielo”, sino que es tener
confianza en que todo va a mejorar y, al mismo tiempo, actuar para remediar la
situacion. Por otro lado, muchos manifiestan que, la practica de su confesion
religiosa, como asistir a misa o a su culto habitual, se ve limitada por la falta de

tiempo. Otros cuidadores no recurren a rituales religiosos sino solo a la oracion.

“Al principio st era duro, pero ahora yo soy como resignada, porque todo el
mundo me dice: ‘péguese mucho a Dios. Vea que si le mandé eso fue por algo’.
Y la verdad si he aprendido muchas cosas. Entonces, st he sentido que también
todo pasa por algo.” G.3, hija, 21 afios.

- Dialogo/concertacion familiar: Es una estrategia poco empleada, pues como se
expreso anteriormente, muchos participantes callan sobre su situacion o evitan
confrontaciones. Sin embargo, algunas familias que tienen una relaciéon previa
sblida, tienden a reunirse a dialogar para tomar decisiones, concertar

responsabilidades o compartir como se sienten.

“Vinimos, nos sentamos todos, yo les dije: ‘tenemos que mirar las cosas con
cabeza fria, ahora, équé nos toca?: atender bien el papad, porque, ¢él fue mal
papa con ustedes?’ Y me dijeron: ‘no, ma, nunca’. Bueno, entonces, uno tiene
que devolverle a la persona eso. El cuido de ustedes antes, ahora somos nosotros
que tenemos que cuidar de él’.” K.2, esposa, 49 afios.

- Reevaluacion positiva/resignificacion: Se basa en elaborar interpretaciones
positivas y en la busqueda de sentido. Esta estrategia permite que el cuidador
trascienda la pregunta “¢por qué a mi?” y asuma la experiencia como una
posibilidad de crecimiento y aprendizaje, centrandose en lo positivo como, por

ejemplo, la cercania con el pariente, la satisfaccion o la gratitud.

- Aceptacion: Al igual que la estrategia anterior, ayuda a responderse preguntas
que surgen durante la aceptacion de la enfermedad y del rol de cuidador; pero a
diferencia de la reevaluacion positiva, no implica buscar sentido a la experiencia,

sino aceptar la situacién tal como es y asumir las consecuencias.

“Yo lo acepto, lo tomo y lo asumo como es, porque es una realidad.” D.6, esposo,
68 afos.
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“La solucion que he encontrado pues... muchas veces uno se echa la culpa: épor

qué a mi?, preguntas que uno se hace, épor qué a mi, porque a mi?, y llega un

tiempo que uno dice: ‘bueno, listo, a usted le tocé, asumalo, asuma sus

problemas y sufre menos, no se queje de lo que esta haciendo, haga las cosas
 »

como las tiene que hacer, aunque sea tedioso, aunque sea canson’.” C.1, hija, 35
anos.

- Solucién de problemas: Se trata de una estrategia de afrontamiento activo, en la

que se busca resolver la situaciéon adversa de manera oportuna para lograr
tranquilidad, sin esperar a que transcurra el tiempo o a que otra persona se

encargue.

Humor: Durante las entrevistas, varios cuidadores narraron situaciones dificiles,
pero lo hicieron en tono humoristico, utilizando expresiones jocosas para
describir el comportamiento de su pariente y su propia respuesta ante distintos
retos del cuidado. Reconocen que es una forma de “neutralizar” otras emociones
como la rabia o la frustracion. Otra cuidadora menciona la risa como “una

terapia” que le ha ayudado a disminuir el estrés y el “agobio”.

Negacion: Es una respuesta muy comun frente al diagnostico y durante la primera
fase de la enfermedad. Los participantes reconocen que dificulta la adaptacion a

la situacion y aplaza la toma de decisiones y de acciones.

Pensamiento excesivo o rumiacién: Es una estrategia contraria a la evitacion
cognitiva, que se caracteriza por pensamientos reiterativos y, en ocasiones,
absorbentes acerca del futuro. De acuerdo con lo que se entrevé en los relatos,
opera en ambos sentidos: como desencadenante y como respuesta a la ansiedad.
Resulta 1til en algunos casos, porque permite “estar un paso adelante” y anticipar

soluciones ante la posible enfermedad de otros familiares o del propio cuidador.

Cuando se aborda el tema de la posibilidad de heredar la mutacion, se

identifican tres formas de afrontamiento: la negacién, el pensamiento excesivo y la

evitacion cognitiva.

"Me llamaron para participar [en un proyecto de GNA] ... pero me da miedo
que vayan y me digan: “usted tiene eso." M.3, hermana, 60 anos.
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“Mucho, mucho [piensa en la posibilidad de enfermar]. Y le digo mucho a mi
esposo y a mi hermano que, si llegado el momento soy yo, que por favor me
cuiden, que no me vayan a dejar sola (llora). Y yo le dije a mi hermano que yo
también lo cuidaba a él si de pronto era él el que hubiese heredado algo asi (...)
En esos dos afios que he estado con ella y que he visto tantas cosas st lo pienso
mucho, porque lo tengo aqui enfrente de mis gjos. Y también ver a mis tias, a
mi tia, mi tio, es muy duro.” P.2, hija, 33 afios.

"Si me pongo a pensar en eso me pongo triste y no puedo vivir bien cada dia,
porque a mi me parece que uno tiene que disfrutar cada dia, por si uno no sabe
cuando se va a morir, irse contento. Pero entonces, si pienso a largo plazo y
que, st yo lo tengo, mi nina lo puede tener." T.1, hija, 31 afios.

Finalmente, en cuanto a las reacciones ante el diagnoéstico, cada cuidador lo
asume de acuerdo a unas caracteristicas personales previas, es decir, su
personalidad influye en la forma de tramitar el malestar asociado al diagnostico de

su ser querido. Una cuidadora lo resume de la siguiente manera:

“Todos reaccionamos de diferentes maneras: yo lloraba horrible, mi hermana
era como: ‘bueno, no, dqué hay que hacer?’, y mi papa es stiper relajado: no
importa, eso es lo que mi Dios nos mandé’.” G.3, hija, 21 afios.
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5.4 Resiliencia en los cuidadores

El instrumento que se emple6 para medir resiliencia consta de 12
dimensiones, no obstante, los autores proponen una puntuacién global para esta
escala, en lugar de una puntuacidén por factores. Los estadisticos descriptivos
muestran que, en general, los cuidadores presentan puntuaciones altas en la escala
(Tabla 6).

Tabla 6

Descriptivos de las puntuaciones del cuestionario SV-RES.

Asimetria Curtosis
Variable Media+tDT Mediana Rango
8 Estadistico Efror Estadistico E?ror
estandar estandar
Resiliencia 265.6 £ 33.6 264 183-318 -.369 .337 -.487 .662

DT: Desviacidn tipica

Al analizar los relatos de los participantes se evidencia que, en algunas
ocasiones, la capacidad resiliente es previa a la labor de cuidar y, en parte, explica
su disponibilidad para ayudar a otros. Incluso, algunas participantes manifiestan

que su tendencia a ayudar es parte de su caracter, o lo consideran una mision.

“A mi me ha tocado cuidar mucha gente, pero no porque me toque, sino porque
a mi me gusta colaborarles. Sobre todo, ver a la sefiora del abuelito que sufrié
de cancer, esa sefiora pené mucho, me tocaba amanecer con ella, yo la cuidé
mucho tiempo. El suegro también, que también le dio cancer. Yo tengo esa
paciencia y ese carisma, que a los enfermos les gusta que yo los cuide.” P.1,
hermana, 53 afios.

“Las viejitas de alli enseguida se enfermaron, y me hicieron mucho dario, y alla
estaba yo, las bafiaba, las cuidaba, las llevaba al médico. Doy gracias a Dios
por la cruz que me toco, porque no solo me tocé con mi familia, sino con unas
vecinas que nos hicieron muchas [cosas] y fui capaz [de cuidarlas] y si Dios me
vuelve a poner [en esa situacién], vuelvo y le lavo su fundillo, vuelvo y le paso
la sopita, y todo.” A.2, tia, 62 anos.

“Yo, por ejemplo, digo: ‘mi mama esta todavia vivita. De faltar él [de morir su
esposo] yo me iria donde mi hermana y le ayudaria’. Cuando se nos enfermo,
nos turnamos y yo era feliz alla todo un dia con ella, cuidandola (...) Si, por
decir algo, yo me doy cuenta que una hermana esta enferma... para allad me voy
(rie), yo me voy y le ayudo (rie). Todo el que necesite, me gusta mucho ayudar-...
me gusta ir a velorios (rie). Como donde hay una necesidad de ayudar, a mi me
gusta estar ahi.” L.2, esposa, 60 afos.
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Para otros cuidadores, la exposicion a las demandas del cuidado ha
provocado un aprendizaje constante tanto en lo afectivo como en lo instrumental,
que ha incrementado su capacidad de empatia y de generaciéon de recursos.
También, se revelan consecuencias positivas de la labor de cuidar, pues logran
asumir la adversidad como una oportunidad de crecimiento personal. De este modo,
los cuidadores entrevistados resaltan la adquisicion de madurez y responsabilidad,

sentimientos de gratitud y un cambio de perspectiva frente a la vida.

"Yo pienso que soy lo que soy por lo que he vivido, y no me arrepiento. Me siento
demasiado comprensiva, incluso siento que a veces entiendo al ser humano mas
que a un profesional que trabaja con él (...) porque he tenido que enfrentar
muchas cosas, y aprender a entender a mis hermanas. Yo digo: ‘el dia que viva
con alguien, seré muy feliz, porque he aprendido a ceder, a conceder, a
entender." D.1, hija, 40 afios.

“Esto es un crecimiento personal y mucho. Es que yo considero el crecimiento
personal, el sacar provecho de todas estas circunstancias para yo realizarme,
para mi experiencia como persona, como mujer, como miembro de la familia.
El saber sortear tantas cosas, adquirir cierta madurez, es también parte de ese
crecimiento personal.” D.5, cufiada, 63 afios.

“Yo como que valoro mas la vida, yo digo: ‘ay, no, uno si se tiene que cuidar y
tiene que tener como mds amor’, éno? Porque uno si se pone a pensar: es que
uno en la vida no es nadie. Uno a veces que no piensa que se va a enfermar,
tanta vanidad, tanto orgullo o egoismo.” L.2, esposa, 60 anos.

“Aprende uno a ser mds tolerante, aprende uno a ser paciente y, por ende,
aprende también a comprender ciertos comportamientos, tanto en ella y, como
digamos, lo que sale de la casa es lo que se reproduce también a nivel social, son
cosas que lo ayudan a uno valorar y a desenvolverse mejor también en el
mundo (...) Lo positivo es lo que ensena, lo que uno a partir de eso puede ir a
ensenar, a poner en practica en la vida familiar, en todos los sentidos.” F.1, hijo,
25 anos.

Por otro lado, si bien, no es una situacion muy comun, algunos cuidadores
manifiestan que, a parte del crecimiento personal y el aprendizaje, 1a unién familiar
ha sido una consecuencia positiva e inesperada de la enfermedad, en tanto que es la
oportunidad de manifestar gratitud y retribuir a la persona con demencia los
cuidados y atencién que brind6 antes de enfermar. Asi mismo, la cohesion familiar

se convierte en sostén y permite repartir las responsabilidades.

“Uno aprende sobre las enfermedades, sobre la compasion, sobre que hay
mucha gente sufriendo (...) uno ve un aspecto de la vida que no conocia. Y, de
alguna manera, le retribuye a alguien que hizo algo por uno, y también, al ver
a la familia, pues en el caso de nosotros, que ha sido una pelea, en cierto modo,
también ha sido reconfortante, de algiin modo, estar unidas entre comillas
haciendo esto.” D.2, hija, 37 afios.
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Otros aspectos relacionados con la resiliencia que se entrevén en las
narraciones son: el reconocimiento social que reciben por su labor (por parte de
vecinos, familiares y amigos), lo cual los posiciona en su comunidad como “un
modelo para los demas”; la esperanza de que la situacion mejorara en el futuro o
llegaran soluciones; y la satisfaccion por el bienestar que brindan a su ser querido,

lo que se convierte en un amortiguador de la carga.

“Si, mucha gente me admira por aqui en el barrio, me dicen que soy una
persona que, realmente, para lo que hago con mi esposa, es una cosa grande.
Porque las parejas de ahora, al enfermo lo tiran para un lado y siguen su vida
para el otro lado. No, yo sigo con ella hasta que la muerte nos separe, como dice
el cuento, en las buenas y en las malas.” S.1, esposo, 61 afios.

También surgen alusiones a la autoestima y su importancia para adaptarse y
conservar el propio bienestar. Una cuidadora expresé que fortalecer su autoestima
fue clave para afrontar las primeras fases del cuidado; mientras que otros perciben
una desvalorizacion de si mismos, que a veces se refleja en una falta de interés por

el cuidado personal y suele estar ligado a sintomatologia depresiva.

“Una autoestima bien estructurada, para mi eso es la base. Que me quiera yo,
que yo tenga autoestima y que yo sepa mi norte de mi vida, para mi eso es lo
preciso, uno no tambalea ante cualesquier cosa. Donde yo hubiera seguido ast
con depresion, yo me estaba muriendo en este momento.” J.1, esposa, 60 afios.

“Cuando él estaba bien, en la presentacién personal, en eso noto yo mucho.
Porque a mi me gustaba mucho maquillarme, arreglarme, mis ufias siempre
tenian que vivir bien organizadas, larguitas, me fascinaba. Usted a mi no me
veia de zapato bajito, yo diario tenia que ser como elegante a toda hora. Ya no...
despreocupada totalmente, en eso si, totalmente que rebajé mucho.” B.3 esposa,
53 afios.

Por altimo, como se ha visto varios participantes manifiestan tener fortaleza
para afrontar el cuidado y, en parte, por eso decidieron o los eligieron para cuidar.
Sin embargo, también se observa que la exposicion -constante y prolongada- a la
carga emocional de una enfermedad que es familiar va socavando los recursos
emocionales del cuidador. Incluso, para algunos se agotan los recursos simbolicos

para darle nombre a los sentimientos que despierta la experiencia.

“Ay Dios, no sé, es que yo me pongo a pensar en eso y me pongo mal de una vez,
entonces, imaginese. O sea, me invade como la tristeza, como la melancolia, a
ver, pero al mismo tiempo... Yo soy una mujer fuerte, interiormente soy fuerte,
pero el ver algo ast, yo como que... No sé...” B.5, esposa, 39 anos.
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5.5 Autoeficacia en el cuidado

Debido a que la Escala de Autoeficacia para cuidadores ofrece la opcién de
respuesta “no aplica”, algunas subescalas no fueron respondidas por todos los
cuidadores. De manera que, las subescalas obtener respiro, afrontar pensamientos
negativos y gestion en salud se aplicaron a los 50 participantes. Mientras que,
autoeficacia para afrontar comportamientos disruptivos solo se aplicé a 25
cuidadores pues, en los demas casos, el receptor de cuidado no presenta
comportamientos dificiles. Asi mismo, la subescala brindar apoyos intensivos fue

aplicada a 27 cuidadores cuyos parientes requieren apoyos extensos.

Los resultados muestran concentracion de respuestas en las puntuaciones
altas, en casi todas las dimensiones, con excepcion de autoeficacia para obtener

respiro.

Tabla 7

Descriptivos de las puntuaciones de la Escala de Autoeficacia para cuidadores.

Asimetria Curtosis
Variable Media+DT Mediana Rango
& Estadistico Efror Estadistico E}'ror

estandar estandar
Obtener respiro 5.7£2.9 5.5 0-10 -.25 .34 -71 .66
Responder a
comportamientos 8.3+1,7 9 5-10 -58 .46 -1.05 .90
disruptivos
Afrontar
pensamientos 7.6£1.7 7.8 4.2-10 -.17 .34 -1.14 .66
negativos
Gestion en salud 7.9+2.9 9 0-10 -1.75 .34 2.21 .66
Brindar apoyos
intensivos 8.5+1.0 8.6 6.4-10 -.17 .45 -50 .87

DT: Desviacion tipica

Para el analisis cualitativo se exploraron las 5 dimensiones de las que se
compone la Escala de Autoeficacia adaptada. Adicionalmente, emergié otra
subcategoria que se denominé “Habilidades de cuidado”, en la que se agruparon los
temas referidos a la adquisicion gradual de destrezas y de adaptacion a la situacion

de cuidar, asi como los conocimientos previos obtenidos de la historia familiar con
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la enfermedad, los recursos emocionales e instrumentales con los que cuentan y el

sentimiento de competencia personal.

"Mas que nada, aprendi sobre el cuidado con él [tio], no tanto en las charlas
[del GNA]. En las charlas ... bueno, ellos lo orientan a uno, pero uno lo aprende
y lo vive es en el momento en que uno estd viviendo y haciendo las cosas.
Aprendi mucho de mi tio y esa es la razon por la que, gracias a Dios, entiendo
mucho a mi mama y sé coémo la voy a cuidar." M.5, hija, 46 anos.

"Como yo creci aqui y aqui han cuidado tantos familiares enfermos, yo he
visto... yo ya sé. Yo no veo que tengan que enseiiarme como cuidar a mi tia."
E.1, sobrina nieta, 18 afos.

“Yo aprendi, de un sobrino que es enfermero, me lo ayudd a bregar, porque
cuando yo empecé con él, yo lloraba y yo decia que yo no iba a ser capaz, que
yo me iba a enloquecer y yo le decia a los hijos mios que lo internaramos.
Porque cuando ellos estan empezando [la enfermedad] cogen todo, todo lo
dafian, se poposean, limpian. Yo me vi para enloquecerme. Y, entonces, el
sobrino de él, que es enfermero, se puso a vivir conmigo y todos los dias me
aconsejaba (...) Ahora yo siento que lo hago muy bien.” B.3, esposa, 53 aios.

Los cuidadores expresan que el deterioro progresivo del pariente y la
creciente demanda de atencion dificultan la adaptacion completa a la situacion;
cuando logran adaptarse y sienten que dominan las habilidades necesarias para el

cuidado, la enfermedad avanza y se deben adquirir nuevas habilidades.

"La enfermedad va avanzando... Ya me he adaptado a que ella esté en la cama,
barniandola, vistiéndola, todo en la cama... Ahora, estamos lidiando con
problemas respiratorios, hemos pasado a la sonda, entonces debes comenzar a
manipular la sonda. Es una enfermedad que progresa, que cada dia trae algo
mads duro." A.1, hija, 36 anos.

Asi mismo, la necesidad de resolver situaciones de inmediato ocasiona que
desarrollen cierta pericia y flexibilidad para afrontarlas. Por ejemplo, un cuidador
expresaba que su esposa olvida si ya se ban6, entonces le pide que toque la toalla y
si esta seca es que aun no se ha bafiado y de esa forma ella comprende que debe
hacerlo. Otra cuidadora narraba que, cuando su sobrino con demencia se altera
porque quiere salir, ella juega a que lo sube a un autobts y le hace un recorrido por
la casa, y asi él se tranquiliza. También permiten que su familiar receptor de cuidado
realice tareas del hogar como barrer, fregar el suelo o preparar los alimentos (con

supervision), para que esté activo, se sienta ttil y satisfecho, y luego, sin que éste se
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dé cuenta, corrigen las labores. Otros aprovechan el momento en el que el pariente

estad dormido por efecto de 1a medicacion para salir a dar un paseo y descansar.

Por otra parte, la autoeficacia para obtener respiro involucra la capacidad e
iniciativa para cambiar de actividad y tomarse un descanso del cuidado. En general,
los cuidadores reconocen la importancia del respiro, pero admiten que no suelen
cambiar de actividad, especialmente aquellos que se dedican tiempo completo a
cuidar, pues se “enfrascan” en el cuidado o, aunque salgan de casa, no logran
“desconectarse” de las preocupaciones asociadas a su labor. Otros aclaran que se
sienten capaces de cambiar de actividad, pero pocas veces encuentran quien los
releve y, en caso de conseguirlo, es solo para realizar tramites o asistir a reuniones
escolares de los hijos. En tales casos, reciben llamadas telefénicas constantes para
preguntar como afrontar un incidente o apremiar al cuidador para que regrese
pronto. Esto refuerza la idea previa de que nadie cuida bien a su pariente o que

cuidar es una responsabilidad indelegable.

“Como que uno piensa que la responsabilidad es de uno, por decir algo, que uno
no es capaz: ‘ah, que lo haga ella’, o yo soy una persona asi, pues, como que
siempre pienso que ‘me toco esto, pues esto me tocé’." L.2, esposa, 60 afios.

“Yo no seria capaz de dejarlo en manos de otra persona, o sea, otra persona no
lo va a cuidar como lo cuido yo.” B.5, esposa, 39 afos.

En lo referente a la capacidad para afrontar pensamientos “negativos”, la
mayoria nuevamente manifiesta que las tareas del cuidado no les generan
sentimientos desagradables o incomodos, en cambio, pensar en el futuro o la actitud
de otros miembros del grupo familiar es fuente de malestar. Los cuidadores sefialan
que, lo que méas los afecta es que los demas “se desentiendan” (no asuman la

responsabilidad) del cuidado o del bienestar del pariente.

Entretanto, la autoeficacia para llevar a cabo tramites ante el sistema de salud
es una de las areas mas fortalecidas, aunque algunos cuidadores expresan que
pierden tiempo realizando gestiones en salud para su pariente y finalmente desisten,
la mayoria de ellos conocen y recurren a los mecanismos legales para garantizar
derechos de salud. Y, con relacion a la capacidad de brindar cuidados intensivos en
la dltima etapa de la enfermedad, los cuidadores desarrollan un coédigo que les
permite comprender las necesidades de la persona con demencia, y crean una rutina

de actividades estables que ayuda a mantener su bienestar.
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"Yo ya sé si esta incomodita, si tiene algiin dolorcito, cuando tiene hambre. Uno
aprende como cuando tiene a los hijos bebés que uno dice: ‘tiene frio, tiene
hambre’. Yo ya la conozco toda."” B.4, hija, 37 afios.

“Uno como que adquiere con ellos un sentido... yo digo que, como el décimo
sentido sera, porque yo me acuesto (...) se puede caer el mundo y yo sigo
profunda, pero mi mama medio se mueve, y ita! yo ahi mismo, inmediatamente
despierto. A veces como que, al dormir, ella respira como si estuviera atacada,
entonces ahi mismo la respiracion me despierta. Mientras tanto, por fuera, el
ruido, la bulla, lo que sea no me despierta. O sea, como que uno esta tan
pendiente de ellos que ni siquiera durmiendo uno se desconecta.” M.2, hija, 28

anos.
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5.6 Apoyo social percibido y grado de satisfaccion

En el analisis cuantitativo (Tabla 8), se identifica una percepcion de apoyo
social entre media y alta, con puntuaciones mas altas en el apoyo de tipo afectivo.
Pese a esto, el analisis cualitativo permiti6é identificar una notoria insatisfaccion

general con la calidad del apoyo social.

Tabla 8

Descriptivos de las puntuaciones del cuestionario MOS.

. Asimetria Curtosis
Variable . .
Media+DT Mediana Rango
(N=50) 8 Estadistico  X"F  Estadistico  LATOr
estandar estandar

Apoyo emocional/ } } )
informacién 42.3+13.7 44.2 14-61 .36 .34 .02 .66
Apoyo - - -
instrumental 40.6 £15 40.8  13-60 36 -34 93 .66
Interaccion social
positiva 40.3+16.3 42.4 12-61 -.30 .34 -1.21 .66
Apoyo afectivo 47.2+13.9 51.2 11-59 -1.16 .34 47 .66

DT: Desviacidn tipica
Puntuaciones tipificadas

En los relatos, se evidencia que, la ayuda econémica para solventar los gastos
del pariente con demencia es el tipo de apoyo més comiin, aunque es percibido como
insuficiente. Los participantes reconocen que algunos familiares "colaboran" con
dinero, alimentos, pafiales, medicamentos, etc., pero, no desean asumir el cuidado
directo ni siquiera por breves momentos. Adema4s, las finanzas son a menudo una
fuente de disputas familiares, por incumplimiento de los compromisos. De esta
manera, el apoyo instrumental, el cual consiste en la provision de ayuda en tareas
de asistencia, tales como bafiar, vestir o dar de comer al pariente, es el apoyo menos

disponible.

El apoyo afectivo se expresa en halagos que reciben de sus seres queridos por
la labor realizada, en consejos o contencion emocional. Por lo general, el apoyo
instrumental y afectivo provienen de la pareja y los hijos para quienes los tienen; de
lo contrario, estos apoyos se perciben como deficientes. Excepcionalmente, algunos
participantes expresan que otros cuidadores, que han pasado o estan pasando por

la misma situacion, proporcionan orientacion y escucha.
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“La hija mia, estd pendiente. Mis hijos, mis hijos estdn conmigo. Los hijos me
quieren mucho, gracias a Dios, le digo que yo no los tengo sino a ellos.” 1.1,
esposa, 50 afos.

“[En los talleres de Neurociencias otros cuidadores preguntan] {cémo va tu
esposo? ¢Como va tu hermana? {Cémo va tu papa? Entonces se ponen a contar
que el mio este, que la mia tal cosa. Casi todas han pasado por lo mismo, de la
agresividad de ellos, entonces eso le da a uno también como para tener la
fortaleza. Porque, iqué cosa tan tremenda! Es duro, duro lidiar con una
persona asi.” R.1., madre, 67 afios.

Por otro lado, el desconocimiento sobre la enfermedad y sus implicaciones,
dificulta encontrar apoyo emocional e informacién en vecinos o amigos. Muchos
cuidadores manifiestan que las personas ajenas a la situaciéon no comprenden la

magnitud de la enfermedad y por esto no brindan ayuda qtil.

"Mucha gente dice: ‘ay no, es que tienen que tener paciencia’y yo: hmm... En
las fincas, obvio uno se va a estar relajado, [y las personas dicen]: ‘se porta
super juiciosa, no, ella es un sol de verano, yo no entiendo’, pero yo les digo:
‘cuando ustedes lleguen cansados de la universidad, del trabajo, de la calle y
que ella haga algo, no es lo mismo que usted estar todo el dia aqui en una
hamaca’. Como que no entienden realmente (...) Si, familia, amigos, en general,
todo el mundo dice como que: ‘ay, no, qué pesar, pero mird que no es tan
dificil’." G.3, hija, 21 afios.

“Por ejemplo, la muchacha que vino a mirar si iba a venir los sabados a
cuidarla, dijo: ‘no, el manejo de ella es muy facil’, - ‘si, pero usted no lleva 17
anos y no es su mamd’, eso no se lo dice uno, pero lo piensa.” D.3, hija, 32 anos.

Debido a esto, los participantes del estudio manifestaron gratitud por la
ayuda brindada por el GNA, pues consideran que es un equipo profesional idéneo
que conoce la enfermedad y ofrece acompafiamiento pertinente. Ademas, la mayoria
expresa un alto nivel de satisfaccion con las distintas modalidades de apoyo:
asistencia técnica, apoyo financiero y asesoramiento profesional, asi como los
talleres de cuidados al cuidador, artes para la familia y de estimulacion para la
persona con demencia. Una cuidadora que desconocia la historia de la enfermedad
en su familia explica la importancia de la ayuda recibida por parte del grupo de

profesionales:

"Yo digo que si no fuera por él [enfermero del GNA], no habriamos sabido cémo
cuidarla. Como él fue quien me explicé todo, las etapas que iba a tener, siempre
me dio una advertencia. Luego, cuando ella comenzé con las agresiones, que se
enojaba, él ya me lo habia dicho, entonces yo sabia cémo manejar la situacion.
De lo contrario, no sé como hubiéramos hecho." B.6, hija, 36 anos.
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Sin embargo, se identificO que aquellos cuidadores que todavia tienen
dificultades para asimilar el diagnostico evitan el contacto con el GNA, porque es un
recordatorio constante de la enfermedad, o porque se angustian al anticiparse a lo

que va a suceder en el futuro.

"Cuando fuimos [al GNA], nos explicaron todo, nos dieron una charla. Cuando
vas a los examenes, te explican muchas cosas. Entonces, eso es lo que hemos
recibido. Pero, no queriamos investigar mds sobre el tema, no, queremos...

Cuando las cosas nos lleguen, con el amor que tenemos hacia ella y eso, vemos
como lo hacemos." Q.1, hija, 33 afios.
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5.7 Analisis de relacion entre variables

El analisis mostré correlaciones fuertes y positivas entre las 3 variables
dependientes: ansiedad, depresion y sobrecarga, lo que indica que, al aumentar las
puntuaciones de una de las variables, tienden a aumentar las puntuaciones de las
demas (Tabla 9).

Los ingresos econémicos mostraron correlaciones con ansiedad (rs = -.432;
p=.003) y sobrecarga (rs = -.416; p= .004).

Asimismo, ansiedad mostré correlacion con expresion de la dificultad de
afrontamiento (rs = .463; p = .001), resiliencia (rs = -.422; p= .002), autoeficacia
para obtener respiro (rs = -.541; p < .001), para responder a comportamientos
disruptivos (rs = -.431; p = .03) y para afrontar pensamientos negativos (rs = -.467;
p =.001). Por su parte, se encontro correlacion entre depresion y busqueda de apoyo
social (rs = -.400; p = .005), evitacion emocional (rs = .468; p = .001), expresion de
la dificultad de afrontamiento (rs = .547; p < .001), resiliencia (rs = -.442; p = .001),
autoeficacia para obtener respiro (rs = -.535; p < .001), apoyo instrumental
(rs=-.424; p = .002) e interaccion social positiva (rs = -.468; p = .001).

Sobrecarga correlacioné con evitacion emocional (rs = .407; p = .004),
reevaluacion positiva (rs = -.448; p = .001), resiliencia (rs = -.543; p < .001),
autoeficacia para obtener respiro (rs = -.525; p < .001), para responder a los
comportamientos disruptivos (rs = -.700; p < .001) y para afrontar pensamientos
negativos asociados al cuidado (rs = -.607; p < .001), asi como autoeficacia para
realizar tramites en salud (rs =-.485; p < .001), apoyo emocional/informaciéon
(rs = -.406; p = .003), apoyo instrumental (rs = -.405; p = .004), interaccion social

positiva (rs = -.427; p = .002) y apoyo afectivo (rs = -.402; p = .004).

Por su parte, para examinar como se entrecruzan los temas en el discurso de
los participantes, se realizaron analisis de conglomerados con el programa Nvivo 11.
Estos proporcionan una representacion grafica de las similitudes de codificaciéon y
permite establecer los contenidos que los participantes han relacionado durante las

entrevistas.
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Tabla 9

Correlaciones de Spearman para los factores, las variables dependientes y las variables que se
analizan como posibles mediadoras.

Ansiedad Depresion Sobrecarga

Ansiedad 1

Depresion 728" 1

Sobrecarga 541" .643" 1
Edad .044 .029 -.225
Nivel educativo -.136 -.120 -.036
Ingresos econémicos -.432%* -.380% -.416%*
Fase de la enfermedad .206 122 .213
Afios cuidando .047 .192 .333%
Horas semanales cuidando -.059 -.071 -.130
Solucién de problemas -.094 -.142 -.396™
Btisqueda apoyo social -.331" -.400™ -.491"
Espera a11 .079 .265
Religion .079 .075 -.137
Evitaciéon emocional .392"" 468" .407""
Busqueda de apoyo profesional -.037 -.075 -.256
Reaccion agresiva .308% .069 -249
Evitacién cognitiva -.062 -.164 .042
Reevaluacion positiva -.075 -.153 -.448"
Expresion de la dificultad de afrontamiento 463" 547" .279
Negacion -.009 -.126 185
Autonomia .054 128 -.053
Resiliencia -.422™ -.442™ -.543"
Autoeficacia respiro -.541"" -.535" -.525"
Responder a comportamientos disruptivos -.431" -.342 -.700""
Afrontar pensamientos negativos -.541" -.444~ -.628™
Brindar apoyos intensivos -.306 -.414" -.379
Gestion en salud -.321¢ -.227 -.485™*
Apoyo emocional/informacién -.159 -.351" -.406"
Apoyo instrumental -.256 424 -.405™
Interaccion social positiva -.394" -.468%% -.427%%
Apoyo afectivo -.177 -.314% -.402%*

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

El primer grupo de similitudes (Figura 25) aparece en los temas referidos a
la relacion previa con el paciente y los sentimientos negativos, al respecto, se percibe
que, los cuidadores que tenian una relacion previa conflictiva con la persona con
demencia tienen mayores dificultades para adaptarse a su funciéon y sienten el

cuidado como una imposiciéon. Sin embargo, la mayoria termina aceptando la
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situacion y resignifica su relacion con su familiar. Por el contrario, los cuidadores
que tenian una buena relacion previa con su pariente, expresan agrado, satisfaccion

y gratitud al cuidarlo.

“No me pesa cuidarla, me siento agotada, pero no me pesa cuidarla, porque
igual siento que ella fue buena mama en un tiempo y que hizo buenas cosas por
nosotros. Entonces, a pesar de que nadie es perfecto, todos cometemos errores,
bueno, la vida te da segundas oportunidades y aqui estoy con ella, enmendando
lo que ella hizo y enmendando de pronto lo que yo he hecho mal”. C.1, hija, 35
afos.

“Es como premiarla a ella por todo lo buena que fue con nosotros. Porque ya se
va a ir en cualquier momento. Porque fue una buena mamad, buena hija, buena
hermana, todo. Ella ayudé a cuidar a la mama de ella con mi abuela.” E.1,
sobrina nieta, 18 afios.

Este claster también confirma lo sefialado anteriormente respecto a la
relacion sobrecarga/evolucion de la enfermedad, pues los cuidadores que cuidan de
un pariente en cama expresan mayor fatiga fisica y emocional, y han tenido que
transcurrir un mayor camino de adaptacion a los distintos cambios de la
enfermedad. Por su parte, los cambios econémicos son vistos con optimismo y estan
ligados a la esperanza de que la situacion va a mejorar, pues consideran que se trata
de un evento pasajero y que los problemas econémicos tienen solucién. La historia
de la enfermedad en la familia surge junto con otras experiencias vitales que afectan
cémo se asume el cuidado, ya que manifiestan que no es el cuidar lo que los inquieta
necesariamente, sino una serie de vivencias concomitantes, como problematicas

familiares, discusiones, separaciones, entre otros.

: Relacion previa con el paciente

Sentimientos negativos

Sobrecarga
! Atender necesidades de paciente en situacion de dependencia
Proceso de adaptacion

{ Heredabilidad

Citras experiencias vitales que afectan cdmo se asume el cuidado

: Cambios economicos

Esperanza

Figura 25. Primer claster por similitud de codificacion.

El siguiente claster (Figura 26) muestra que el diagnostico trae consigo no

solo la preocupacion por el estado de salud de su familiar, sino que, ademéas, emerge
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la preocupacion por el propio futuro, el de los hijos u otros parientes. Asi, el proceso
de aceptacion se hace mas dificil, cuando hay que asimilar el deterioro de un ser

querido y, al mismo tiempo, anticipar ese deterioro en si mismo u otro familiar.

“Fue muy devastador, fue muy duro, muy doloroso tratar de comprender qué
era lo que sucedia a alguien tan joven, alguien que era un ejemplo a seguir,
como mi motor, mi ayuda en muchas cosas. Y saber que tenia algo asi sin
todavia saber la magnitud de lo que era, fue muy duro. Ya sabiendo la
magnitud de lo tan grande que era el asunto fue atin peor (risa) (...) Verla cada
dia retroceder, desarmarse como un rompecabezas que va perdiendo fichas,
partes. Es muy doloroso y atin mas doloroso cuando pienso que de pronto ese
sea mi futuro también, atin mas devastador y desconsolador cuando pienso que
de pronto en unos arios, no muy lejanos, soy yo la que de pronto vaya a estar
en esa condicion.” P.2, hija, 33 afios.

La autoeficacia para obtener respiro se asocid a la disponibilidad y
satisfaccion con el apoyo social recibido, que incluye la asesoria de profesionales. En
este sentido, algunos cuidadores admiten que dejaron de buscar ayuda ante la
negativa constante de su familia o amigos y otros han encontrado ayuda ocasional,
pero, como ya se menciono, no se sienten satisfechos con el cuidado que otros
brindan. Igualmente, se identifica que los participantes que han estado cuidando
por mas tiempo buscan més espacio para si mismos; incluso en actividades simples

como caminar en un parque por un momento.

"Y ver a mi tia que acaba de morir en enero, y la cuidadora llevaba 11 anos
cuidandola. Ella crio a su hija, enterré a la madre y ella estaba ahi en su casa,
encerrada, encerrada. Entonces... al principio era asi [no ser capaz de tomar
respiro], pero vi tantos espejos en la familia y ya cambié." H.1, hija, 24 afios.

En el tema cambios en la salud se agrupan narraciones ligadas al deterioro
de la salud fisica en el cuidador: dolores articulares, de cabeza, nuca o espalda y
problemas 6seos (en la columna y los hombros). El clister muestra la asociacion
entre la salud y los cambios recreacionales, esto es, la dificultad para realizar
actividades de esparcimiento. Al examinar los testimonios de los participantes, se
hace evidente su sobrecarga fisica, debido a las pocas posibilidades de descanso y de
cambio de actividad. Ademas, los participantes sefialan que no tienen tiempo para

asistir a citas médicas para atender sus propios problemas de salud y, cuando
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requieren operaciones, prefieren posponerlas, pues no cuentan con alguien que los

reemplace en el cuidado.

—: Diagnostico
n |

Posibllidad de enfermar
busquedsa de aywda profesional

| Capacidad e iniciativa para abtener respiro

Satisfaceion con el apoyo recibldo

_: Cambios &n |a salud

Camblos recreacionales

Figura 26. Segundo clister por similitud de codificacion.

De acuerdo con la siguiente agrupacion (Figura 27), la autonomia y la
autogestion estan ligados a la capacidad de resolver situaciones problematicas. Esto
se explica porque, la necesidad de solucionar situaciones por si mismos, ante la falta
de apoyo, hace emerger habilidades de organizacién y ejecucion. Por otro lado, los
cuidadores que reportan mayores dificultades para afrontar los pensamientos
negativos acerca del futuro, manifiestan también menor predisposicion a hacer
planes a largo plazo. La iniciativa y capacidad de hacer planes de futuro se afecta
igualmente, porque desconocen cuanto tiempo llevaran a cabo su funciéon como

cuidadores y esto los lleva a postergar o no plantearse nuevos proyectos.

“Es que mi futuro es ella, entonces écémo hago yo? ¢Como puedo proyectarme?
Mi proyecto de futuro es cuidarla.” S.2, esposo, 47 afos.

“éProyectos? Es que no tengo ninguno (rie), ese es el problema.” B.2, esposa, 31
afios.

En este mismo claster también emerge una relacién entre el didlogo y la
concertacion con la reevaluacion positiva; al parecer, los cuidadores que discuten
sus problemas en familia logran mejorar su percepcion de la situaciéon y se centran
menos en los aspectos negativos. Por su parte, se refleja una relacion entre las
estrategias de afrontamiento solucion de problemas y bisqueda de apoyo social. Tal
es el caso de un cuidador que, ante los frecuentes escapes de su esposa, informo a

los vecinos del barrio sobre su enfermedad para que la llevaran a casa o le avisaran
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que habia salido; otros acuden a familiares para solucionar problemas econ6micos

o para realizar tramites, otros para pedir opiniones y tomar mejores decisiones.

(- o

Autagestion

E Autonamia

Lapacidad de resalver

|: Busqueda de apoya social

Solucion de problemas

I": Digloga-concertacion

Reevaluacion positiva

Apoya instrumental
Religian

_: Afrontar pensamientas negativos sobre el cuidado

Prospeccian de futura

Evitacion cognitiva

Figura 27. Tercer claster por similitud de codificacion.

También se encontrd que, en algunos cuidadores, las alusiones a la evitacion
cognitiva como estrategia de afrontamiento se encuentra cercana en el discurso a
temas relacionados con la depresion. Asi mismo, en los relatos se hall6 relaciéon
entre apoyo instrumental y religion, la cual se explica porque los cuidadores
encuentran amparo en la fe, la espiritualidad y la religion ante la poca ayuda

instrumental percibida.

“Dios es el tinico que lo puede ayudar a uno en las cosas que estan pasando”.
R.1., madre, 67 afios.

Las tultimas agrupaciones de subcategorias ponen de manifiesto las
estrategias y sentimientos asociados a la ansiedad. Concretamente, callar acerca del
problema y evitacion emocional son estrategias que se asocian con estados ansiosos.
Mientras que, la satisfaccion que brinda cuidar a su ser querido, ya sea por vocacion,

por gratitud o compromiso, ayuda a tramitar la ansiedad.

“Cuando las cosas se trabajan con vocacién, se hacen como mas llevaderas, el
corazén da.” D.5, cunada, 63 afios.

“Como te digo, yo lo elegi y yo le doy gracias a Dios que me regala la
oportunidad de ser yo quien la pueda cuidar y tenerle la paciencia que yo sé
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que para muchos no es facil. Si para mi que soy la hija y la amo, la adoro, es
dificil, imaginate.” P.2, hija, 33 afios.

Por ultimo, surgi6é una relacion entre la autoestima y la capacidad de
desdramatizar la situacion de cuidado o los episodios dificiles con su pariente a
través del humor.

l:‘ Callar acerca del problema

Evitacion emocianal

= Ansiedad

Satisfaccion

_: Altoestima

Humor

Figura 28. Cuarto y quinto claster por similitud de codificacion.
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5.8 Analisis inferencial

Contrario a las predicciones, el analisis inferencial no arrojé diferencias
estadisticamente significativas entre ansiedad, depresion y carga con relacion al
género, al nivel educativo, la fase de la enfermedad o el tiempo dedicado al cuidado
(Tabla 10). Los analisis solo revelaron una asociacion significativa entre el nivel de

sobrecarga y el parentesco (z = -2.7; p = .007) (Figura 29).

45
40
35
30
25
20
15

10 T

3
0 T
No consanguineo Consanguineo

Ansiedad [@ Depresion [l Sobrecarga

Figura 29. Diferencias de puntuaciones entre las variables dependientes por tipo de parentesco.

Para profundizar en estos hallazgos, se compararon los comentarios de los
participantes de acuerdo con sus atributos sociodemogréaficos. Esto da una idea de
los temas que generaron mayor y menor producciéon discursiva en cada grupo de

cuidadores. Los resultados estan expresados en porcentajes en la Figura 30.

En primer lugar, se rastrearon indicadores de ansiedad, depresion y
sobrecarga en los relatos, de acuerdo con el género del cuidador. El 41,2% de los
testimonios de los hombres sobre su salud mental corresponde a la categoria
ansiedad, el 12,3% corresponde a depresion y el 46,5% a sobrecarga. Por su parte,
en las mujeres, el 16,8% de las referencias corresponde a ansiedad, el 16,3% a

depresion y 66,9% a sobrecarga.
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Tabla 10

Andalisis de diferencia de medias de las variables dependientes en relacién con las caracteristicas sociodemogrdficas.

Género Femenino (N=42) Masculino (N=8)
MediaxtDT Mediana RIQ MediaztDT Mediana RIQ
Ansiedad 5.31+3.06 6 5 4.25+3.37 4 7
Depresion 3.69 £2.77 4 5 3.63+3.62 25 7
Sobrecarga 18.17+12.2 17 20 11.88+9.59 6.5 20
Parentesco No consanguineo (N=20) Consanguineo (N=30)
Ansiedad 4.35+3.10 5 6 5.67+3.04 7 4
Depresion 3.3£2.83 3 6  3.93+2.93 4 6
Sobrecarga 11.45+8.72 8 15 20.97+£12.48 20,5 23
Recibe ayuda Si (N=40) No (N=10)
Ansiedad 5.3+£3.06 6 5 45+3.3 5 7 -0.63 522
Depresion 3.58+2.92 35 5 4.1+2.8 4.5 3 -0.50 612
Sobrecarga 17+12.48 13 20 17.8+10.42 18.50 16 -0.23 812

Nivel educativo Estudios primarios (N=11) Estudios secundarios (N=21) Estudios profesionales (N=18)

MediatDT Mediana RIQ MediatDT Mediana RIQ MediatDT Mediana RIQ X2 Valorp
Ansiedad 6.91+2.77 8 3 4.9+2.93 6 5 4.33+3.21 4 6 4.8 .08°
Depresion 5+3.34 5 6  3.48+2.63 4 6 3.11+2.76 2,5 3 2.6 26°
Sobrecarga 22.55+12.31 24 13 15.86+11.58 13 18 15.39+11.99 10 21 3 21°
Fase de la enfermedad Inicial (N=15) Moderada (N=10) Avanzada (N=25)
Ansiedad 4.07+3,01 4 6 4.3+3,59 5 7  6.12+2.74 7 3 4.6 1°
Depresion 2.93+2,78 3 6 3.1+3,54 15 7 4.36+2.59 4 4 2.8 23°
Sobrecarga 14.47+11,75 8 18 13+8,49 10.5 14 20.44+12.78 19 22 3.7 15°
ARos cuidando <1-4 afos (N= 27) 5-9 afios (N=15) 10-15 afios (N=8)
Ansiedad 4.74+3.22 6 6  4.93+3.30 6 7  6.88+1.72 6.5 3 2.16 340
Depresion 3.26+3.02 3 6  3.80+2.95 4 6  4.88+2.10 5 5 2.30 320
Sobrecarga 14.07+11.4 8 13 20.53+11.54 19 14 21.25+13.43 25.5 23 4.68 .09°

2 Test Mann-Whitney, ° Test Kruskall-Wallis
DT: Desviacion tipica, RIQ: Rango Intercuartil
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Otro hallazgo interesante surge de la matriz de codificacion en relacion al tipo
de parentesco y los tres desenlaces examinados. Los parientes consanguineos hacen
mas referencia a la sobrecarga (56% de referencias codificadas) que los parientes no
consanguineos (36,8%); en cambio, los parientes no consanguineos aluden mas a la
ansiedad (40,6%). Este hallazgo coincide con los resultados estadisticos en la Figura

29.

Los cuidadores cuyo receptor de cuidado se encuentra en las primeras fases
de la enfermedad y requieren vigilancia ocasional o las 24 horas, suelen mencionar
mas sintomas de ansiedad. Mientras que, en los cuidadores que deben apoyar a su
familiar en las habilidades de la vida diaria o el paciente ya se encuentra en situacion
de dependencia permanente, se hacen evidentes mas alusiones a la depresion y la

sobrecarga.

Finalmente, también se observa que las referencias a la ansiedad son
levemente mayores en los cuidadores que llevan menos de un ano y hasta 4 anos
cuidando. En los cuidadores que llevan entre 5 y 9 afos aumentan un poco las
referencias a la depresion. La sobrecarga es la mas mencionada en todos los grupos,

si bien, es notorio que aumenta en los cuidadores que llevan mas afios cuidando.
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Figura 30. Porcentaje de referencias codificadas por caracteristicas sociodemograficas.
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5.9 Modelo de mediacion

Como ya se habia mencionado, para decidir qué variables incorporar al
modelo de mediacion, se asumio el supuesto de normalidad y se efectu6 un modelo
de regresion lineal generalizado, como paso previo al anélisis de mediacion. Esto
permitié identificar las variables que determinaran de manera significativa el
aumento o disminucién de las puntuaciones de ansiedad, depresion y sobrecarga
en los participantes. La Tabla 11 presenta aquellas variables que estuvieron
significativamente asociadas a las puntuaciones de ansiedad, depresion y
sobrecarga en el modelo de regresion lineal. Los resultados para todas las variables

pueden consultarse en el Anexo 3.

Como puede apreciarse, en la mayor parte de los casos en los que se
encuentran relaciones significativas, el Coeficiente de Determinacion alcanza
valores superiores al 10%, estando en algunos casos por encima del 30% de varianza

explicada.

El primer analisis de mediaciéon con el modelo ajustado por edad, género,
parentesco y afnos dedicados al cuidado no arrojaron ningan resultado significativo.
Asi que se procedi6 a realizar un nuevo analisis de mediacion considerando solo el
parentesco como variable criterio. Las variables a incluir en el modelo (Tabla 11) no
se modificaron, pues los resultados con y sin el modelo ajustado eran similares en
términos de significacion. Finalmente, de los 32 modelos de mediacion examinados

(Anexo 4), sblo 5 mostraron un efecto indirecto significativo.

En los resultados obtenidos, los valores positivos del coeficiente [ indican
que el parentesco consanguineo esta directamente relacionado con valores altos en
la otra variable (y viceversa). En cambio, valores negativos de este coeficiente
indicaran que el parentesco no consanguineo es el que predice valores altos en la

variable relacionada.
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Tabla 11

Variables que determinan de manera significativa las puntuaciones en ansiedad, depresion y

sobrecarga. Modelo de regresion lineal.

Bt Valor p 1C95% R2
ANSIEDAD
Estrategias de afrontamiento
Evitacién emocional 0.020 <.001 0.039, 0.200 16.7%
Reaccion agresiva 0.173 0.03 0.013, 0.333 9.1%
Expresion de la dificultad de afrontamiento 0.351 0.00 0.111, 0.590 16.3%
Resiliencia -0.03 .019 -0.58, 0.005 9.3%
Autoeficacia
Obtener respiro -0.52 .001 -0.810, -0.229 20.5%
Afrontar pensamientos negativos -0.98 .001 -1.531, -0.434 20.6%
Gestion en salud -0.32 .047 -0.633, -0.004 6%
Apoyo social
Interaccién social positive -0.210 0.01 -0.379, -0.042 10%
DEPRESION
Estrategias de afrontamiento
Buasqueda de apoyo social -0.120 0.01 -0.217, -0.022 10.2%
Evitaciéon emocional 0.115 <.001 0.040, 0.190 16.3%
Expresion de la dificultad de afrontamiento 0.384 <.001 0.169, 0.598 21.5%
Resiliencia -0.034 .007 -0.058, -0.010 11.3%
Autoeficacia
Obtener respire -0.52 <.001 -0.792, -0.261 23.1%
Afrontar pensamientos negativos -0.76 .007 -1.297, -0.221 11.4%
Gestion en salud -0.28 .05 -0.583, 0.008 3.5%
Apoyo social
Apoyo emocional/informacién -0.109 .01 -0.198, -0.019 7.6%
Apoyo instrumental -0.239 0.003 -0.392, -0.085 14.3%
Interaccion social positive -0.273 <.001 -0.420, -0.126 20.3%
Apoyo afectivo -0.251 .04 -0.495, -0.007 4.5%
SOBRECARGA
Estrategias de afrontamiento
Basqueda de Apoyo social -0.546 0.002 -0.880, -0211 36.5%
Evitacion emocional 0.387 <.001 0.114, 0.660 33.1%
Reevaluacion positiva -0.573 0.04 -1.145, -0.002 27.2%
Resiliencia -0.15 .001 -0.242, -0.066 32.2%
Autoeficacia
Obtener respire -1.87 .001 -2.897, -0.842 33.5%
Responder a comportamientos disruptivos -3.97 .008 -6,770, -1.172 45.7%
Afrontar pensamientos negativos -3.75 <.001 -5,667, -1.849 36.1%
Gestion en salud -1.08 .05 -2.201, -0.042 20%
Apoyo social
Apoyo emocional/informacién -0.461 <.001 -0.795, -0.127 26.1%
Apoyo instrumental -0.806 <.001 -1.400, -0.211 25.7%
Interaccién social positive -1.051 <.001 -1.607, -0.495 34.7%
Apoyo afectivo -1.217 <.001 -2.112, -0.321 25.8%

1 Coeficientes ajustados por edad, género, parentesco y afios dedicados al cuidado.

R2ajustado
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Los resultados del modelo de mediacion final (Tabla 12) muestran que el
parentesco consanguineo se asocia con disminucion de la capacidad de
afrontamiento de los pensamientos negativos (f = -0.98; p < .05). Por su parte, la
autoeficacia para afrontar pensamientos negativos se relaciona con la disminucion
de las puntuaciones de ansiedad (3 = -0.81; p < .05), depresion (f = -0.69; p < .05)
y sobrecarga (§ = -3.76; p < .05). La autoeficacia para afrontar comportamientos
disruptivos se asocia con disminucién en las puntuaciones de sobrecarga (3 = -3.67;

p < .05), asi como la estrategia de afrontamiento Reevaluacion positiva ( = -0.36;

p < .05).

Los Modelos 1 y 2 examinan la relaciéon entre parentesco y ansiedad, y
parentesco y depresion respectivamente, a través de la autoeficacia para afrontar
pensamientos negativos. El efecto indirecto del parentesco sobre la ansiedad a
través la autoeficacia para afrontar pensamientos negativos fue estadisticamente
significativo ( = - 0.136, IC del 95%: 0.1281 - 2.0049) y la proporcion del efecto del

parentesco sobre ansiedad que est4d mediado por esta variable es de 60,6%.

1.32
Parentesco 3 »  Ansiedad

Afrontar

pensamientos

negativos
- - B1%*
-0.98* '

0.52
Parentesco > Ansiedad

Figura 31. Modelo 1: Efecto mediador de la autoeficacia para afrontar pensamientos negativos en
la relacién entre parentesco y ansiedad.

Por su parte, el efecto indirecto del parentesco sobre la depresion a través de
la autoeficacia para afrontar pensamientos negativos mostro una significacion baja
(B = 0.67, IC del 95%: 0.0711 - 1.7153); en este caso, no es posible calcular la

proporcion del efecto, pues los coeficientes del efecto indirecto y del efecto total son
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similares y, siendo el efecto indirecto mayor que el segundo, el resultado del calculo
de la proporcién es una cifra superior al 100%, esto posiblemente indica que el
efecto de la autoeficacia para afrontar pensamientos negativos sobre la depresion

es mas relevante que el efecto del parentesco sobre este desenlace.

0.63 I : |
Parentesco » Depresion

Afrontar

pensamientos

negativos
o *

-0.04
Parentesco Depresion

Figura 32. Modelo 2: Efecto mediador de la autoeficacia para afrontar pensamientos negativos en
la relacion entre parentesco y depresion.

Finalmente, el modelo 3 examina la relacién entre el parentesco y la
sobrecarga. El modelo 3.a muestra el efecto mediador de la estrategia de
afrontamiento Reevaluacion positiva, sobre el parentesco y la sobrecarga (p = 2.49,
IC del 95%: 0.3333, 6.0097), y la proporcion de este efecto es de 22,7%. El efecto
indirecto del parentesco sobre la sobrecarga a través la autoeficacia para afrontar
pensamientos negativos (modelo 3.b) también resultdé estadisticamente
significativo (f = 3.7, IC del 95%: 0.4566, 7.9013) con una proporcion del efecto de
38,8%. Por ultimo, la autoeficacia para afrontar comportamientos disruptivos
(modelo 3.c) se asocia con disminucién en las puntuaciones de sobrecarga
(P =-3.67; p < .05) y tiene un efecto de mediacién en la relaciéon entre parentesco y
sobrecarga (f = 6.61, IC del 95%: 2.0286-14.3334), con una proporciéon de efecto
del 46,7%.
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Tabla 12

Resultados del andalisis de mediacién para la relacién del parentesco con la ansiedad, la depresion

y la sobrecarga.

Modelo Coeficiente 3 Valorp 1Co5%
Modelo 1: Parentesco~>Ansiedad
X-> Mpn -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
Mpn 2Y -0.81 .001 -1.3020, -0.3235
X,M~>Y (efecto directo) 0.52 .53 -1.1684, 2.2061
X-> Mpn Y (efecto indirecto) 0.8 .08 0.1281, 2.0049
X->Y (efecto total) 1.31 14 -0.4629, 3.0963
Modelo 2: Parentesco~> Depresion
X2 Mpn -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
Mpn 2Y -0.69 .005 -1.1601, -,2151
X,M~->Y (efecto directo) -0.04 .95 -1.6712 ,1.5879
X-> Mpn Y (efecto indirecto) 0.67 .10 0.0711, 1.7153
X->Y (efecto total) 0.63 .45 -1.0465, 2.3132
Modelo 3: Parentesco - Sobrecarga
a) Estrategia de afrontamiento Reevaluacién positiva
X-> My -3.71 .02 -6.9313, -0.4989
My 2Y -0.67 .02 -1.2333, -0.1087
X,M~->Y (efecto directo) 8.48 .01 2.0369, 14.9196
X-> M, Y (efecto indirecto) 2.49 .10 0.3333, 6.0097
X->Y (efecto total) 10.97 .001 4.5730, 17.3690
b) Autoeficacia para afrontar pensamientos negativos
X Mpn -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
Mpn 2Y -3.76 .00 -5.4114, -2.1276
X,M~->Y (efecto directo) 5.81 .04 0.1538, 11.4787
X-> Mps Y (efecto indirecto) 3.7 .06 0.4566, 7.9013
X->Y (efecto total) 9.5 .004 3.0436, 15.9897
¢) Autoeficacia para responder a comportamientos disruptivos
X2 M -1.80 .005 -3.0223, -0.5816
M 2Y -3.67 .006 -6.1893, -1.1566
X,M~->Y (efecto directo) 7.53 .07 -0.9026, 15.9774
X M Y (efecto indirecto) 6.61 .03 2.0286, 14.3334
X->Y (efecto total) 14.15 .001 5.8905, 22.4212

M,n = Autoeficacia para afrontar pensamiento negativos, Mca=Autoeficacia para responder a
comportamientos disruptivos, M,= Reevaluacién positiva.
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Modelo 3.a Modelo 3.b

10.97** Q 5%
Parentesco » Sobrecarga Parentesco »| Sobrecarga
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Modelo 3.¢

14.15%*
Parentesco Sobrecarga
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comportamientos
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7.53%
Parentesco Sobrecarga

Figura 33. Modelos de las variables que mostraron efecto mediador con entre parentesco y sobrecarga.
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Cuando se indago6 por aquello que, en opinion de los cuidadores, ayudaba a
amortiguar las dificultades de la situacién de cuidado, las respuestas mas comunes
fueron “amor” y “Dios” (o fe). Estas respuestas fueron comunes entre los conyuges,
hijos y hermanos, en los que hay una mayor vinculacion afectiva, mientras que en

otros parentescos se hace alusion a la gratitud o el sentido del deber.

Como se habia mencionado, la representacion que se tiene de Dios ofrece
fortaleza, consuelo y contenciéon emocional. Ademas, esta ligada a la esperanza de
que la situacion puede mejorar y es esencial para construir sentido en torno a la

experiencia, tal como lo expresa una participante:

“Yo creo que Dios le va poniendo a uno las cosas como deben de ser y en el
momento en que deben de ser. Porque yo tenia un trabajo stper... y de un
momento a otro las cosas se me cambiaron. Presenté muchas entrevistas en
trabajos que eran de tiempo completo y aun asi no pasaba. Y yo decia: ‘Dios,
épor qué? Si yo estoy preparada, yo quiero otra cosa mejor’. Y cuando me di
cuenta de todo esto decia: ‘iclaro!’. O sea, necesitaba tiempo. Y uno va como
uniendo muchas cosas y colocando las fichas donde son, Dios sabe por qué hace
sus cosas”. Q.1, hija, 33 afios.

En la Figura 34 se representan distintas expresiones que estan ligadas a
sentimientos de amor y cariiio, de acuerdo con la bisqueda de texto efectuada en

Nvivo 11.
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Si no hubiera amor, esto no El me ayudé y en este momento yo le ayudo a él, por
seria facil. eso yo tampoco hago como ningdn reproche.

Cuando lo conoci, yo pasé por una etapa
muy dura y él estuvo ahi para darme ese
apoyo cuando yo lo necesité-

Le digo sinceramente que, después de la enfermedad,
yo le cogi mas amor a ella. No sé si va incluida ahi la

lastima.
. f . El
Al ver este d|agnpst|co, mas me a m 0 r Y se lo he dicho a él también: ‘Jamas, jamas
entregué a ella. te abandonaré’. En mi corazén y en mi
sigue intacto persona no esta abandonarlo.

Lo hago con mucho amor, con mucho amor.
El amor, el amor hacia ella. Porque ella es

. L como el eje de la casa.
Esto es algo que uno lo hace practicamente

es por amor. : . :
El amor que se siente hacia la persona cuidada, creo yo que es lo

Simuchas veces no somos capaces de vivirconuna primordial.

persona que no queremaos, ;vamos a cuidaruna

persona que no queremos? Llevamos 29 arios de casados y yo todavia estoy enamorvado

Amor o gratitud, no sé.

De cuidarla no me parece pada dificil, porque yo las cosas las hago
con mucho gusto, con mucho amor.

Figura 34. Representacion visual de expresiones en torno a la palabra amor.
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5. 10 Analisis complementarios

Luego de identificar las variables que predicen disminucion de las
puntuaciones de ansiedad, depresion y sobrecarga, se decidi6 examinar qué
variables sociodemograficas estan asociadas a éstas. En la Tabla 13 se exponen los
resultados del analisis de correlacion entre variables sociodemograficas y las que se
examinaron como mediadoras. Se encuentran multiples relaciones significativas,

pero bajas, aqui s6lo se comentaran las relaciones moderadas y fuertes.

Los ingresos economicos se relacionaron con interacciéon social positiva
(rs= .44; p < .001), apoyo afectivo (rs= .42; p < .001), resiliencia (rs= .46; p < .001) y
expresion de la dificultad de afrontamiento (rs= -.41; p < .001). Los afos que el
cuidador ha desempenado su rol mostr6é correlaciéon con la autoeficacia para

responder a comportamientos disruptivos (rs= -.42; p = .03).

El apoyo emocional/informacion correlacion6 con autoeficacia para obtener
respiro (rs= .49; p < .001), resiliencia (rs= .48; p < .001), bisqueda de apoyo social
(rs= .58; p < .001) y evitacién emocional (rs= -.50; p < .001). Por su parte, el apoyo
instrumental se asoci6 a bisqueda de apoyo social (rs=.40; p < .001) y la interaccion
social positiva con autoeficacia para obtener respiro (rs=.41; p < .001) y resiliencia
(rs= .52; p < .001). El apoyo afectivo se asocié con resiliencia (rs=.48; p < .001),

solucion de problemas (rs= .46; p = .01) y reevaluacion positiva (rs= .42; p < .001).

La autoeficacia para obtener respiro correlacion6 con resiliencia (rs= .48;
p < .001), busqueda de apoyo social (rs= .48; p < .001), evitacibn emocional
(rs=-.50; p = 00) y expresion de la dificultad de afrontamiento (rs= -.47; p < .001).
La autoeficacia para afrontar pensamientos negativos se asoci6 con resiliencia (rs=
.46; p < .001), busqueda de apoyo social (rs= .44; p < .001) y evitacién emocional
(rs= -.46; p < .001). La autoeficacia para realizar gestion en salud también

correlacion6 con resiliencia (rs = .40; p < .001).

Por ultimo, la variable resiliencia también mostré asociaciones positivas con
solucion de problemas (rs= .44; p < .001), basqueda de apoyo social (rs= .64;
p < .001), busqueda de apoyo profesional (rs= .41; p < .001) y reevaluacion positiva
(rs= .49; p < .001); mientras que se asocié negativamente a evitacion emocional

(rs=-.57; p <.001).
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Tabla 13.

Correlaciones de Spearman para los factores sociodemograficos y las variables que se analizaron como mediadoras.

4 Horas semanales cuidando .35 -.29 14 1

6 Apoyo instrumental .07 .31 -.12 -.03 .59 1

8 Apoyo afectivo .07 42" | -.23 -.17 48" | .62™ | .57 1

Responder a
10 comportamientos .15 .23 -.42" .04 .18 .35 .32 .10 .28 1
disruptivos

12 Gestion en salud .20 13 -.12 17 .21 .24 .32" .30" .37 47" .35" 1
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13 Brindar apoyos intensivos -.03 .00 -.26 .35 .02 -.04 .22 17 .22 .20 .27 A1 1
14 Resiliencia .04 .46™ -.08 -.07 48" | .38™ 52" 487 | 48" .16 46™ | .40™ .10 1
15 Solucién de Problemas .22 .15 -.20 -.06 .26 .25 .22 46" 12 -.00 .13 .34" -.08 44"
16 Buisqueda de Apoyo Social -.01 .32" -.02 .03 587 | 40" .35" .29" 48" 17 44" .27 14 .64
17 Espera .02 -.07 .09 -05 -.33" -.13 -.29° | -.29" -.17 .14 -.09 -.35" -.02 -.32"
18 Religion .35" .03 -.15 .06 .26 12 .01 .31" .18 -.24 .28" .21 .26 .32"
19 Evitacion Emocional -.09 -.33" | -.00 -03 | -.50" | -.34" | -38" | -24 | -50" | -24 | -46" | -.16 -.19 -.57"
20 Bisqueda gle Apoyo -.02 .07 -.05 .02 12 .27 .33" .30" 12 .01 .01 .39 .22 417
Profesional
21 Reaccion Agresiva -.30" | -.35" .05 .09 -.14 -.15 -.09 -.10 -.09 -.14 -.25 -.12 17 -.21
22 Evitacion Cognitiva -.13 17 -.00 -.35" -.00 .36" .20 .22 .03 -.05 .01 -.17 -.28 .10
23 Reevaluacion Positiva 14 12 -.24 .00 .32" .29" .19 42" .19 -.03 .21 .23 .02 .49™
24 Expresig)frigstiz;nl?éﬁggltad de .06 -41" 12 a7 -.31" -.29" -.29" -20 | -47" -.35 -46™ | -.01 .06 -.29"
25 Negacion -.26 .01 .05 -.27 .10 .16 .15 .00 -.00 -.12 -.19 -.13 -.07 A1
26 Autonomia -.02 -.27 .07 17 -.26 -.13 -.25 -.28" -.14 .16 -.15 .13 .04 -.17

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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Por su parte, el anélisis inferencial mostr6 que los cuidadores con parentesco
no consanguineo reportan mayor autoeficacia para responder a comportamientos
disruptivos (z = -2,84; p = .004) y afrontar pensamientos negativos (z = -2,01; p =
.04). Los parientes no consanguineos también recurren mas a la soluciéon de
problemas (z = -2.24; p = .024) y a la reevaluacion positiva (z = -2.08; p = .037)
como estrategias de afrontamiento, mientras que, los parientes consanguineos usan
mas la negaciéon (z = -2.25; p = .024). Por otro lado, los cuidadores que reciben

ayuda reportan mas apoyo de tipo instrumental (z = -2.19; p = .028).

Acerca de la formacion académica, los participantes que han cursado
estudios secundarios y profesionales tienden a contar con més interaccion social
positiva (X2 = 7.10; p = .03) y a buscar mas apoyo social (X2 = 5.67; p = .05). Los
que han realizado estudios primarios tienden a usar mas las estrategias espera
(X2 =10.24; p = .006), evitacion emocional (X2 = 5.81; p = .05) y expresion de la

dificultad de afrontamiento (X2 = 7.95; p = .01).

Por tltimo, los cuidadores que estan a cargo de un pariente en las fases inicial
y moderada, presentan puntuaciones medias mas altas en autoeficacia para
afrontar pensamientos negativos (X2 = 7.95; p = .019). Asi mismo, quienes cuidan
de una persona con demencia moderada tienden a utilizar mas la estrategia de
espera (X2 = 5.96; p = .05), y quienes cuidan de un pariente en la tltima etapa de la

enfermedad recurren maés a la reaccion agresiva (X2 = 8.24; p = .01).
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Tabla 14.

Andalisis de diferencia de medias de las variables que se examinaron como mediadoras en relacién con las caracteristicas sociodemogrdficas.

Parentesco No consanguineo (N=20) Consanguineo (N=30)

Media+ DT  Mediana RIQ Media+ DT Mediana RIQ Z Valorp
Responder a comportamientos 9.3+1.2 10 1 7.5+1.6 75 33 284 004
disruptivos
Afrontar pensamientos negativos 8.2+15 8.6 2.6 7.2+1.6 7.2 2.8 -2.01 .04
Solucién de problemas 60.1+11.8 62.5 19.04 52.3+11.76 51.7 184 -2.24 .02
Reevaluacién positiva 59.3+8.9 62.2 185 52.5+10.6 52.9 1438 -2.08 .03
Negacion 41.6+9.9 38.4 18.18 48.9+10.6 47.5 16.6 -2.25 .02
Recibe ayuda Si (N=40) No (N=10)
Apoyo instrumental 43.08+13.9 46.7 22 30.8+15.5 305 257 2.2 .028
Nivel educativo Estudios primarios (N=11) Estudios secundarios (N=21) Estudios profesionales (N=18)

Media+ DT  Mediana RIQ Media+ DT Mediana RIQ Media+ DT Mediana RIQ X2 Valorp
Interaccion social positiva 28.3+15.7 24.2 27.2 43.1+15,9 48.4 36,3 44.2+14.4 454 17.4 7.10 .03
Busqueda de apoyo social 44.1+7.2 44.2 11.8 53.6+11,5 52.1 14,6 52+9.7 50.9 16.4 5.67 .05
Espera 58.6+10.3 57.3 16 51.6+10,7 50.6 14,6 44.5+13.3 38.6 17.3 10.24 .006
Evitacion emocional 62.1+12.2 62.5 24.3 49.8+15,3 48.6 22,3 48+11.3 51.3 20.3 5.81 .05
Expresion de la dificultad de 48.1+7.5 483 156  41.9+7,6 42 93 392468 379 52 795 01
afrontamiento
Fase de la enfermedad Inicial (N=15) Moderada (N=10) Avanzada (N=25)
Afrontar pensamientos negativos 8.1+1.24 8.2 1.5 8.5+15 89 297 6.9+1.7 6.6 3.45 7.95 .02
Espera 44.6+9.19 44 12 56.8+14.4 54.6 20.6 51.7+12.4 52 17.3 5.96 .04
Reaccion agresiva 43.2+8.1 40.7 9.8 48.2+12 46.6 16.6 53.1+11.6 50.5 9.8 8.24 .01

DT: Desviacion tipica, RIQ: Rango Intercuartil
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Para ampliar estos resultados, se efectuaron matrices de codificaciéon de los
datos cualitativos, de acuerdo a las caracteristicas sociodemografica, cuyos

hallazgos mas relevantes se detallan a continuacion.

La Figura 35 presenta la proporcion de unidades textuales codificadas para
las categorias Autoeficacia y Estrategias de afrontamiento. Los resultados se
discriminaron por género, de modo que se puede visualizar, del total de
comentarios realizados por hombres y mujeres, qué porcentaje corresponde a cada
tematica de estas categorias. Asi, dentro de la categoria Autoeficacia, se observa que
los hombres aportan un mayor volumen de informacién en torno a las gestiones en
salud. De hecho, en los relatos familiares, algunos cuidadores principales
entrevistados mencionaron que recibian ayuda de otros miembros de la familia para
realizar estos tramites y, en muchos de los casos, son los hombres quienes se ocupan
de esto. Los hombres también brindan mas alusiones a los recursos instrumentales
para el cuidado en comparacién con las mujeres. En cambio, las mujeres mencionan
mas la capacidad e iniciativa para obtener respiro, si bien, al revisar el contenido,
se encuentra que sus relatos apuntan a mayores dificultades para permitirse un

relevo en el cuidado.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento, la mas mencionada por las
mujeres es la religion y por los hombres, la aceptacion. También resultan mas
numerosas las referencias a la paciencia por parte de los hombres, al igual que la
negacion, especialmente en relacion al diagnostico. Los hombres también
mencionan més busqueda de apoyo social. Algunas estrategias no obtuvieron
ninguna mencion por parte de los hombres, como la espera, la evitacion del
conflicto, la evitacion emocional y la expresion emocional. Es de aclarar que las
alusiones a la busqueda de apoyo profesional no implican que busquen mas este
tipo de apoyo, pues al ir a los fragmentos de texto, es claro, como se mencion6
anteriormente, que es un recurso poco empleado, los comentarios van dirigidos a

cuestionar la pertinencia de este tipo de ayuda.
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Autoeficacia

Recursos instrumentales

Recursos emocionales

Proceso de adaptacién

Adquisicién de habilidades

Gestién en salud

Brindar apoyos intensivos

Afrontar pensamientos negativos

Responder a comportamientos disruptivos

Capacidad e iniciativa para obtener respiro

0% 5% 10% 15% 20% 25%

Masculino ™ Femenino

Estrategias de afrontamiento

Aceptacion

Evitacidn del conflicto
Didlogo-concertacion
Paciencia-tolerancia

Callar acerca del problema
Expresién emocional
Negacion

Reevaluacion positiva
Evitacidn cognitiva
Busqueda de ayuda profesional
Evitacion emocional
Religion

Espera

Busqueda de apoyo social

Solucién de problemas

v

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

© Masculino B Femenino

Figura 35. Porcentaje de referencias codificadas por género acerca de la autoeficacia y las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores.
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Sobre la resiliencia, en ambos géneros la mayor cantidad de alusiones son

sobre la satisfaccion y la prospecciéon de futuro.

Ser modelo para otros
Satisfaccion

Prospeccion de futuro

La adversidad como oportunidad
Humor

Esperanza

Capacidad de resolver
Autonomia

Autogestion

Autoestima
0% 10% 20% 30% 40% 50%

Masculino H® Femenino

Figura 36. Porcentaje de referencias codificadas por género acerca de la resiliencia.

Acerca del apoyo social, el tipo de apoyo que mas refieren las mujeres es el
instrumental, mientras que los hombres mencionan més el apoyo del GNA. En
ambos géneros se observan pocas referencias a la satisfaccidon con el apoyo social

recibido.

Satisfaccion con el apoyo 4,33%

AR .1, 819
0,
GNA 44,62%
I mmnmmmmmmmm - 23,059%
Instrumental 27,46%
AR 35,3298
.. 3,21%
Econdmico
MM 4,199%
Afectivo 20,37%

Mg - 25, 629

Masculino m Femenino

Figura 37. Porcentaje de referencias codificadas por género acerca del apoyo social.
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Del total de referencias a los sentimientos asociados al cuidado, tanto los
parientes con vinculo consanguineo como no consanguineo, expresaron mas
sentimientos positivos, como gratitud, satisfaccion, alegria, paz y tranquilidad. Los
sentimientos “negativos” mas comunes son la frustracion, la impotencia, la culpa o
el temor. Se identifica que la culpabilidad y la frustracién provienen de un alto nivel
de autoexigencia, pues desean “tener muy bien” a su pariente. Muchos de los
“sentimientos negativos” van dirigidos a otros miembros de la familia por no

participar del cuidado, al respecto expresan tristeza y rabia.

“Es muy variada la salud mental de un cuidador, porque en el momento en que
ellos estan contentos, yo me siento tan feliz. En el momento en que yo puedo
ayudar, feliz. Y me encanta cuando los entiendo. Triste -y varia- cuando no
entiendo lo que me quiere decir, un dolor, porque me dice: ‘tia, tia’. Entonces, hay
momentos que me pongo triste cuando no comen.” A.2, tia, 62 afios.

“Yo cuando la veo con la piel tan suavecita, cuando la veo tranquila digo: ‘bueno,
vale la pena el esfuerzo’. Se siente uno como en paz, porque uno dice: ‘bueno es un
sacrificio, pero al menos esta bien’. Y cuando veia a mi tia que esta en un hogar
[geriatrico] solita, digo: ‘ay no, siento que no soy capaz de dejarla alld’ y
agradezco que hayamos hecho el esfuerzo.” D.3, hija, 32 afios.

“Yo siento que a veces me siento culpable, pero porque quisiera que las cosas
fueran muy perfectas, pero realmente me parece que eso me da paz, yo no tendria
tranquilidad si ella no estuviera bien.” D.1, hija, 40 afios.

59,1% 62,4%
70%
60%
4 0,
o g 7%
40%
30%
20% Sentimientos positivos
10%
y Sentimientos negativos
0%
No consanguineo Consanguineo

Figura 38. Porcentaje de referencias sobre sentimientos positivos y negativos segin el tipo de
parentesco.
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En lo que concierne a los cambios en la relaciéon previa y posterior con la
persona con demencia (Figura 39), la mayoria de las hermanas, tias y una sobrina
refieren una relacion previa estrecha con la persona que recibe cuidados. Los
conyuges mencionan mas cambios en la relacion posterior, relativos a la pérdida
de intimidad afectiva y de la posibilidad de compartir actividades con su pareja.
Entretanto, los hijos reportan menos cambios en las relaciones como consecuencia
de la enfermedad en términos de vinculo afectivo, pero si mencionan la pérdida del
apoyo que solian recibir por parte de la persona con demencia, cuando se trata de

la madre.

"Quisiera tener a mi mama aliviada, tengo dos hijas muy pequefias que
necesitan de la abuela, que las consienta, que les ayude, que salga con ellas (...)
Y también uno como hijo, uno también quiere tener a la mama aliviadita, para
un consejo, una cantidad de cosas." M.5, hija, 46 afios.

"Cuando tenia dificultades, siempre acudia a ella para decirle, preguntarle qué
debia hacer, qué pensaba, qué consejos me daba y ella me guiaba en todas esas
cosas." P.2, hija, 33 afios.

En los relatos de las nueras y cunadas se encuentran diversas posturas,
algunas eran amigas de la persona con demencia y ahora cuidan de ella por un
compromiso afectivo. Otras, en cambio, tenian una relacion tensa o conflictiva, sin
embargo, asumieron con el cuidado como una manera de brindar apoyo a otro
familiar, por ejemplo, una mujer que cuida a su suegra, porque su esposo “estaba
muy angustiado, para alivianar la tristeza que él tenia” y cufiadas que cuidan a las
esposas de sus hermanos para que estos puedan trabajar y sostener

econOmicamente a la familia.
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90% 79,5% 82,1%

80%

70% 66,4% 66%

60% 54% 56,4%

50% 46% 43,6%

40% 33,6% 34%

30% 20,5% 17,9%

20%
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Coényuge Hermano Hijo Madre Nuera-cufiada Tia-sobrina

m Relacion previa  m Relacidn posterior

Figura 39. Porcentaje de referencias codificadas por grado de parentesco sobre la relacion previa y
posterior con el receptor de cuidado.

El 53,6% de los participantes aludieron a cambios en la dinamica familiar
como consecuencia de cuidar, 41,1% hablaron de cambios econdémicos, 45,8% de
cambios en su proyecto de vida, 23,8% de cambios en las oportunidades de
recreacion y ocio, 48,2% de cambios en las relaciones sociales y 70,2% en cambios
en su estado de salud, siendo esta el area mas mencionada. La Figura 40 evidencia
que hay mayor porcentaje de mujeres reportando cambios en las distintas areas, de
hecho, las menciones a cambios recreacionales provienen solo de relatos de

mujeres.

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0% e B S e B e

Dinamica familiar Econdémicos Proyecto devida  Recreacion Relaciones Salud
sociales

E Femenino & Masculino

Figura 40. Porcentaje de participantes por género que refirieron cambios a partir del cuidado.
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Los cambios en el proyecto de vida incluyen la renuncia o modificaciones a
los proyectos académicos, profesionales o personales. Varios cuidadores relataron
como el saber de la existencia de la mutacion en su familia implic6 comunicarlo a
sus parejas para llegar a acuerdos sobre el futuro. Dos cuidadoras conyuges
manifestaron que “de haber sabido” que su pareja tenia el riesgo de portar la
mutacion, no se habrian casado ni tenido hijos; los deméas expresan que saber esto

no los llevé —ni los habria llevado- a romper la relaciéon con su pareja.

“Cuando lo conoct, yo le dije, antes de que empezaramos a ser novios o cualquier
cosa: ‘mi situacion es esta, esta y esta, en mi familia pasa esto y esto y esto, estds
a tiempo de que mejor te alejes, porque si quieres algo serio conmigo, ya sabes lo
que eso implicaria. Mi vida estd con mi mama y ella es mi prioridad y si, en algiin
momento, quieres vivir conmigo o quieres compartir lo que sea, tiene que ser con
ella también’. Igual él lo aceptd y no le importé (rie).” P.2, hija, 33 afos.

“De hecho, [mi hija] se casa en un mes, yo cogi al novio y le dije: ‘venga papito,
esto, esto y esto, las vueltas [las cosas] son asi. Usted vera, usted verd en lo que

>

se va a meter. Pero asi son las cosas, estd a tiempo’.” S.2, esposo, 47 afios.

“Me enteraria si acaso una vez que yo le dije que tuviéramos hijos y ya me conté
la historia, a los tres o cuatro afos [de noviazgo]. No quiso tener hijos. Pero no
era como que por eso yo iba a dejar a H., no, tampoco. Uno en ese momento como
que no le importa nada, como que para donde vamos, vamos. Y ya ves que nunca
me ha pesado, como que yo haya dicho: ‘ay, {por qué me tocé a mi, por qué me
meti en esto? si me hubiera dado cuenta antes.... Nunca me habia hecho esa
pregunta, ¢si hubiera sabido antes? No, nunca me la habia hecho, pero no, como
que yo hubiera dicho: ‘voy a dejarlo...” (hace gesto de negacién).” B.2, esposa, 31
anos.

El impacto sobre el proyecto de vida es mas evidente en mujeres jovenes,
principalmente las hijas, quienes estaban cursando sus estudios basicos o iniciando
estudios profesionales cuando empezaron a dedicarse al cuidado. Ademaés, esto
implicd para varias de ellas, postergar indefinidamente la conformacion de su

propio nucleo familiar y la pérdida de independencia econémica.

“Porque es que todas maneras a uno se le pasa el tiempo, no es lo mismo tomar
una decisién de hacer una carrera profesional a los 20 afios, que decidir hacerla
los 30, a los 35, los 40.” D.1, hija, 40 anos.

“Y es lo que hablabamos, por ejemplo, con una tia, no es lo mismo que tenga que
dedicarse a cuidar a una persona cuando se esta jubilada y todavia es saludable
y tiene su ingreso [econémico], a dedicarse a un cuidado cuando usted no ha
estudiado, no tiene dinero, necesita vida social, es que es muy distinto. Cuando ya
hizo su vida, a cuando apenas la esta construyendo.” D.3, hija, 32 afios.
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Algunas cuidadoras estaban ain muy jovenes cuando sobrevino la
enfermedad de su madre y se vieron obligadas a tomar decisiones para las que aan
no se sentian preparadas. Incluso, algunas manifiestan que “maduraron a la
fuerza”. Este proceso se hizo mas complicado, pues estaban, al mismo tiempo,

tratando de asimilar el diagnostico.

“Unas cosas st fueron obligatorias, otras fueron decisiéon, pero uno no sabe hasta
qué punto la afectacion [emocional] hace que uno tome malas decisiones.” D.3,
hija, 32 afios.

El cuidado prolongado genera la sensacion de estar atado a la
responsabilidad, ocasiona pérdida de espacios personales y de privacidad, incluso
en el mismo hogar. Al respecto, una participante expresa que su madre la persigue
por toda la casa; aun cuando va al bafio debe dejar la puerta abierta o ducharse con
su madre, porque si ésta la pierde de vista, se angustia. Otra comenta que, al menos,
cuando trabajaba, cambiaba de actividad e interactuaba con otras personas, pero,
ahora que ha dejado el trabajo para dedicarse tiempo completo a su esposo, pasa
dias sin salir o hablar con alguien més. En cambio, los hombres jovenes de la

familia, por lo general, no ven comprometidos sus proyectos:

“Ellos dos [hermanos] siguieron con su vida normal, trabajando, estudiando, ya
todos hicieron su hogar, se fueron, ya yo me quedé aqui pendiente de ella”. B.7,
hija, 36 anos.

Sobre este tema, algunas cuidadoras expresan espontdneamente su
percepcién del cuidado como un asunto femenino, inculcado por la cultura. Una
cunada manifiesta que a su hermano “le toc6 muy duro”, pues su esposa no tenia

hermanas y por eso él tuvo que asumir la responsabilidad.

“Cuando hay una hija mujer, vos sabés, se dedican como mads facil y el hombre es
como mads dificil que esté pendiente. Uno es como mas apegado a ellos y el hombre,
al fin y al cabo, que es como mdas alejado. AllG eran puros hombres, entonces si
nos toco, a él [su hermano] le tocé muy duro.” G.2, cuiada, 62 afos.

“Yo siento que las mujeres somos criadas mas de sacrificio y mds como a la
abnegacién y maxime uno ya tan viejo. Pero yo digo: mis hijas, si mis hijas
tienen... quién va a estar... yo no voy a estar al lado de ellas para cuidarlas ya. Y
un marido las va a abandonar inmediatamente las sienta enfermas. Entonces,
por eso también me preocupa. No tanto por cuidarlo a él, porque A. para mi no
ha sido una carga. Y yo, bueno, st pienso... en oportunidades trato de vivir mucho
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el presente, pero cuando las miro y yo ahhh... mis hijas, si hubieran sido hombres,
a lo mejor consiguieran una mujer que los cuidara, pero mujeres, hmmm... un
marido no las va a cuidar, pues, no, ese arranca y se va con otra y punto, las deja
por alla botadas.” J.1, esposa, 60 anos.

Para ilustrar el impacto del cuidado sobre los proyectos de las cuidadoras,
los arboles de palabras de la Figura 40 agrupan expresiones concernientes a
aspiraciones no cumplidas. Todos los testimonios provienen de mujeres entre 21y

40 anos.

_ lograr cosas mejores
e realizar tantas cosas que he querido

me habria gusfado

f hab | estudiado, ser como diferente
o tenido una profesidn

t ﬁ_‘ un empleo donde ganara mas platica
ener ‘ mi empleo
trabajar
Yo queria —  terminar mis estudios
ser profesional
hacer mi carrera como la quise hacer, la tuve que hacer virtual

No pude

seguir con mis estudios

\\‘

. . ni puedo salir, hacer mas nada, solo estar aqui
estudiar, trabajar - o uno como estancado

entonces, éen qué momento se va a sentir uno satisfecho?

Figura 41. Arboles de palabras relacionadas con aspiraciones y proyectos. Edicién a partir de
resultados de Nvivo 11.

De otra parte, algunos temas resultan atn tabt y aparecen poco en los
relatos, sin embargo, algunos participantes se expresaron abiertamente sobre dos

temas que merecen mencion: la menstruacion y la sexualidad.

Las referencias a la menstruaciéon aparecieron en relacion a los estresores, y

la sexualidad, al abordar los cambios relacionales. No obstante, se ha decidido
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dedicarles un espacio aparte, dada su relevancia y lo silenciados que estan estos

temas en las narraciones.

Los siguientes testimonios revelan los desafios de cuidar a una mujer con

demencia durante su periodo menstrual.

“Yo tengo algo que me estresa a mi por varios factores: cuando le viene la
menstruacion. Le viene tan bastante y entonces ella... (rie) le ponemos la toallita
[compresa], limpiecita, y entonces ella no tiene la precaucién, cuando esta sucia,
de cambiarsela, sino que ella se la quita y ya se queda asi, y nos hace reguero
(rie). Y entonces para mi es como incémodo, écierto? Pero yo le hago su limpieza
y su aseo con todo sin estresarme. Ya cuando pasan los tres dias, yo le doy gracias
a Dios (rie).” T.2, esposo, 77 afios.

“Ella, cuando va al bafio, se la quita [la compresa]. Ast esté limpia, se la quita,
entonces ya queda asi y mancha todo. Entonces nosotros pensamos, porque ella
todavia st va al baiio solita, pensamos que todavia la tiene y entonces cuando va
al bano la tenemos que perseguir como para ver que no se la quite, porque cuando
menos pensamos, todo esta chorreado (...) Ay, si, yo no me acordaba de esa, esa
st es la mas complicada.” T.1, hija, 31 afios.

“Me gustaria que le mandaran algo para que no le viniera. Es que ella estG muy
joven todavia, entonces como puede que se le vaya rapido, puede que le dure
mucho tiempo. Y no es de cada mes, es de cada 15 dias, de cada 20. Entonces son
cosas que... como uno poderla controlar.” G.2, cuiiada, 62 afios.

En los relatos se evidencia que, para el cuidador masculino, la situaciéon
resulta mas compleja, puesto que no esta familiarizado con la higiene, los productos
y los cuidados especificos durante la menstruacion. Por ejemplo, el esposo citado
anteriormente narra con humor su experiencia comprando compresas en el

supermercado y la confusion que le generd no saber cudl elegir.

En cuanto a la sexualidad, solo dos cuidadores sacaron a relucir el tema y
desde perspectivas distintas. Uno menciona cambios en su vida sexual a partir de la
enfermedad de su esposa, mientras que la otra, expresa que ha logrado mantener
satisfactoriamente este aspecto de su vida conyugal. También se observa que ambos

afrontan la situacion de maneras distintas:

“Bueno, este es un tema muy delicado, hace mas o menos dos afios la vida marital
se acabé. Entonces imaginate que ya eso es otro problema mas grande. Pero
entonces, yo voy manejando en la manera, digamos, mads discreta posible para
que ni mis hijos ni ella nunca se den por enterados (...) Empezé la cosa un poquito
mal, un poquito mal. Y ya, mds o menos hace unos diez meses que no, que se sentia
mal. Igual en ese sentido, pero el amor, el tacto, el cuidado sigue igual.” S.2,
esposo, 47 anos.
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“Muy normal, no ha cambiado en absoluto para nada, en ninguno de los aspectos,
ni en el sexo (...) Hubo un tiempo que estuvo como muy inapetente en el sexo y yo
contaba [a las amigas]: ahhh, blabla... [Y las amigas]: ¢Coémo? (¢Nada?
é¢Entonces ya?’ Y me mandaban medicamentos por el Facebook, me mandaban,
pues... ‘este vino es muy bueno’, que yo no sé qué y me lo compraban y me lo
traian. Entonces, excelente.” J.1, esposa, 60 afnos.

Y para finalizar este recorrido por las vivencias y percepciones de los
participantes, se presenta el arbol de palabras donde se registran expresiones sobre

lo que les agrada y no les agrada.

cuidarlo

caminar

pintar

las manualidades

ayudar a la gente

irme a jugar bingo un ratico

bailar, la natacion, hacer aseo

mostrar ante todo que soy optimista

hacer las cosas por mi misma

Neurociencias, porque se saben el nombre de todos

pedir ayuda, a veces hay que pedirla
_ser muy autosuficiente

me gusta

h ‘ servir
mucho _‘ trabajar
cuide otra persona
quelo - cuiden personas de afuera, ajenas a la familia
~ descuiden

encerrada
) estar { "
mal con la familia

no me gusté ~ molestar a los vecinos
pasear

salir
AN dejarlo solo
-— tomar nada para dormir porque équién lo cuida?
escuchar musica, ver television
contarle a la gente
leer sobre Alzheimer
insistir que me ayuden
compartir con la gente cuidadora
enterarme de eso, solo lo que me digan en Neurociencias
meterme a iglesias y eso
verla triste o aburrida
pensar mucho en lo que va a suceder

Figura 42. Arbol de la palabra “gusta”. Edicion a partir de resultados de Nvivo 11.
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CAPITULO 6. DISCUSION Y
CONCLUSIONES
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Existen pocos estudios sobre las implicaciones del cuidado familiar en la
Enfermedad de Alzheimer de aparicién temprana, y ain menos, cuando hay una
larga historia de demencia en la familia. Por eso, el presente trabajo se propuso
comprender como se configura la experiencia del cuidado familiar en la
Enfermedad de Alzheimer Precoz por mutaciéon E280A, mediante un diseno de

modelo mixto.

El primer paso fue definir las caracteristicas sociodemograficas de los
participantes y luego examinar los niveles de ansiedad, depresion y sobrecarga.
Posteriormente, se analizaron las interacciones entre los factores personales y del
contexto, las posibles variables mediadoras y los desenlaces. Finalmente, se
precisaron las variables que median la relacion entre los factores sociodemograficos
y sus desenlaces. Paralelamente, se realiz6 un proceso de interpretacién
fenomenologica de los testimonios de los participantes, para comprender mejor

como se estructura en ellos la experiencia de cuidar.

En este apartado se discuten los hallazgos mas relevantes a la luz de

investigaciones previas sobre el tema.

Perfil sociodemografico de los participantes

Con respecto a las caracteristicas sociodemogréaficas de los participantes, los
resultados no discrepan significativamente de lo hallado en otras investigaciones.
En primer lugar, hay que senalar que, pese a que hay mayor implicacion de los
hombres en el cuidado, éste sigue siendo una actividad predominantemente
femenina, pues en nuestro estudio el 84% de los entrevistados fueron mujeres, las
cuales tienen parentescos muy variados: cunadas, hijas, sobrinas, tias, madres,
nueras o hermanas. Mientras que, el cuidado masculino esta, principalmente, a
cargo de conyuges. En total, los hijos representan el mayor porcentaje de cuidadores
(42%), 1o que contrasta con otras investigaciones sobre cuidado en demencia precoz
en las que se reporta mayor prevalencia de cuidadores conyuges (Ducharme et al.,

2014; Gibson et al., 2014; Roach et al., 2016).

Los participantes se encuentran en un amplio rango de edad (18 -80 afios), el

cual se explica porque la persona con demencia es un adulto joven con hijos o
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familiares cercanos igualmente jovenes y otros reciben cuidado de sus madres o
tias, ya mayores. El estado civil méas frecuente entre los cuidadores participantes es
la unién marital, seguido de solteros, y esto coincide con que muchos de los
cuidadores son el conyuge y que las familias suelen delegar la responsabilidad del
cuidado en las mujeres solteras, amas de casa o desempleadas; en menor medida,

el cuidado lo asumen personas jubiladas.

Si bien, numerosas investigaciones sobre cuidado familiar reportan
prevalencia de un nivel educativo basico en los cuidadores, principalmente,
estudios primarios (Alonso et al., 2004; Carretero et al., 2006), un estudio
comparativo encontré que, los cuidadores de personas con demencia temprana
tenian significativamente mas anos de escolaridad y mas de ellos tuvieron un
empleo remunerado, en comparacién con los cuidadores de personas con demencia
de inicio tardio (Ducharme et al., 2016). En efecto, la mayoria de nuestros
participantes se gradud del bachillerato y ha cursado o cursa actualmente estudios

profesionales.

La situacién economica de los participantes también es heterogénea. Es de
resaltar que, algunas de las familias ven precarizada su situacion econémica debido
a que el proveedor del hogar es el que resulta enfermo y, adicionalmente, la
cuidadora (pues, sucede especialmente en el caso de las mujeres) debe abandonar
su empleo y sus aspiraciones profesionales, al tiempo que sostiene a una familia
joven. Por lo tanto, la familia experimenta una doble presion econémica, pues a las
obligaciones financieras previas, tales como las tasas de educacién, hipotecas o
gastos generales del hogar, se suman los altos costos de la enfermedad (Flynn &
Mulcahy, 2013; Roach et al., 2016). Pese a que, algunos participantes reportaron
recibir subsidios del gobierno local y apoyo econémico de su familia o vecinos, estas
ayudas son percibidas como insuficientes o intermitentes. Ademas, en las
clasificaciones de discapacidad no se suele contemplar la demencia precoz y, por lo
tanto, los afectados méas jovenes no califican para recibir los mismos beneficios

disponibles para las personas mayores (Haase, 2005).

Tal como se ha reportado en otras investigaciones, la mayoria de los
participantes se dedica tiempo completo al cuidado (Akpinar et al., 2011; Crespo &
Fernandez-Lansac, 2015; Gaioli, Furegato, & Santos, 2012). De igual forma, las

mujeres jovenes son las que perciben mayores consecuencias socioeconémicas y
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mas afectacién a su proyecto de vida. Nuestros datos apoyan informes previos sobre
mayores niveles de pobreza en cuidadoras jovenes, en comparacion con los
cuidadores varones (Ruiz-Adame et al., 2017; Teahan et al., 2018). En general, los
cuidadores mayores suelen reportar menores consecuencias negativas sobre su
situacidon econémica y social, posiblemente porque asumieron el rol de cuidado en
un momento de su vida en el que ya habian culminado otros proyectos personales

y profesionales como la crianza de los hijos, sus estudios o su vida laboral.

En cuanto a los receptores de cuidado, la mayoria esta en fase avanzada de la
demencia y requiere apoyos extensos o de alta intensidad. Si bien el Boletin de Salud
Mental del Ministerio de Salud y la Proteccién Social (Minsalud, 2017) evidencia
que hay un mayor nimero de mujeres con demencia en Colombia. Es posible que
este no sea el tinico motivo por el que se encontraron mas receptoras de cuidado
mujeres en este estudio. De acuerdo con los relatos, hay una mayor valoracion de la
madre y la esposa en la vida familiar, mientras que los hombres son percibidos
como distantes o menos responsables. Las mujeres que ahora reciben cuidados,
anteriormente también cumplieron roles de cuidado y protecciéon en su nicleo
familiar. Asi, los miembros de su familia desean recompensarlas y se ocupan de
ellas, casi siempre voluntariamente. De hecho, segin los propios cuidadores,
algunos receptores de cuidado varones son atendidos por hermanas o tias, porque

sus parejas o hijos no desearon hacerse cargo.

Por tltimo, el 78% de los cuidadores expresa que recibe algin tipo de ayuda
en el cuidado, la cual suele ser financiera. Esta ayuda no constituye una
remuneracion econémica por el cuidado, pues no corresponde a un ingreso fijo que
el cuidador pueda destinar a sus gastos personales. Por el contrario, esta reservada
para los gastos del hogar que el cuidador no puede asumir por haber abandonado
su empleo y a la compra de panales, cremas, alimentos especiales, entre otros

implementos para la persona con demencia.
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“Me coge como una ansiedad y una depresion”

De acuerdo con los resultados de la Escala de Goldberg, el 74% de los
cuidadores presentan signos de ansiedad y el 76% muestra sintomas indicadores de
depresion. Mientras que, los resultados de la Escala Zarit sugieren que el 50% de
los cuidadores presentan sobrecarga entre leve e intensa. Las estadisticas sobre los
niveles de depresion y ansiedad en cuidadores de personas con Alzheimer varian
significativamente, se pueden encontrar cifras que van desde 23,5% hasta 46,7% de
cuidadores informales con niveles patologicos de ansiedad; y entre 10,5% y 53,4%
de cuidadores con depresidon entre leve y severa (Kaiser & Panegyres, 2006;
Mahoney, Regan, Katona, & Livingston, 2005; Ostoji¢, Vidovi¢, Bacekovi¢, Brecic,
& Juki¢, 2014; Rosness, Mjorud, & Engedal, 2011). Lo mismo sucede con la
sobrecarga, los estudios arrojan resultados que oscilan entre el 17,3% y 77,8% de
sobrecarga intensa en los cuidadores informales (Carretero et al., 2006; Cerquera

et al., 2012).

Es importante sefialar que la Escala de Goldberg es una herramienta de
tamizaje y no una prueba diagnéstica, asi que no quiere decir que estos cuidadores
tengan trastornos de ansiedad o depresivos, pero si hay presencia de indicadores
clinicos relevantes en la mayoria de ellos. Ademas, en los relatos aparecen con
frecuencia alusiones a la preocupacion por el futuro y por el deterioro de la propia
salud, dificultades de atencién y memoria, insomnio, dolores musculares y
articulares, cambios de humor o una ingesta de alimentos incrementada. El
insomnio, el deterioro de la salud y los dolores se relacionan con las labores
instrumentales del cuidado, pues deben estar alerta para atender a su pariente o
para supervisarlo, cambiarlo de postura, entre otros. Mientras que, los cambios de
humor, las dificultades atencionales y de memoria, las atribuyen al impacto

psicologico del cuidado, al aislamiento y la falta de apoyo.

En esta investigacion, las mujeres mostraron una leve tendencia a estar mas
ansiosas que los hombres, pero los resultados estadisticos no permiten atribuir al
género la diferencia de puntuaciones. Pese a que en distintos estudios, las mujeres
tienden a presentar mas ansiedad que los hombres (Aldana & Guarino, 2012;
Garcia-Calvente et al., 2004; Kaiser & Panegyres, 2006), también se ha senalado

que parecen contar con mas herramientas para afrontar las exigencias de su rol de
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cuidadoras, tal vez porque, tradicionalmente, se han involucrado mas que los
hombres en todo tipo de atenciéon a los demas, como preparar alimentos, estar
atentas a las necesidades del otro, cuidar de los nifios, el arreglo del hogar y la

atencion médica (Wain et al., 2009).

Por su parte, los cuidadores con parentesco consanguineo también tienden a
presentar puntuaciones mas altas en ansiedad, si bien esta diferencia tampoco
resulté estadisticamente significativa. Nuestros datos sugieren que, en este grupo
de cuidadores, la ansiedad no esta principalmente relacionada con las tareas de
cuidado como tal, sino con preocupaciones financieras o conflictos familiares. Asi
mismo, se asocia con la incertidumbre por portar la mutaciéon o haberla transmitido
a los hijos, asi como el temor de que otro familiar resulte enfermo y no estar en

capacidad de cuidarlo.

La ansiedad también parece ser un rasgo previo de algunos participantes, no
una consecuencia del cuidado. Esto mismo habia sido reportado en un estudio con
cuidadores informales de personas con Alzheimer por mutacién E280A, realizado
por el GNA. Los investigadores encontraron una tendencia a la Ansiedad Rasgo en
los hijos de la persona afectada (Méndez, Giraldo, Aguirre, & Lopera, 2006), y
valdria la pena preguntarse si el vinculo familiar y el riesgo subyacente de heredar

la enfermedad influyen en la ansiedad como rasgo.

Por otro lado, para los participantes, la depresion esta ligada al aislamiento
social, la indiferencia de la familia, el proceso de aceptacion del diagnostico y el
deterioro de su ser querido; mientras que la sobrecarga se asocia al incremento de
las demandas de cuidado. Al igual que lo reportado por Takano & Arai (2005) no se
encontraron diferencias significativas atribuibles al género en los niveles de
depresion o sobrecarga de los cuidadores entrevistados. Sin embargo, distintos
autores coinciden en que, las cuidadoras de parientes con demencia de inicio
temprano sufren de mayores niveles de carga que los hombres y, en general, las
cuidadoras mas jovenes estan en mayor riesgo de efectos psicologicos adversos

(Freyne et al., 1999; Teahan et al., 2018; van Vliet et al., 2010; Werner et al., 2009).

En cuanto al estado civil, se ha encontrado que, estar casado y tener hijos con
la persona cuidada, se relaciona con aumento de la sintomatologia depresiva
(Rosness et al., 2011), ademas, los conyuges tienen mas riesgo de experimentar

soledad en comparacion con los cuidadores padres o hijos (van Vliet et al., 2010;
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Werner et al., 2009). Incluso, las esposas parecen ser un grupo de especial
vulnerabilidad a la sobrecarga a pesar de su capacidad para mantener cercania
emocional con su pareja y percibir cierto grado de satisfaccion conyugal (Simonelli
et al., 2008). Se presume que esto se debe a que el conyuge tiene una relaciéon mas
intima y emocional, pasan méas tiempo juntos y sobrellevan la responsabilidad
compartida de la familia y la planificacion futura. No obstante, los participantes de
este estudio que tienen una relacion conyugal con la persona afectada no reportaron
significativamente mas carga que otros cuidadores. De hecho, es comin que estos
reciban soporte emocional e instrumental de sus hijos y esto podria atenuar la

depresion y la sobrecarga.

Tampoco se hall6 evidencia de una relacion entre sobrecarga y edad, aunque,
algunos investigadores han encontrado que, los cuidadores jévenes suelen
presentar mayor sobrecarga que los cuidadores mayores (Freyne et al., 1999; Ruiz-

Adame, Gonzalez-Camacho, Romero-Garcia, & Sanchez-Reyes, 2017).

En cambio, se encontr6 que mayores ingresos econdémicos estan
relacionados con disminucion en las puntuaciones de ansiedad, depresion y
sobrecarga. En estudios previos se ha informado que los cuidadores con ingresos
mas altos tienen mas probabilidades de tener acceso a factores protectores como el
apoyo emocional y, en general tienen una mejor percepcion de resultado en el
cuidado (Huang, Musil, Zauszniewski, & Wykle, 2006). Sin embargo, parece que lo
relevante no son los ingresos reales, sino si los cuidadores los consideran suficientes

(Pasitta et al., 2013; Sun et al., 2009).

Avila-Toscano et al. (2010) hallaron asociacién entre la depresién y menor
experiencia en el cuidado, una formacion educativa basica y con buen nivel de
conocimientos para cuidar. De modo que contar con los conocimientos necesarios
para el cuidado no es un garante de mejor desempeiio ni es una protecciéon ante la
depresion. Sugieren que, ademas, se requeriria contar con un nivel apropiado de
formacion o instruccion educativa que contribuyera a un manejo mas reflexivo de
las exigencias que plantea el cuidado. Por otro lado, la insatisfaccién con el apoyo
social y una mayor evaluacion del estrés se han detectado como desencadenantes

externos de la depresion (Hilgeman et al., 2009).

En lo concerniente al tiempo dedicado al cuidado, nuestros datos no

arrojaron resultados estadisticamente significativos en cuanto a la dedicacion
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semanal, pero se encontraron relaciones interesantes acerca de la prolongacién del
cuidado a lo largo de los anos. Por ejemplo, se hall6 una asociacion débil, pero
significativa entre la sobrecarga y la cantidad de afios dedicados a cuidar, esto se
explicaria porque la dedicacion intensiva y prolongada a esta labor conlleva a una
reduccion de las posibilidades ocupacionales, de integracion y distracciéon y una
reduccion en el apoyo tangible de los demas (Avila-Toscano et al., 2010; Teahan et

al., 2018).

Al analizar las diferencias de medias de acuerdo con las variables
sociodemogréaficas, se establecié que no existen diferencias significativas entre las
puntuaciones de ansiedad, depresion y sobrecarga segin el nivel educativo o la fase
de la enfermedad. El parentesco tampoco arrojé diferencias significativas para la
ansiedad y la depresion, pero si para la sobrecarga. De modo que, los cuidadores
que tienen parentesco consanguineo con el receptor de cuidado mostraron una
tendencia a estar mas sobrecargados y se presume que esto se debe a que hay mayor
implicacion afectiva. Sin embargo, llama la atencion, que los analisis estadisticos no
hayan mostrado diferencias significativas entre parentesco y ansiedad, ya que en

los relatos fue evidente esta relacion.

Con respecto a la fase de la enfermedad, los cuidadores cuyo pariente se
encuentra en las primeras etapas de la demencia expresan mayor confusion, mas
dudas sobre estar preparados para su nuevo rol, pero menos carga. Mientras que,
los cuidadores cuyo pariente se encuentra en fase de demencia avanzada aluden

mas a la sobrecarga, pese a estar més adaptados a su rol.

La relacion entre las alteraciones del comportamiento o el funcionamiento
cognitivo del paciente con la ansiedad, la depresioén o la sobrecarga no es clara.
Nuestros hallazgos apoyan investigaciones que no reportan relacion entre estas
variables (Freyne et al., 1999; van Vliet et al., 2010; Werner et al., 2009). Sin
embargo, otros estudios han encontrado evidencia de que, el aumento de la
depresion, la ansiedad y la sobrecarga es directamente proporcional al incremento
de la dependencia de la persona con demencia, mayor presencia de alteraciones
neuropsiquiatricas o de comportamientos disruptivos (Arai, Matsumoto, Ikeda, &
Arai, 2007; Artaso et al., 2003; Ferrara et al., 2008; Pasitta et al., 2013; Simonelli

et al., 2008).
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Por ultimo, este estudio confirma que la ansiedad, la depresion y la
sobrecarga tienen una relacion directa, de manera que, al aumentar las

puntuaciones en una de las variables, tienden a aumentar las demas.

“Afrontando la situacion positivamente”

De acuerdo con las puntuaciones del EEC-M, las estrategias de
afrontamiento mas empleadas por los participantes son: soluciéon de problemas,
religion y reevaluacion positiva; en cambio, las estrategias autonomia y expresion
de la dificultad de afrontamiento son las estrategias menos utilizadas. Vale la pena
sefnalar que ésta altima estrategia estuvo relacionada con mayores niveles de

ansiedad y depresion.

Las estrategias centradas en el problema mencionadas por los cuidadores
son, al mismo tiempo, estrategias activas y favorecen la adaptacion a la situacion de
cuidado. Por ejemplo, los participantes que recurren a la soluciéon de problemas
reportaron mayor tranquilidad y sentimiento de control frente a la situacion. Asi
mismo, el didlogo y la concertacion familiar permiten distribuir responsabilidades
y tomar decisiones conjuntas, sin embargo, esta estrategia solo se observd en
cuidadores que tenian una relaciéon previa so6lida con su grupo familiar. La
bisqueda de apoyo social no es una estrategia muy empleada, al igual que la
busqueda de apoyo profesional, debido a que los cuidadores perciben que las redes

de apoyo brindan ayuda insuficiente, intermitente o insatisfactoria.

Dentro de las estrategias centradas en la emocion se encuentran la evitacion
cognitiva y callar acerca del problema. La primera se refleja en la busqueda de
distractores para no pensar en el problema o eludir todo lo relacionado con la
enfermedad y, la segunda, es consecuencia de sentimientos de vergiienza,
desconfianza o temor; en ambos casos no se reporta mejoria del estado emocional.
En cambio, los cuidadores que informan recurrir a la paciencia, la tolerancia y el

humor manifiestan mayor serenidad y ajuste a su rol.

También se identificaron estrategias centradas en la evaluacion,
concretamente, la reevaluacion positiva y la aceptacion, que les permite centrarse

en lo positivo de la experiencia, como el crecimiento personal, el aprendizaje, el
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logro de madurez y responsabilidad, asi como sentimientos de gratitud y

compasion.

Otras estrategias pasivas y de evitacion que se detectaron son: la espera, la
evitacion de conflictos con otros miembros de su familia y la negacién. Esta tltima
es la respuesta mas comun frente al diagnostico y durante la primera fase de la
enfermedad. Los participantes reconocen que esta estrategia dificulta la adaptacion,
aplaza la toma de decisiones y la posibilidad de emprender acciones que ayuden a
mejorar las condiciones del cuidado. Esta estrategia de afrontamiento es
comuinmente reportada en distintos estudios sobre cuidado familiar en demencia
precoz (Allen et al., 2009; Ducharme et al., 2013; Lockeridge & Simpson, 2013). En
nuestro estudio, las manifestaciones de la negaciéon incluyeron: desvincularse del
Grupo de Neurociencias de Antioquia para no profundizar acerca de la enfermedad
y sus implicaciones, incredulidad frente el diagnostico o no hablar del tema. A
diferencia de Ducharme et al. (2013), quienes hallaron que los conyuges tienden a
evitar comunicar a otros el diagnostico -incluso a los propios hijos- la mayoria de
nuestros participantes comunicaba a otros parientes la enfermedad de su ser
querido, teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad de transmision familiar
y puede resultar relevante para identificar a otros miembros afectados o recibir

orientacion por quienes han pasado por la misma situacion.

El pensamiento excesivo o rumiacion, es una estrategia de tipo cognitivo que
emergid en los testimonios. De acuerdo con el andlisis, opera como desencadenante
dela ansiedad, y también como respuesta a ésta, en la mayoria de los casos responde

a la necesidad de anticiparse al progreso de la enfermedad.

Las diferencias de puntuaciones segin las variables sociodemograficas
indican que, los parientes no consanguineos recurren mas a estrategias activas y
centradas en la evaluacién como la soluciéon de problemas y la reevaluacion positiva,
mientras que, los parientes consanguineos usan mas la negacion. También, se
encontraron diferencias significativas en las estrategias de afrontamiento segun el
nivel educativo. Los cuidadores que han realizado estudios primarios tienden a usar
mas estrategias pasivas y de huida -como la espera y la evitacion emocional- o de
descarga emocional -como la expresion de la dificultad de afrontamiento; en
cambio, los cuidadores con estudios secundarios y profesionales tienden a buscar

mas apoyo social.
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Los cuidadores que estan a cargo de una persona con demencia moderada
tienden a utilizar més la estrategia de espera y quienes cuidan de un pariente en la
altima etapa de la enfermedad recurren mas a la reaccién agresiva. Por ultimo, los

cuidadores que llevan mas tiempo cuidando buscan mas apoyo profesional.

A proposito de como estas estrategias favorecen o dificultan la adaptacion a
la situacion, se puede sefialar en primer lugar, que la bisqueda de apoyo social
estuvo ligada a reduccion de la ansiedad, la depresion y la sobrecarga en los
participantes. Al contrario, la evitacion emocional se asoci6é con un aumento en las
puntuaciones de los tres desenlaces. En segundo lugar, la religiéon y la espiritualidad
estan involucradas con un aumento de las cogniciones positivas y esperanzadoras y
ofrecen contencion emocional (Kim, Carver, & Cannady, 2015; Stuckey, 2001; Sun
& Hodge, 2014). Las investigaciones muestran que integrar creencias y practicas
religiosas o espirituales en la vida del cuidador ayuda a dar sentido a las situaciones
estresantes (Stuckey, 2001), tal como ocurrié con los participantes de nuestro

estudio.

Asi mismo, se ha sefialado que, la sobrecarga intensa esta determinada por el
uso de estrategias de afrontamiento de huida-evitaciéon y de descarga emocional
(Artaso et al., 2003; Tartaglini et al., 2010; Zambrano & Ceballos, 2007). Un estudio
llevado a cabo con jovenes cuyo padres presentan demencia precoz mostr6 que el
desapego emocional los ayudo a adaptarse a los cambios en la vida familiar, pero

tuvo un costo en detrimento de su bienestar emocional (Hutchinson et al., 2016).

En lo que se refiere a las diferencias de género, se ha encontrado que las
mujeres buscan apoyo social y recurren al “pensamiento fantasioso”, con mas
frecuencia que los hombres (Papastavrou et al., 2011), y adoptan principalmente
estrategias centradas en la emocion, estilo que se relaciona con un mayor nivel de
angustia (Iavarone, Ziello, Pastore, Fasanaro, & Poderico, 2014). En nuestro
estudio, no se identificaron diferencias estadisticas segin el género, pero hay que
considerar que se requiere contar con un mayor namero de hombres para conocer
mejor como enfrentan la situacion de cuidado. Aun asi, en el analisis cualitativo se
observo que, teniendo en cuenta las proporciones de produccion discursiva, los
hombres mencionan maés la resignificacion, la aceptacion, la paciencia/tolerancia 'y
la negacion, y las mujeres hablan més de la religién como recurso para afrontar la

adversidad.
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Finalmente, es importante mencionar que, el instrumento de estrategias de
afrontamiento empleado en esta investigacion mide estrategias generales y, de
alguna manera, da cuenta de los estilos personales de los cuidadores y no s6lo de
como afrontan la situacion especifica de cuidado. Asi, se pudo determinar que
algunos cuidadores que recurren a la reaccion agresiva, tienden a manifestar méas
ansiedad y dificultades para expresarse, dialogar y concertar en otras esferas de su

vida.

“Me fui adaptando y aprendit”

Los cuidadores de este estudio obtuvieron, en general, altas puntuaciones en
resiliencia. Se presume que, las caracteristicas de personalidad resiliente previas
influyen en la decision de asumir el cuidado. Algunos participantes reconocen que
tienen mas herramientas emocionales o mas fortaleza que otros miembros de la
familia y por esto aceptan el compromiso de cuidar. En otros casos, parece que las
familias realizan una designacion tacita, delegando paulatinamente ciertas tareas
en el miembro de la familia que mejor responde a ellas. En cambio, para otros
cuidadores, la resiliencia es una consecuencia de las exigencias del cuidado y es

considerada una ganancia positiva.

Los principales factores de resiliencia identificados son: cohesién familiar
previa, apoyo afectivo, interaccién social positiva, busqueda de apoyo social,
soluciéon de problemas, gratitud hacia la persona cuidada, esperanza, satisfaccion,
autonomia, autogestion, y, en menor medida, autoestima. Los cuidadores que
tenian una relacion previa conflictiva con la persona con demencia tienen mayores
dificultades para adaptarse a su funcién y sienten el cuidado como una imposicion.
Por el contrario, los cuidadores que tenian una buena relacién con su pariente,

expresan mas agrado, satisfaccion y gratitud al cuidarlo.

Al igual que lo encontrado por Netto, Goh Yen, & Philip (2009), la ganancia
mas comun para los cuidadores fue el crecimiento personal, tornarse mas paciente,
fuerte y comprensivo, aumentar la autoconciencia y tener mas conocimientos.
Adicionalmente, se reportaron ganancias en su relacion con Dios y mayor

valoracion de la vida.
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El valor cultural de cuidar de otros, especialmente a la familia, también esta
presente en los relatos como un factor de resiliencia. Esto coincide con lo reportado
por diversos estudios acerca del fuerte apego y los sentimientos de lealtad,
reciprocidad y solidaridad en familias latinoamericanas, que se ha denominado
como “familismo” (John, Resendiz, & De Vargas, 1997; Sabogal, Marin, Otero-
Sabogal, Marin, & Perez-Stable, 1987). No obstante, la disolucién de las redes
familiares extensas, debido a la migracién o la pobreza y el poco apoyo percibido,
afecta este sentimiento de familismo (Gelman, 2010, 2014), pues este implica un
compromiso tacito de cuidarse mutuamente y algunos cuidadores pueden
experimentar un sentimiento de “abandono” en su propio entorno familiar. Por
esto, nuestros hallazgos subrayan que la unidad y la cooperacion familiar son
importantes facilitadores de la resiliencia. Los cuidadores que percibian mayor
acompafnamiento afectivo expresaron mas optimismo y menos agobio; en contraste,
las discordias familiares, las disputas sobre la distribucion de funciones y el
incumplimiento de responsabilidades socaban la capacidad de ajuste al escenario
del cuidado.

En contraste, uno de los factores de resiliencia que mas se encuentra afectado
es la capacidad de proyectarse positivamente hacia el futuro. Diversos autores han
senalado que, cuando se cuida de una persona con demencia precoz, la
incertidumbre por el futuro involucra el temor por eventuales complicaciones de la
enfermedad, la posibilidad de que mas familiares, o ellos mismos, resulten
afectados y los sentimientos de impotencia frente al propio proyecto de vida

(Ducharme et al., 2013; Wain et al., 2009).

El analisis estadistico corroboré que altas puntuaciones en resiliencia se
asocian a reduccion de la ansiedad, la depresion y la sobrecarga. También se
encontraron correlaciones interesantes con algunas estrategias de afrontamiento.
Concretamente, se hallaron relaciones directas entre la resiliencia y la solucion de
problemas, la biisqueda de apoyo social, la religion (asociacion débil), la busqueda
de apoyo profesional y la reevaluacion positiva. Por el contrario, la espera y la
evitacion emocional muestran una asociacion inversa (débil y moderada,
respectivamente). En esta linea, Dias et al. (2015) encontraron que, los niveles mas
altos de resiliencia en cuidadores estidn ligados a estrategias de afrontamiento,

cogniciones y actitudes positivas hacia el cuidado, contar con recursos, optimismo,
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autoeficacia, locus de control interno y participaciéon plena en las actividades
diarias. Por el contrario, los cuidadores familiares que experimentan cogniciones
negativas como el catastrofismo, la culpa y sobregeneralizacién, como resultado de
las exigentes actividades de cuidado pueden experimentar a una mayor carga,
peores resultados de salud fisica y dificultades para encontrar un significado a su

rol de cuidador (Bekhet, 2013; McLennon, Habermann, & Rice, 2011).

En relacion a los factores personales, investigaciones previas han encontrado
mayores niveles de resiliencia en hijos y conyuges, asi como en primos y nueras, en
comparacién con los hermanos y cufiados. También se ha sefialado que los
cuidadores que brindaban atencion durante un periodo de tiempo mas prolongado
tienen niveles mas altos de resiliencia (Teahan et al., 2018). En cambio, nuestros
analisis de diferencias de medias no arrojaron resultados significativos con respecto

a las variables sociodemograficas.

Gaugler, Kane, & Newcomer (2007) descubrieron que los cuidadores que
pasaban mas tiempo cuidando tenian méas probabilidades de ser clasificados como
resilientes, lo cual no necesariamente es contradictorio, pues de acuerdo con las
narraciones de nuestros participantes, el desempefio de su labor tiene altibajos que
dependen de la fase de la enfermedad y la adquisicion de destrezas. De modo que,
el momento de mayor tension se da en la demencia moderada, cuando su pariente
presenta los comportamientos mas dificiles de manejar; mas adelante, cuando la
persona se torna funcionalmente dependiente, el cuidador se enfrenta a labores de
menor desgaste emocional. Asi, hacia el final de la fase de demencia moderada, el
cuidador se encuentra emocionalmente agotado, pero en la fase avanzada parece

haber un efecto de recuperacion y posiblemente ha desarrollado maés resiliencia.

“Yo siento que lo hago muy bien”

Esta bien documentado que, la confianza de los cuidadores en su capacidad
para atender a su pariente y el control percibido ante una situacién estresante se
asocian con menor carga experimentada, menos sintomas depresivos y, en general,
mejor salud mental (Campbell et al., 2008; Gallagher et al., 2011). Sin embargo, el

proceso de adaptacion y de adquisicion de destrezas de los cuidadores estd marcado
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por la trayectoria de la enfermedad, pues cada fase trae consigo nuevas demandas
y cambios en la configuracion del cuidado. El cuidador debe pasar por la aceptacion
del diagnostico, la planificacién anticipada, los cambios de comportamiento de la
persona con demencia, hasta prepararse para el final de la vida de su ser querido
(Wawrziczny et al., 2015). Ademaés, la combinacion de las responsabilidades de
cuidado con otras responsabilidades familiares aumenta la demanda de recursos de
los cuidadores (Vellone et al., 2008). Sin embargo, estas mismas situaciones
permiten una adquisicion gradual de las habilidades necesarias para atender mejor

a su pariente e incrementan la percepcién de competencia personal.

Para la valorar la autoeficacia en el cuidado se tuvieron en cuenta los cinco
factores de la Escala de Autoeficacia para cuidadores adaptada para este estudio
(Garcia Toro, Sanchez-Gomez, Madrigal, & Lopera, 2017a), y una categoria
emergente: adquisicion de habilidades. A excepcion de la autoeficacia para obtener
respiro, se obtuvieron puntuaciones altas en las distintas dimensiones de la escala
de autoeficacia. Aunque, se ha informado que mantener los intereses y pasatiempos,
tener tiempo para si mismos y participar en actividades externas al cuidado resulta
beneficioso para conservar el bienestar (Teahan et al., 2018), es un hallazgo

generalizado que los cuidadores no se tomen espacios de respiro.

Al respecto, el analisis del discurso permitié identificar aspectos subjetivos
que predisponen a que el cuidador no acepte el relevo de su funciéon: sentimiento
de autosuficiencia, interpretar el cuidado como una responsabilidad indelegable y
la percepcién de que nadie méas cuida bien de su pariente. Entre tanto, los factores
externos estan relacionados con la poca disponibilidad y calidad del apoyo
instrumental. Como lo senalan Flynn & Mulcahy (2013) realizar actividades sociales
requiere una gran cantidad de organizacion y planificacion por parte de los
cuidadores, lo que dificulta que cambien de actividad y hace que se sientan
socialmente restringidos. Por eso, algunos cuidadores de nuestro estudio
mencionaron actividades de respiro en solitario como caminar o sentarse en un

parque por unos instantes.

Los resultados revelan que, la autoeficacia para obtener respiro, para
responder a comportamientos disruptivos y para afrontar pensamientos negativos
se asocian a reduccién de la ansiedad, la depresion y la sobrecarga. También se

observd que, mayores puntuaciones en autoeficacia para obtener respiro y para
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afrontar pensamientos negativos se asocian positivamente con resiliencia y
basqueda de apoyo social, y negativamente con evitacion emocional y expresion de
la dificultad de afrontamiento. Investigaciones previas ya habian sefialado a la baja
autoeficacia como posible desencadenante subjetivo de la depresion (Sun & Hodge,

2014).

Los anélisis de correlacion mostraron que, a mayor edad, mayor autoeficacia
para afrontar pensamientos negativos. Pero, en general, a medida que aumenta la
cantidad de anos que el cuidador ha desempefiado su rol disminuye esta dimension
de la autoeficacia, lo que posiblemente indica el efecto de agotamiento fisico y
emocional mencionado anteriormente. Hay que recordar que, esta subescala solo
se aplico a los cuidadores cuyos parientes presentan comportamientos de dificil
manejo. De modo que, la mayoria de las respuestas provienen de cuidadores cuyo
receptor de cuidado se encuentra en fase moderada. Por otro lado, los cuidadores
con parentesco no consanguineo registraron mayores puntuaciones en autoeficacia
para responder a comportamientos disruptivos y para afrontar pensamientos

negativos.

Los comportamientos de la persona con demencia que los cuidadores
encuentran mas problematicos varian de acuerdo a la fase de la enfermedad. En la
primera etapa, algunos cuidadores confiesan que se impacientan porque sus
parientes repiten constantemente las mismas historias y preguntas.
Posteriormente, lo mas complejo son los escapes, gritos, insultos y agresiones, el
comportamiento obsceno o escatolégico, asi como las acusaciones de robo o
secuestro. Tal como advierten, Vilimaki et al. (2012), cuando el cuidador recién
asume su rol, la comprension de la situaciéon es limitada y se afecta el sentido de
coherencia, la orientacion vital y la capacidad para utilizar los recursos disponibles,
sin embargo, esto tiende a mejorar a medida que el cuidador comprende la

enfermedad.

Otros estresores que podrian llamarse psicologicos tienen que ver con no
saber interpretar los sentimientos o necesidades de su pariente, verlo llorar o
angustiarse y el temor de agravar una situacion al no abordarla adecuadamente.
Entre los estresores del contexto se mencionan las deudas, los compromisos

econdémicos y los problemas familiares.
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Los sentimientos negativos méas comunes son tristeza, rabia, frustracion e
impotencia, los cuales, en la mayoria de los casos y de acuerdo con los cuidadores,
son provocados por la actitud de otros miembros del grupo familiar. Algunos
cuidadores también expresan que les preocupa y desalienta el futuro; lo que
contrasta con quienes prefieren “vivir el dia a dia” para afrontar los eventos cuando

se presenten.

Entretanto, la autoeficacia para llevar a cabo tramites ante el sistema de
salud correlacioné positivamente con la resiliencia y negativamente con la
sobrecarga, ademés es una de las areas maés fortalecidas. La mayoria de los
participantes conocen los distintos mecanismos legales para hacer valer los
derechos de su pariente, en cuanto a obtencioén de pension anticipada, examenes y
procedimientos médicos, etc. Sin embargo, suelen descuidar su propia salud

alegando falta de tiempo para asistir a citas o tratamientos médicos.

Con relacion a la capacidad de brindar cuidados intensivos en la tltima etapa
de la enfermedad se observa un despliegue de recursos y destrezas instrumentales.
La mayoria de los cuidadores relatan los distintos procedimientos que llevan a cabo
con maestria: terapias respiratorias, manejo de sondas, preparaciéon de alimentos
especiales, toma de muestras y, en general, manejo de equipos médicos. Se percibio
que unos pocos cuidadores, que habian mostrado mayores dificultades para
adaptarse o los que tuvieron relaciones conflictivas previas con el receptor de

cuidado exhiben menos meticulosidad en el cuidado.

Para este grupo de cuidadores, la historia del cuidado familiar ha sido
primordial para educarse y comprender la enfermedad, adquirir habilidades y
desarrollar estrategias de afrontamiento y de cuidado. Cuando existe una larga
tradicion de cuidado en la familia, debido a la presencia de personas afectadas
durante varias generaciones o por la duracion del cuidado, se genera una
construccion y transmision de conocimiento sobre cémo cuidar del otro (de la
Cuesta, 2005). En términos generales, podria decirse que, la autoeficacia depende
de la capacidad del cuidador de trascender la ansiedad y la confusion iniciales,

avanzando junto con la enfermedad y adaptandose a los constantes cambios.
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“No se siente tanto el apoyo”

En el analisis cuantitativo, se obtuvieron puntuaciones de apoyo social entre
moderadas y altas, sin embargo, en algunos casos, el apoyo es evaluado como poco
satisfactorio, entre otras cosas, porque suele circunscribirse a situaciones vitales
distintas al cuidado. Ademas, se identifica que la interaccién social positiva se

encuentra muy restringida.

Como ya se menciond, la ayuda mas comuin para estos cuidadores es la
econdmica, y de acuerdo con sus relatos, se podria suponer que los otros miembros
de la familia eligen esta forma de ayuda porque implica menos compromiso
emocional, menor inversidon en tiempo y menos esfuerzo fisico. Diversos estudios
han encontrado que las finanzas son a menudo un area problematica en las familias
donde hay un miembro con demencia (Flynn & Mulcahy, 2013; Roach et al., 2016).
Si bien, la ayuda financiera puede favorecer la estabilidad econémica del hogar o
paliar el impacto negativo de la pérdida del empleo en la persona afectada y su
cuidador, es importante contar con otros tipos de apoyo que mantengan las buenas

condiciones emocionales del cuidador.

En este sentido, nuestros hallazgos respaldan estudios previos que
relacionan el apoyo social, especialmente el afectivo e informacional, con mayores
puntuaciones en resiliencia, menores niveles de depresion, méas probabilidades de
utilizar estrategias de afrontamiento positivas, como la resignificacion, la busqueda
de apoyo social y la soluciéon de problemas, y menor uso de estrategias de huida
como la evitacion emocional (Gallagher et al., 2011; Teahan et al., 2018). Asi mismo,
los cuidadores que reportaron mayor apoyo emocional/informacion e interaccion
social positiva presentaron mayores puntuaciones en autoeficacia para obtener

respiro, asi como menor depresion y sobrecarga.

El apoyo instrumental también estuvo ligado a menores niveles de depresion
y llama la atencion que no se asocie con la sobrecarga. Esta dimensién también
mostré una asociacion débil con la autoeficacia para obtener respiro. Si bien se
esperaria que esta relacion fuera mas fuerte, hay que recordar que la ayuda

instrumental que reciben los cuidadores no es bien valorada y, muchas veces, el
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relevo que reciben es para la realizacion de tramites y no para descansar de su labor

de cuidar.

Es importante tener en cuenta que relacion no implica causalidad, asi que, con
los datos actuales, no es posible determinar si la disponibilidad y calidad del apoyo
hacen que los cuidadores estén méas dispuestos a tomarse un respiro y esto
disminuya la depresion o la sobrecarga o, por el contrario, la capacidad de buscar

relevo mantiene fortalecidas las redes de apoyo.

También hay que sefialar que los participantes con estudios secundarios y
profesionales tienden a establecer més interaccion social positiva. Y, en general, las
principales fuentes de apoyo afectivo son la pareja y los hijos; mientras que, el apoyo

informativo y de respiro (para quienes usan los servicios) proviene del GNA.

En definitiva, la red social debe ser vista como un sistema dinamico, muchos
cuidadores plantean que antes del cuidado tenian méas relaciones sociales que
brindaban soporte, lo cual cambié tras el cuidado prolongado. Esto se debe a que
no tienen tiempo para compartir con sus amigos o porque otros familiares cercanos
expresan incapacidad para manejar el cuidado y la interacciéon con la persona con
demencia, lo que genera aislamiento social y debilitamiento de la red de apoyo
(Allen et al., 2009). Sin embargo, un estudio revel6 que el aislamiento del cuidador
conyuge, también surge por una renuencia a buscar ayuda en la red social, pues la
consideran incapaz de comprender la realidad de la enfermedad a una edad tan
temprana (Ducharme et al., 2016; Greenwood & Smith, 2016; Harris & Keady,
2004). En el caso de los participantes de este estudio, se genera un ciclo en el que
tienen poca confianza en la posibilidad de ser relevados, pero cuando se ofrece el
relevo no lo aceptan, pues desconfian de la calidad del apoyo. Por esto, Papastavrou
et al. (2011) puntualizan que no solo se trata de la cantidad y la calidad del apoyo
recibido, sino de la capacidad de la red social para movilizarse y brindar apoyo real
y pertinente en una crisis. Entonces, podria decirse, que la red social también debe
adaptarse a las necesidades del cuidador para brindar el soporte que requiera en

cada fase de su rol.
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“El amor y Dios, primordialmente”

El modelo conceptual hipotético del que parti6 el componente estadistico de
este estudio sugeria que, los factores sociodemograficos y del contexto de cuidado,
como la fase de la enfermedad o el tiempo dedicado a cuidar, tendrian un efecto
sobre la ansiedad, la depresion y la sobrecarga. Sin embargo, también se plante6

que ese efecto se da a través de otras variables o mecanismos.

Sin embargo, entre los distintos factores estudiados, solo el parentesco

mostro efecto en la sobrecarga.

Si bien, ya se habia establecido que no existia una relaciéon directa entre el
parentesco y la ansiedad o la depresion, se consider6 relevante incluir estas
variables en el modelo para observar como se comportaban las variables
mediadoras. Hay que recordar que, para Hayes & Rockwood (2017) no es
indispensable que el factor esté relacionado significativamente con el desenlace
para comprobar la hipotesis de mediacion, porque si no se comprueba un efecto
directo esto puede significar que las variables no estan relacionadas linealmente,
pero pueden relacionarse por otros caminos de influencia que no estaban incluidos

en el modelo (Hayes & Rockwood, 2017).

Asi, el anélisis de mediacién permitio identificar que la autoeficacia para
afrontar pensamientos negativos tiene un papel mediador entre el parentesco
(consanguineo o no consanguineo), la ansiedad y la sobrecarga, sin embargo, su
papel mediador sobre la depresion no es claro. El modelo indica que, si se cuamplen
ambas condiciones: relacion de consanguinidad y baja autoeficacia para afrontar
los pensamientos negativos, se puede predecir que se intensificaran la ansiedad y la
sobrecarga. Por el contrario, si la relaciéon es no consanguinea y la autoeficacia para
afrontar pensamientos negativos es alta, se predice una disminucién de las

puntuaciones de estos dos desenlaces.

Ademas, el efecto del parentesco sobre la sobrecarga, también estd mediado
por la reevaluacion positiva y la autoeficacia para responder a comportamientos
disruptivos. De manera que, una variable no controlable, como es el parentesco,
ejerce efecto sobre desenlaces psicologicos a través de herramientas cognitivas y

emocionales que pueden ser desarrolladas por el cuidador.
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Los datos sugieren que, un fuerte vinculo afectivo, una soélida conviccion
religiosa, la interpretacion positiva de la experiencia y las herramientas
emocionales del cuidador tienen un efecto mas relevante sobre la ansiedad, la
depresion y la sobrecarga, que las caracteristicas personales y del contexto de

cuidado.

“Son tantas cosas”

Como se ha podido apreciar a lo largo de este trayecto por las vivencias de
los participantes, el cuidado familiar en el Alzheimer Precoz hereditario es una
narrativa compleja que da cuenta de multiplicidad de estados animicos,
percepciones, interpretaciones y significados. La complejidad de las relaciones
entre variables refleja la percepciéon de los participantes, segtin los cuales, lo mas

dificil de ser cuidador no es precisamente cuidar.

Una de las particularidades es que, en estas familias, el cuidado se configura
como un asunto transgeneracional, en el que se hereda el saber, pero también el rol
de cuidador. A pesar de que, la enfermedad es un asunto que compete a todo el
grupo familiar, los reportes de ayuda entre cuidadores de la misma familia fueron
poco comunes. Al respecto se distinguen tres escenarios: “yo ya cuidé a los mios”,
denota que un antiguo cuidador considera que ya cumpli6 con su rol y no desea o
no esté en capacidad de asumirlo nuevamente; “yo estaba acd y sé como cuidarlos”,
esta afirmacion se refiere a la delegacion del cuidado a quien ya ha pasado por la
experiencia y por ello tiene el conocimiento; “hay otra persona, que lo puede hacer
y lo hace”, designacion del cuidado a quien se percibe con menor responsabilidades

o mayor disposicion.

De otra parte, debido a que tener un padre joven con Alzheimer no es un
evento normativo para un hijo, es comprensible que éstos tengan dificultades para
sobrellevar la enfermedad. Para algunos cuidadores hijos, presenciar el deterioro
de sus padres es un recordatorio constante de un posible futuro con la enfermedad,
siendo esto una carga emocional adicional. Pero, al mismo tiempo, la historia de la

enfermedad en la familia y la posibilidad de padecerla han ayudado a desarrollar
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empatia y compasion hacia su ser querido, de modo que se esmeran mas en su

cuidado.

Ademas, cuidar de un ser querido joven, al tiempo que se asimila su deterioro
expone a los cuidadores familiares a demandas emocionales especificas. Entre éstas
se encuentran: asimilar la pérdida progresiva de una persona que atn esté ahi, las
implicaciones genéticas, los cambios en las expectativas futuras y la interrupcion
del curso de la vida. Asi mismo, cambios, pérdida o inversion de roles familiares,
especialmente la “parentificacion de los hijos”, esto es, cuando deben asumir roles
parentales con sus propios progenitores, tales como supervisarlos en la casa o
durante las salidas (Allen et al., 2009; Gelman & Greer, 2011; van Vliet et al., 2010).
Al respecto, la literatura indica que, las mayores responsabilidades en un momento
temprano de la adultez, cuando el hijo busca la independencia de sus padres,
pueden afectar su sentido de identidad (Gelman & Greer, 2011; Hutchinson et al.,

2016).

Algunas hijas cuidadoras en nuestro estudio describen el dolor por la pérdida
de su madre, que percibian como una persona amorosa, inteligente e
independiente. Al igual que en otras investigaciones, las cuidadoras reportaron
sentimientos de estar “encerradas” o “estancadas”, y en general, "ira", "tristeza",
"frustracion", "vergilienza", "culpa" o "miedo" (Dourado et al., 2017; Hutchinson et
al., 2016), asi como hostilidad o resentimiento hacia la familia que los dejo6 solos
con el cuidado. En efecto, los cambios en las relaciones familiares y sociales se
describieron como una de las transiciones maés dificiles que experimentaron los
cuidadores. Las mujeres jovenes también se refirieron a la pérdida de
oportunidades y cambios en su proyecto de vida debido al compromiso de cuidar a
su ser querido, lo que, de alguna manera las hace sentirse despojadas de su futuro
(Valimaki et al., 2012). La mayoria de ellas hizo manifiesto su temor a desarrollar
demencia y lo que esto implicaria para su familia cercana, principalmente,

hermanos, parejas e hijos.

En linea con otras investigaciones, se encontrd que, pese al estrés causado por
la enfermedad, una profunda relacion afectiva entre el paciente y su cuidador puede
generar sentimientos de satisfaccion y maestria (de la Cuesta, 2004, 2005; Gelman,
2014; Roff et al., 2004). También se ha sefialado que, una mayor cercania inicial

predice puntuaciones de salud mental mas altas y menor depresiéon. Sin embargo,
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esta variable también predijo un empeoramiento en la salud mental a lo largo del
tiempo. Ademas, los cuidadores que informaron una pérdida de cercania en su
relacion con el receptor de cuidado antes y después de la demencia mostraron
puntuaciones mejoradas en la salud mental, pero peor salud fisica en el transcurso

del estudio (Fauth et al., 2012).

Adicionalmente, el cuidado de un adulto joven con demencia tiene
caracteristicas distintivas frente a la demencia tardia, por ejemplo, las mujeres
afectadas pueden encontrarse en transicion hacia la menopausia, lo cual puede
generar dudas en los cuidadores sobre posibles cambios de comportamiento o de
humor que se sumen a los que son propios de la demencia. Ademas, puede resultar
especialmente complejo e incbmodo para los cuidadores masculinos. Esto también
fue evidenciado por Harris & Keady (2004) cuando un cuidador masculino expres6
“odiar” ocuparse de la higiene de su esposa durante la menstruaciéon, pues le
resultaba “embarazoso”. Una busqueda rapida en manuales para cuidadores de
personas con Alzheimer y sondeos generales en internet evidencian que este tema
no es tenido en cuenta en las guias de cuidado y los cuidadores de mujeres con
demencia precoz (e incluso algunos profesionales) pueden desconocer pautas de
manejo de situaciones como los cambios de humor, la higiene o los malestares

menstruales.

Por otro lado, la persona con demencia puede seguir siendo sexualmente
activa, pero el conyuge puede encontrar dificil mantener el deseo sexual cuando su
pareja presenta cambios de personalidad y de comportamiento (Valimaki et al.,
2012). También es posible que algunos cuidadores conyuges consideren que, frente
a otras necesidades vitales, la sexualidad tiene menor prioridad y por eso tiendan a
centrarse mas en los aspectos afectivos y de cuidado que en atender sus propias

necesidades sexuales.

Pese a la importancia de estos temas, en general, son poco abordados tanto
por las investigaciones, como por los propios cuidadores. Esto puede explicarse
porque la mayoria de las personas desean mantener su sexualidad en la esfera de lo
privado, lo que puede ocasionar que no discutan estos temas con los profesionales.
Igualmente, existen imaginarios acerca de lo deseable y lo permitido en la

sexualidad, que pueden interferir con que las parejas mantengan sus encuentros
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sexuales cuando se presenta una discapacidad o una enfermedad

neurodegenerativa.

Alo anterior habria que afiadir que existe una marcada diferencia en la forma
como hombres y mujeres perciben y expresan sus necesidades de intimidad. Shnall
(2014) encontroé que, los esposos mencionaron la sexualidad de manera mas abierta
y frecuente, y las mujeres eran menos propensas a discutir la intimidad o la
enmarcaban en el contexto de la soledad y su ambivalencia acerca de considerar las
relaciones con otros hombres. Entre tanto, Lockeridge & Simpson (2013)
mencionan que solo dos cuidadoras compartieron sus dificultades para manejar los
cambios en el comportamiento de su pareja en relacion con la sexualidad y el
sentimiento de no tener a nadie con quien discutir estos temas. Simonelli et al.
(2008) encontraron que, en las parejas que conviven con la Enfermedad de
Alzheimer se afecta la frecuencia de los encuentros sexuales y son los cuidadores
con mayor grado de carga quienes tienen menos relaciones sexuales. Asimismo, la
percepcion de una peor satisfaccion matrimonial afectiva después del inicio de la
enfermedad fue mas comin en hombres que en mujeres. Mientras que, la
percepcion de una mayor satisfaccion matrimonial afectiva desde el inicio de la

demencia fue mas comun en mujeres que en hombres.

Implicaciones para la practica

Es importante que los profesionales de la salud, los trabajadores sociales y
demas profesionales involucrados en la atencién de personas con demencia
conozcan la experiencia tnica que implica cuidar de un familiar con Alzheimer
Precoz, méas aun cuando éste es de origen genético y existen multiples miembros de
la familia afectados. Habra mayores posibilidades de que la familia acuda
oportunamente a profesionales de apoyo, si perciben que estos comprenden su

compleja situacion.

Los resultados de nuestro estudio ratifican que esta poblacion requiere
medidas de apoyo especificas, en particular con respecto a orientacion en su
transicion al nuevo rol de cuidador en coényuges e hijos y el mantenimiento de los

lazos intergeneracionales entre miembros més jovenes de la familia (Ducharme et
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al.,, 2013). En grandes linajes afectados por una mutacién genética, el estrés
continuado de cuidar de varios familiares afectados interfiere significativamente
con la calidad de vida del cuidador y del grupo familiar. Entre otras cosas, porque
los miembros de la familia aplazan indefinidamente sus proyectos personales o su
plan de vida desaparece pues, muchas veces, quienes no heredan la mutacion,

heredan el cuidado.

Una las necesidades detectadas en los cuidadores de adultos jovenes con
demencia es recibir informaciéon sobre el tipo de ayuda disponible, tanto en
servicios de respiro como asistencia financiera (Ducharme et al., 2014). Si bien
muchos participantes de este estudio manifestaron interés en obtener ayuda de
servicios de enfermeria, es claro que estos servicios son costosos y pocas familias
estan en condiciones de asumir estos gastos. Ademas, los participantes suelen
mostrarse renuentes a dejar a su pariente a cargo de “desconocidos” o no se sienten
cémodos delegando su funcién, pues consideran que faltan a su deber. Més alla de
discutir si se trata de imaginarios que persisten sobre este tipo de servicios, hay que
tener en cuenta que estan dejando a un ser querido vulnerable, en manos de otra
persona y esto genera inquietudes comprensibles. De modo que, los servicios de
respiro deben ofrecer una atencién que resulte confiable y que brinde verdadera
tranquilidad a la familia, ya que las investigaciones muestran que recibir atenciéon
de enfermeria domiciliaria brinda proteccion a los cuidadores contra niveles mas

altos de depresion (Rosness et al., 2011).

También debe ser analizado el momento y la manera adecuada de brindar
informacion, pues algunos cuidadores consideran que anticiparse a la situacién
ayuda a estar preparado, pero otros manifiestan ansiedad o depresion cuando se
enteran de las nuevas tareas que deberan asumir con el progreso de la enfermedad,
tal como lo han mostrado otras investigaciones (Alonso et al., 2004; Huang et al.,

2006).

Otras necesidades a considerar se derivan de la etapa de la vida por la que
atraviesa el cuidador, los otros roles que cumple dentro de su familia y la posibilidad
de retomar o crear proyectos vitales una vez finalizado el cuidado. Ademas, estas
familias requieren conocer como realizar tramites legales anticipados como el
proceso de interdiccion, pues, algunos cuidadores tienen luego dificultades para

realizar tramites de pension, cancelacion de deudas, reclamo de poélizas, entre otros,
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cuando el afectado no puede firmar documentos. Ademas, se requieren servicios de
asesoria sexual para mantener la intimidad y reciprocidad en la pareja el mayor
tiempo posible, considerando asuntos como el mutuo acuerdo y el bienestar sexual,

tanto del paciente como del conyuge.

Los profesionales que brindan apoyo a estos cuidadores también pueden
ayudar a construir nuevas interpretaciones centradas en las ganancias, para que los
cuidadores encuentren sentido y enriquecimiento en su experiencia de cuidado
(Netto et al., 2009), pues se ha evidenciado que, los cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer, brindan una mejor atencién cuando interpretan la

experiencia de cuidado como satisfactoria y gratificante (Hodge & Sun, 2012).

Alaluz de los resultados es importante pensar en el diseno de programas de
apoyo dirigidos no solo al cuidador, sino a todo el grupo familiar desde un enfoque
sistémico. Este enfoque contempla la interdependencia entre los miembros de la
familia y subraya que cualquier cambio o estrés en un miembro tendra
repercusiones correspondientes para todos los demas. Esta perspectiva ayuda a
asumir los cambios y el estrés experimentados por la familia como comprensibles y
esperables, permitiendo superar la frustracion, la culpa y la confusién (Gelman &
Greer, 2011). Puntualmente, los programas deben orientarse a: 1) tejer redes de
solidaridad, promover la cohesiéon y el equilibrio del grupo familiar e, incluso,
restablecer su funcionamiento (Hutchinson et al., 2016). 2) Desarrollar estrategias
encaminadas a la adaptacion familiar, incluyendo la aceptacion y construccion de
nuevos roles y relaciones. Esto permitiria que el cuidador reciba y perciba mas
apoyo por parte de sus parientes, pues en ocasiones (en sus propias palabras) los
demas miembros de su familia no se hacen cargo del cuidado, porque no logran
asimilar las emociones asociadas al diagnostico, al deterioro de su ser querido y al
cuidado instrumental. 3) Fomentar el uso de las estrategias de afrontamiento que
se relacionaron con la resiliencia y con menor ansiedad, depresion y sobrecarga, asi
mismo, fortalecer la autoeficacia, principalmente, para afrontar los pensamientos

negativos asociados al cuidado.

Por otra parte, los cuidadores familiares deben seguir contando con servicios
de apoyo después del fallecimiento de su pariente, ya que suelen requerir ayuda

para superar los duelos sucesivos por la muerte de multiples miembros de la familia.
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Ahora bien, la mayoria de las personas jévenes con demencia son atendidas
por familiares, pues existe una fuerte preferencia por mantener la cercania y
conservar los lazos con su entorno cercano. Esto hace que, la falta de servicios de
apoyo y de relevo para personas con demencia precoz y sus familias, sea un aspecto
preocupante, que afecta la calidad de vida personal y familiar (Harris & Keady,
2004; Shnall, 2014). Entre otras cosas, porque los cuidadores primarios tienen
pocas posibilidades de atender su salud fisica y mental, para continuar

desempeiniando bien su papel (Haase, 2005).

Por eso, sorprende que, en las tltimas tres décadas, se hayan apreciado pocos
cambios en los servicios para personas con demencia precoz y sus familias, pese a
que, a nivel mundial se ha incrementado su diagnoéstico (Mayrhofer, Mathie,
McKeown, Bunn, & Goodman, 2017). Tal como lo plantean Flynn & Mulcahy
(2013), es necesario un cambio respecto al estigma y la idea errénea de que la
demencia es una enfermedad de personas mayores. Se requiere mas conciencia
publica y mas servicios estatales, tanto para la persona con demencia como para su

familia y cuidadores.

En Medellin, donde se cuenta con una Politica Publica para el cuidador desde
2015, se espera que se visibilice la situacion de estas familias y se priorice la atencién
integral a los cuidadores, sin embargo, la politica es aiin desconocida para muchos
de ellos. Ademas, si bien el Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia
establece acciones como desarrollo técnico y tecnolégico, mejora de los planes de
beneficios, implementacion de un modelo integral en salud, formacién en talento
humano y campafias de sensibilizacion frente a la demencia (Minsalud, 2017), no
ofrece acciones diferenciales para las personas con demencia precoz y sus familias.
Conforme con los hallazgos de este estudio, el impacto del género, la edad y el
estado socioeconémico en la experiencia particular de estos cuidadores debe ser
considerado en el diseno de intervenciones, politicas institucionales y
gubernamentales. Puesto que, las mujeres jovenes son las que estdn en mayor riesgo

de afectacion a su salud mental, su bienestar econdémico y su proyecto de vida.

A lo anterior se suma que, el sistema de salud en Colombia no suele cubrir
los gastos de pruebas genéticas, excepto cuando existe una acciéon de tutela o una
demanda legal por paternidad. Adicionalmente, muchos especialistas médicos

reconocen estar limitados en cuanto a conciencia, conocimiento, y comprension de
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la genética (Rodas-Pérez, Clarke, Powell, & Thorogood, 2015). Aunque existe una
tendencia reciente a extender los servicios genéticos a la comunidad, estos ain se
concentran en los centros de atencion terciaria en las grandes ciudades y se enfocan,
principalmente, en estudiar malformaciones y discapacidades congénitas u
orientacion en casos de cancer genético (Acosta-Guio & Zarante, 2011; Kofman-
Alfaro & Penchaszadeh, 2003). Esto hace que gran parte de la identificacion de la
demencia precoz genética se dé a través de centros de investigacion con proyectos

activos en este campo, como es el caso del Grupo de Neurociencias de Antioquia.

Actualmente, en Antioquia, donde se concentra la poblacién portadora de la
mutacion E280A, no existe un servicio de consejeria genética. De hecho, por
razones éticas y cientificas, las familias desconocen su estatus genético. La razon
ética tiene que ver con las implicaciones psicologicas, como la ansiedad y la
depresion, teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad, hasta el momento,
incurable. Y la razon cientifica es que, para participar en las investigaciones doble
ciego, los involucrados no deben saber si portan o no la mutacién. Sin embargo,
para el ano 2022, cuando termine el ensayo clinico para la prevencion del
Alzheimer, se conformara un equipo profesional con conocimientos especificos
sobre las pruebas genéticas y se desarrollardn servicios de apoyo psicosocial

especialmente adaptados a las necesidades de estos grupos familiares.

En un contexto mas amplio, los profesionales, los medios de comunicacion,
las instituciones, entre otros, deben asumir el compromiso de visibilizar la
demencia precoz, asi como brindar informaciéon veraz y clara, pues a menudo, la

demencia esta vinculada a imagenes negativas del envejecimiento.

Por otro lado, es frecuente que las personas afectadas con enfermedad de
Alzheimer presenten sintomas relacionados con el estado de 4nimo; algunos de los
mas frecuentes son ansiedad, depresion, tension, irritabilidad, apatia, tristeza,
pérdida de energia y aislamiento social. Respecto a la depresion, todavia no ha sido
posible determinar si es un factor de riesgo para desarrollar demencia o si es un
sintoma temprano de esta, ya que hay evidencia de ambas hipoétesis (Devi, Puig,
Jofre, & Fetscher, 2016). Sin embargo, en sujetos afectados por Alzheimer Familiar,
se ha encontrado que la depresion y la ansiedad pueden ser sintomas preclinicos y
no necesariamente reacciones a la pérdida de memoria percibida (Kasuga et al.,

2009; Ringman et al., 2004; Sinning et al., 2010).
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Este aspecto debe ser seriamente considerado en relacion con los cuidadores
que pertenecen a familias portadoras de una mutacion genética asociada al
Alzheimer. En primer lugar, estos cuidadores podrian estar en riesgo de acelerar la
aparicion de los sintomas, al estar expuestos a situaciones de estrés emocional
(Bengtsson, 2013; Blair et al., 2013; Mah, Szabuniewicz, & Fiocco, 2016); y, en
segundo lugar, el inicio de los sintomas de la demencia podria solaparse, debido a
que las fallas de memoria, atencion, la irritabilidad y otros sintomas psicologicos
mencionados anteriormente, pueden confundirse con las consecuencias
emocionales del cuidado y no identificarse oportunamente como un sintoma de la

enfermedad.

Incluso, aun si el parentesco del cuidador no lo pone en riesgo de heredar la
mutacion, un estudio reciente sugiere que, los cuidadores conyugales masculinos
tienen mas probabilidades de mostrar bajo rendimiento cognitivo. Tener un
conyuge con demencia predijo el deterioro funcional del cuidador y, este efecto
podria estar asociado a la depresion (Pertl, Lawlor, Robertson, Walsh, & Brennan,
2015). Otro estudio mostr6 que los cuidadores conyugales de personas con
demencia experimentan un deterioro cognitivo mas acelerado en comparacion con
los cuidadores de personas sin demencia (Dassel, Carr, Vitaliano, & Pruchno, 2017).
Los hallazgos sugieren que los cuidadores, especialmente los hombres conyuges y
las personas de bajos ingresos que tienen un cényuge con demencia son mas
vulnerables a los resultados cognitivos adversos. Por esto, deben hacer parte de
programas de deteccion cognitiva temprana e intervenciones psicosociales para
prevenir e intervenir la depresion y, asi contener posibles deterioros funcionales y

cognitivos (Dassel et al., 2017; Pertl et al., 2015).

Consideraciones metodoloégicas

La fenomenologia permite comprender la experiencia subjetiva del cuidado
en los participantes a través de las formas en que esta construccidon subjetiva se
manifiesta, por ejemplo, como experiencia corporal (fatiga, dolor), como actividad
mental (pensamientos, ideas, preconceptos) y como dimension afectiva
(sentimientos, emociones) (Alcantud Marin, 2012; Ayala Carabajo, 2008; Moreno,

2014).
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Una de las ventajas de la investigacion cualitativa es que, al buscar la
representatividad discursiva y la pluralidad de testimonios, surgen tematicas que
inicialmente no estaban contempladas en la investigacion, pero pueden resultar
relevantes para los participantes y el colectivo al que pertenecen. Tal fue el caso de
la sexualidad, temética poco nombrada, pero de gran importancia.

Por otro lado, durante la entrevista, muchos participantes expresaron: “nunca
lo habia pensado”, “ahora que me lo pregunta...”, especialmente cuando se les pedia
nombrar lo positivo del cuidado. La mayoria de los participantes no tenian
inicialmente una respuesta para ello, dudaron, callaron y, finalmente, emergieron
las valoraciones positivas. La pregunta los hizo descubrir o construir significados
en torno a los beneficios de cuidar, que tal vez no habrian reconocido si nunca se les
hubiera preguntado. Esto refuerza la importancia de la investigaciéon cualitativa
como espacio de intersubjetividad que permite, no solo la expresion, sino la

construccion de saberes.

Por otro lado, los modelos mixtos permiten mayor profundidad, variedad y
riqueza interpretativa acerca de un fen6meno, sin embargo, plantean grandes retos
metodolégicos. En primera instancia, plantearse los mismos objetivos y preguntas
a través de dos enfoques tradicionalmente antagonicos puede restar consistencia
entre la recogida de datos, el analisis y la interpretacion de resultados. Por otro lado,
abordar un fenémeno a través de dos enfoques con diferentes objetivos y desde
preguntas diversas generaria confusién y poca confiabilidad. Por eso, en este
trabajo se opt6 por reflexionar acerca de las posibilidades y limitaciones de cada
enfoque, qué herramientas y objetivos corresponde a cada uno y luego buscar los
puntos de convergencia y complementariedad. También se prest6 atencidon al
lenguaje, pues conservar la terminologia propia de cada enfoque ayuda a mantener
el Norte de las distintas metodologias; asi, hablar de variables o categorias, datos o
relatos, puntuaciones o experiencias, facilita ubicarse en la naturaleza de la

informacion y el alcance de los hallazgos.

Por esto ultimo, la redacciéon del informe es un momento particularmente
algido, pues mantenerse fiel al lenguaje de cada método y, al mismo tiempo, lograr
la integracion de los resultados implica mayor precision y claridad conceptual. No
obstante, contar con ambas herramientas para dar respuesta a preguntas

complejas, encontrar afinidades que amplien la comprension del fenomeno y
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contradicciones que abran nuevas preguntas de investigacion, son incentivo

suficiente para resolver las dificultades practicas y epistemologicas.

Limitaciones y futuras lineas de investigacion

El principal problema con los estudios observacionales es que el investigador
no tiene control sobre todas las variables y es dificil reproducir los resultados, pues
se obtienen en un momento unico. Esto explica que existan hallazgos
contradictorios en distintos estudios sobre cuidadores familiares en demencia
precoz, puesto que cada poblacién tiene unas particularidades y viven en un
contexto especifico. Sin embargo, justamente por esto, los estudios observacionales
son relevantes para conocer la realidad de poblaciones especificas y definir
objetivos de intervencion. Otro inconveniente es que hay riesgos de desconocer las
variables confusoras, que hacen que se establezcan relaciones inexistentes o se

enmascare una relacion que si existe.

Otras limitaciones son el método de muestreo y el tamano de la muestra.
Debido a que se realiz6 un muestreo por conveniencia, no pueden realizarse
inferencias estadisticas validas para toda la poblacion, de modo que los hallazgos se
restringen a la poblacion entrevistada. Por su parte, el tamafio muestral condicion6
el tipo de anélisis que podia realizarse y no fue posible efectuar modelos estadisticos
mas complejos para examinar la interaccion simultanea de las distintas variables.
Sin embargo, es importante considerar que, tratindose de un método mixto, 50
participantes es una muestra amplia para tomar datos cualitativos. Ademas, a pesar
de su tamano restringido, la muestra puede considerarse valiosa dada su
especificidad y su relevancia clinica, pues se trata de una poblacién genética tinica

en el mundo.

También existen sesgos de mediciéon, como haber empleado cuestionarios
validados por expertos, que ain no habian sido probados estadisticamente, el
empleo de pruebas de tamizaje para ansiedad y depresion y la obtencion de los datos
solo por el reporte de los participantes. En el primer caso, se asumio el riesgo de
este sesgo, dadas las limitaciones que se han explicado en el apartado 3.7. Para

subsanar el sesgo de medicion de las pruebas de tamizaje de ansiedad y depresion

| 234



se emplearon indicadores clinicos presentes en el discurso de los participantes, si
bien, no se trata de una valoracion clinica como tal. Y, para minimizar el sesgo por
deseabilidad social y otros derivados del auto-informe, se aclaré el anonimato de
las respuestas, se explic6 que no existian respuestas correctas o incorrectas y se
enfatiz6 la importancia de contestar con sinceridad. Algunos cuidadores eran
conscientes de sus tendencias en las respuestas cuando puntuaban alto en la
mayoria de los items, con expresiones como “yo como que me creo muy perfecta” y
esto permitia preguntar si deseaban cambiar alguna respuesta y recalcar que no se
les estaba evaluando o juzgando. Aun asi, se reconoce que algunos datos pueden no
ser completamente veraces, por ejemplo, se presume que algunas familias no
informaron de su situacion economica real, por temor a perder las ayudas que
reciben del GNA.

El presente estudio cont6 con la participacion de cuidadores familiares que
habitan en zonas urbanas, sin embargo, existe ain una gran cantidad de poblacion
afectada con la mutacion genética E280A concentrada en zonas rurales, por lo que
seria importante extender el estudio a estas regiones para contrastar los resultados
en ambas poblaciones. También, se debe profundizar en como interactian los
cambios de la enfermedad con los cambios en el proceso vital del cuidador, como
asumir el propio envejecimiento 0 el ciclo vital familiar (por ejemplo, la crianza y

posterior separacion de los hijos).

También resultaria relevante realizar grupos focales con profesionales
psicosociales y de la salud en Antioquia, para indagar su nivel de conocimiento
acerca de la demencia de aparicion temprana y especialmente del Alzheimer Precoz,
con el fin de establecer acciones que favorezcan diagnosticos oportunos,
tratamientos adecuados para el paciente y acompanamiento para la familia, en

articulacion con las acciones que realiza el GNA.
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Para terminar

Aunque los participantes tuvieron puntuaciones altas en indicadores de
ansiedad, depresion y sobrecarga, las verbalizaciones y sentimientos positivos hacia
el cuidado subrayan el potencial adaptativo de las personas ante eventos estresantes
y traumaticos y la oportunidad de crecimiento personal ante la adversidad. De todas
maneras, es importante preguntarse si, pese a los altos niveles de resiliencia, la
situacion especifica de estos cuidadores puede llegar a agotar los recursos psiquicos
de afrontamiento. Al respecto, vale la pena recordar los planteamientos de Boris
Cyrulnik acerca de la resiliencia. Este autor afirma que un golpe de vida es una
herida que se inscribe en nuestra historia, mas no es un destino. Se podria pensar
que, una mutacion genética causante de demencia es una escritura que marca el
devenir de una persona, pero algunos cuidadores evidencian que elaborar nuevas
narrativas sobre su experiencia y dotarla de sentido, permite reescribir y resignificar

el dolor.

En las Figuras 43 y 44 se presenta un resumen conceptual de los factores
protectores y los factores de riesgo frente a los desenlaces adversos del cuidado, que
fueron identificados en este grupo poblacional. Se espera que sea de utilidad para

guiar el disefio de programas de acompanamiento.
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ANEXOS







Anexo 1. Instrumentos de recogida de informacioén.

1.1 Entrevista semi-estructurada

INFORMACION DEL CUIDADOR

NOMBRE EDAD FECHA:
ESTADO CIVIL GENERO: Mujer | | Hombre [ |
NIVEL DE ESTUDIOS TERMINADOS: Primaria Secundaria
Universitaria Otro
SITUACION LABORAL: Empleado Desempleado
INGRESOS FAMILIARES MENSUALES:

PARENTESCO CON LA PERSONA A QUIEN CUIDA:

INFORMACION DE LA PERSONA A LA QUE CUIDA

GENERO: Mujer | | Hombre | | Edad

TIEMPO DE DEDICACION AL CUIDADO

Tiempo que lleva cuidando: ¢Cudntos dias a la semana dedica al
cuidado?:

¢Cudntas horas al dia dedica al cuidado?:

¢Cuida por iniciativa propia? Si No

¢Cuenta con ayuda para cuidar? | Si No ¢Qué tipo de ayuda?

¢Coémo calificaria esa ayuda?
éComo describiria la relacion con su familiar antes de la enfermedad?

¢Cémo describiria la relacién con esta persona después del diagndstico de la enfermedad?

Hablenos de qué tan satisfecho (a) se ha sentido, en el Ultimo mes, con su vida (proponer temas si la
persona da una respuesta muy concisa):

Salud Familia Economia familiar Vivienda Amigos
Recreacidny . Relaciones Desempefio en
Transporte . . Percepcién del futuro . . .
tiempo libre afectivas trabajo o estudio

¢Qué tan satisfecho (a) se siente con la labor que desempeiia como cuidador? ¢Por qué?

¢Qué es lo que mas lo(a) estresa o se le dificulta en el cuidado de su familiar? ¢ Cémo lo maneja?

¢éCuales son los principales cambios (positivos y negativos) desde que debe cuidar de su familiar?



1.2 CRIBADO ANSIEDAD-DEPRESION — ESCALA DE GOLDBERG —

Poblacién objetivo: Poblacién general. Se trata de un cuestionario heteroadministrado con dos
subescalas, una de ansiedad y otra de depresién. Cada una de las subescalas se estructura en 4 items
iniciales de despistaje para determinar si es o no probable que exista un trastorno mental, y un
segundo grupo de 5 items que se formulan sdlo si se obtienen respuestas positivas a las preguntas de
despistaje (2 o mas en la subescala de ansiedad, 1 o mas en la subescala de depresion). Los puntos de
corte son mayor o igual a 4 para la escala de ansiedad, y mayor o igual a 2 para la de depresion. En
poblacién geriatrica se ha propuesto su uso como escala Unica, con un punto de corte 2 6.
Instrucciones para el profesional: A continuacion, si no le importa, me gustaria hacerle unas preguntas
para saber si ha tenido en las dos ultimas semanas alguno de los siguientes sintomas”. No se puntuaran
los sintomas de duracién inferior a dos semanas o que sean de leve intensidad.

SUBESCALA DE ANSIEDAD RESPUESTAS PUNTOS

1.- éSe ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2.- ¢Ha estado muy preocupado por algo?

3.- ¢Se ha sentido muy irritable?

4.- iHa tenido dificultad para relajarse

Puntuacion Total
(Si hay 2 o mas respuestas afirmativas, continuar preguntando)

5.- ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

6.- ¢Ha tenido dolores de cabeza o nuca?

7.- éHa tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores,

hormigueos, mareos, sudores, diarrea? (sintomas vegetativos)

8.- ¢Ha estado preocupado por su salud?

9.- ¢Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para

quedarse dormido?

PUNTUACION TOTAL
SUBESCALA DE DEPRESION RESPUESTAS PUNTOS
¢Se ha sentido con poca energia?
¢Ha perdido usted su interés por las cosas?
¢Ha perdido la confianza en si mismo?
¢Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?

Puntuacion Total
(Si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores, continuar
preguntando)

¢Ha tenido dificultades para concentrarse?

¢Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

éSe ha estado despertando demasiado temprano?

¢éSe ha sentido usted enlentecido?

¢Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las
mafianas?

PUNTUACION TOTAL
PUNTUACION TOTAL (Escala Unica)




1.3 CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL
(MOS; Sherbourne y Stewart, 1991).

Adaptado y validado para Colombia por Londofio, N.H., Rogers, H., Castilla, J.F., Posada, S., Ochoa, N.,
Jaramillo, M.A,, Oliveros, M., Palacio, J., Aguirre, D. (2012). International Journal of Psychological Research,
5(1), 142-150.

Instrucciones
A continuacidn, encontraras algunas preguntas sobre el apoyo o ayuda del que dispones de otras personas.

Aproximadamente, ¢ cuantos amigos y familiares cercanos tengo? (personas con las
gue me siento a gusto y con quienes puedo hablar sobre lo que pienso).
Escribo en la casilla el nUmero de amigos y familiares cercanos:

Algunas veces, las personas buscan a otras por compaifiia, ayuda u otro tipo de apoyo. ¢ Con qué frecuencia
estdn disponibles para mi cada uno de los siguientes tipos de apoyo si los necesito?
Opciones de respuesta:
1 2 3 4 5
Nunca Pocas veces Algunas veces Muchas veces Siempre

Alguien que me ayude cuando tenga que guardar reposo en cama.

Alguien con quien pueda contar para que me escuche cuando necesite hablar.

Alguien que me aconseje cuando esté en crisis.

Alguien que me lleve al doctor si necesitara ir.

Alguien que me demuestre amor y afecto.

Alguien con quien paso buenos ratos.

Alguien que me dé informacién para ayudarme a entender una situacion.

Alguien en quien puedo confiar o hablar sobre mi mismo y mis preocupaciones.

Alguien que me abrace.

Alguien con quien pueda relajarme.

Alguien que me prepare las comidas si no pudiera hacerlo yo misma/o.

Alguien de quien realmente desearia recibir un consejo.

Alguien con quien pueda hacer algo que me ayude a despejar mi mente.

Alguien que me ayude con mis quehaceres domésticos si estuviera enferma/o.

Alguien con quien compartir mis mayores preocupaciones y miedos.

Alguien a quien acudir para que me sugiera cdmo manejar un problema personal.

Alguien con quien divertirme.

Alguien que entienda mis problemas.

RlR|R[R[R| RP|R| RPR[R[R|RP|RPR|R|R|R|R|R| R~
NN NN NN NN NN
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Alguien a quien amar y que me haga sentir amado.




1.4 ESCALA REVISADA DE AUTOEFICACIA PARA CUIDADORES
(Steffen et al., 2002)
Adaptada y validada para este estudio por juicio de expertos

Instrucciones:

"Nos interesa saber qué tanto confia en poder seguir el ritmo de sus propias actividades y a la vez
responder a las situaciones de cuidado. Por favor, piense en las preguntas con detenimiento, y sea tan
franco y honesto como pueda sobre lo que realmente piensa que puede hacer. Voy a leer frases que
incluyen actividades y pensamientos que podrian surgirle como cuidador. Por favor, piense en cada
una de ellas y digame qué tan seguro se siente de hacer cada una de ellas. Califique su grado de
confianza de 0 a 100 utilizando la escala que figura a continuacion:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No puedo Puedo hacerlo Completamente
hacerlo en moderadamente seguro que
absoluto puedo hacerlo

Por ejemplo, una puntuacién de confianza de 2 significa que es poco probable, pero no descarta
totalmente ser capaz de realizar la actividad. Una calificacién de 10 significa que usted estd
absolutamente seguro de que puede realizar la actividad cada vez que quiera. Un indice de confianza
de 50% significaria que, si usted hace su mejor esfuerzo, es probable que puede realizar la actividad
alrededor de la mitad de las veces. Puede utilizar cualquier puntuacién entre 0y 10 (1, 2, 3, etc.) para
expresar su confianza.

***%* Por favor escoja su puntuacion basandose en lo que podria hacer HOY EN DIA como la persona
que USTED ES AHORA y no pensando en la persona que era antes o la persona que le gustaria ser.
éTiene alguna pregunta?

A. PRACTICA DE PUNTUACION

Para familiarizar al cuidador con el formato de puntuacion, por favor complete este ejercicio de
practica:

“Si yo le pidiera levantar objetos de diferentes pesos en este momento, équé tan seguro se siente de
poder levantar los pesos descritos?

Administrador: Lea las palabras “Qué tan seguro se siente que podria...” antes de cada item.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

No puedo Puedo hacerlo Completamente
hacerlo en moderadamente seguro que
absoluto puedo hacerlo
FUERZA FiSICA CONFIANZA (0-10)

1. Levantar un objeto de 5 kilos

2. Levantar un objeto de 10 kilos

3. Levantar un objeto de 25 kilos

4. Levantar un objeto de 50 kilos




Muy bien. Ahora, iqué tan seguro se siente de poder realizar las siguientes actividades? (Si es
necesario, diga: “si esto no se aplica a su situacion hagamelo saber” Entonces marque N/A. Lea “Qué
tan seguro se siente de...” en cada item, utilice esta frase justo antes de la palabra “pedirle” de cada
item.

OBTENER RESPIRO

1. ... pedirle a un amigo/familiar que se quede con (nombre de la persona a cargo/paciente) por
un dia cuando usted necesita ir al médico?

2. ... pedirle a un amigo/familiar que se quede con ( ) por un dia cuando usted tiene que
hacer diligencias?

3. ... pedirle a un amigo o familiar que haga diligencias por usted?

4. ... pedirle a un amigo o familiar que se quede con ( ) por un dia cuando usted siente
gue necesita descansar, aunque no tenga nada importante qué hacer?

5. ... pedirle a un amigo o familiar que cuide a ( ) algunos dias para realizar actividades
gue a usted le gustan?

RESPONDER A LOS COMPORTAMIENTOS DISRUPTIVOS DEL PACIENTE

6. Cuando (nombre de persona a cargo/paciente) olvida la rutina diaria y pregunta cuando sera
el almuerzo justo después de que usted ha comido, ¢ usted puede responder sin levantar la voz? (aclare
que "responder" puede ser una accidn directa o usar una distraccion.)

7. Cuando usted se enoja porque repite la misma pregunta unay otra vez, ¢{puede calmarse
a si mismo?
8. Cuando se queja por la forma como usted lo/la esta tratando, é{puede responder sin

discutir? (por ejemplo, tranquilizandolo o distrayéndolo)

9. Si se pone a caminar por toda la casa y/o desordenar cajones cuando todos en la casa
ya estan durmiendo, ¢usted puede reaccionar con calma? (si no presenta este comportamiento
califique No aplica)

10. Cuando interrumpe constantemente lo que usted estd haciendo para pedirle que le
ayude con algo, ¢ puede responderle sin levantar la voz?

AFRONTAR PENSAMIENTOS NEGATIVOS ACERCA DEL AUTOCUIDADO

"Todos los cuidadores a veces tienen pensamientos negativos o desagradables acerca de su situacion.
Algunos pensamientos pueden ser breves y faciles de eliminar. Otras veces, puede ser dificil sacarse
esos pensamientos de la mente, al igual que una cancién “tonta” que a veces es dificil sacarsela de la
cabeza. Nos gustaria saber con qué facilidad puede desactivar cualquiera de los siguientes
pensamientos. Utilice la misma calificacién de confianza. No piense en la frecuencia con que surgen
los pensamientos. Queremos puntuar qué tanto confia en poder desactivar o deshacerse de cada tipo
de pensamiento cuando le viene a la cabeza".

(Administrador: Cuando los cuidadores afirman que nunca han tenido los pensamientos de alguno de
los items, ponga "N / A" (no aplica) en la linea de puntuacién. Comience cada item con la frase “éQué
tan seguro se siente de poder afrontar positivamente los siguientes pensamientos?”

11. ... pensar en los aspectos desagradables de cuidar de ?

12. ... pensar en lo injusto que es que usted tenga que soportar esta situacion (cuidar de )?



13. ... pensamientos “negativos” hacia algun o algunos miembros de su familia?

14. ... pensar en lo que extrafia o a lo que ha renunciado por ?

15. ...preocuparse por los futuros problemas que puedan surgir con ?

GESTION EN SALUD
Qué tan capaz se siente de...
1. ... tramitar autorizaciones, evaluaciones y/o tratamientos médicos?

2. ... solicitar a su entidad de salud (EPS o “SISBEN”) que le entregue los painales (u otra ayuda no
médica)?

3. ... exigir que le entreguen los medicamentos que no estaban disponibles cuando usted fue a
reclamarlos?

4, ... reclamar que le agilicen la asignacidn de citas?

5. ... hablarle claramente a un profesional si no esta conforme con la atencién que le brindan a
usted o a (hombre del familiar)?

6. ... buscar ayudas o subsidios en fundaciones, corporaciones, etc?

7. ... recurrir a una accion legal (tutela, derecho de peticidn, etc) cuando le niegan un derecho a
(nombre del familiar) o a usted como cuidador?

BRINDAR APOYOS INTENSIVOS (a paciente totalmente dependiente)
Escala opcional sélo cuando sea oportuno
Qué tan capaz se siente de...

1. ... entender lo que (nombre del familiar) necesita?

____2...mantener aseado a (bafarlo, cepillarle los dientes, lavarle el pelo)?
____3...responder con calma si no se deja ayudar en alguna actividad de la rutina?

4. .. tranquilizarse a si mismo/a si se le cae mientras usted lo cuida?

5. .. atender las necesidades relacionadas con la alimentacién (preparacién

adecuada de alimentos, darle de comer)?



1.5 ESCALA DE RESILIENCIA SV-RES

(E. Saavedra, M. Villalta — 2008)
Adaptada y validada para este estudio por juicio de expertos

recuerde que no hay respuestas buenas ni malas porque todos somos diferentes.

Evalue el grado en que estas frases lo (a) describen. Marque con una x su respuesta. Conteste todas las frases,

TEM Muy de De Ni acuerdo ni En Muy en
acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo | desacuerdo

1 Yo soy una persona con esperanza.

2 Yo soy una persona con buena autoestima.

3 Yo soy optimista respecto al futuro.

4 Yo soy una persona segura de mi misma.

5 Yo soy una persona segura de mis creencias y
principios.

6 Yo tengo fortaleza interior.

7 Yo soy quien decide sobre mis proyectos.

8 Yo soy capaz de resolver mis problemas sin
ayuda, en caso de que sea necesario

9 Yo soy capaz de tomar decisiones sin necesitar
aprobacién de otros

10 | Yo soy capaz de regular mis sentimientos
frente a la adversidad

11 | Yo soy capaz de asumir consecuencias
adversas.

12 | Yo estoy creciendo como persona.

13 | Yo estoy seguro en el ambiente en que vivo

14 | Yo soy un modelo positivo para otras personas.

15 | Yo estoy satisfecho con lo que hago
diariamente.

16 | Yo estoy satisfecho con mis amistades.

17 | Yo estoy satisfecho con mis relaciones
afectivas.

19 | Yo tengo una vida con sentido.

19 | Yo estoy satisfecho con lo que he logrado en la
vida.

20 | Yo soy una persona practica.

21 | Yo soy una persona que afronta los problemas.

22 | Yo soy una persona que reviso constantemente
mis planes de futuro.

23 | Yo soy una persona que cumplo mis planes de
futuro.

24 | Yo estoy generando soluciones a mis
problemas.

25 | Yo estoy en contacto con personas que me
aprecian.

26 | Yo tengo relaciones personales confiables.

27 | Yo tengo una familia bien estructurada.

28 | Yo tengo relaciones afectivas sélidas.

29 | Yo tengo personas que estimulan mi
autonomia e iniciativa.

30 | Yo tengo personas en las cuales puedo confiar.

31 | Yo tengo personas que han confiado sus

problemas en mi.




32 | Yo estoy rodeado de personas que en general
me ayudan en situaciones dificiles.

33 | Yo tengo acceso a servicios publicos

34 | Yo tengo personas que me apoyan

35 | Yo tengo a quien recurrir en caso de
problemas.

36 | Yo tengo personas que me han acompafado
cuando he tenido problemas.

37 | Yo tengo personas con quien enfrentar los
problemas.

38 | Yo tengo personas que me han orientado y
aconsejado.

39 | Yo tengo personas que me ayudan a evitar
peligros o problemas.

40 | Yo tengo metas a corto plazo.

41 | Yo tengo mis objetivos claros.

42 | Yo tengo proyectos a futuro.

43 | Yo puedo fijarme metas realistas.

44 | Yo puedo proyectarme al futuro.

45 | Yo puedo hablar de mis emociones.

46 | Yo puedo expresar afecto.

47 | Yo puedo confiar en las personas.

48 | Yo puedo desarrollar vinculos afectivos.

49 | Yo puedo solucionar mis problemas

50 | Yo puedo superar las dificultades que se me
presenten en la vida.

51 | Yo puedo resolver problemas de manera
efectiva.

52 | vo puedo buscar ayuda cuando la necesito.

53 | Yo puedo apoyar a otros que tienen
dificultades.

54 | vo puedo responsabilizarme por lo que hago.

55 .
Yo puedo comunicarme adecuadamente.

56 | Yo puedo tomar decisiones.

57 | Yo soy una persona que ha aprendido a salir
adelante en la vida.

58 | Yo puedo aprender de mis aciertos y mis
errores.

39 | vo puedo transmitir lo que he aprendido a
otras personas

60
Yo puedo aprender dia a dia de otras personas

61 Yo puedo ser creativo para conseguir recursos

62 | Yo puedo generar estrategias para solucionar
mis problemas.

63 | Yo puedo esforzarme por obtener recursos
para lograr mis objetivos

64

Yo puedo colaborar con otros para mejorar la
vida en la comunidad.




1.6 Escala de estrategias de Coping — modificada (EEC-M)
Londofio N. H., Henao G. C,, Puerta I. C., Posada S. L., Arango D.,
Aguirre, D. C.

Grupo de Investigacién Estudios Clinicos y Sociales en Psicologia

Universidad de San Buenaventura, Medellin, Colombia

Instrucciones:

A continuacion, se plantean diferentes formas que emplean las personas para afrontar los problemas o
situaciones estresantes que se les presentan en la vida. Las formas de afrontamiento aqui descritas no son ni
buenas ni malas, ni mejores o peores. Simplemente ciertas personas utilizan unas formas mdas que otras,
dependiendo de la situacion problema. Trate de recordar las diferentes situaciones o problemas mas
estresantes vividos durante los dltimos afos, y responda sefialando con una X en la columna que le sefiala
la flecha (), el nimero que mejor indique qué tan habitual ha sido esta forma de comportamiento ante las
situaciones estresantes.

1 2 3 4 5 6
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre Siempre
! 1| 2| 3 4] 5] ¢f 7] 8[ 9| 10f 11] 12
1. Trato de comportarme como si nada 123456
hubiera pasado
2. Me alejo del problema temporalmente 123456
(tomando unas vacaciones, descansando,
etc.)
3. Procuro no pensar en el problema 123456
4. Descargo mi mal humor con los demis 123456
5. Intento ver los aspectos positivos del 123456
Problema
6. Le cuento a familiares o amigos como 123456
me siento
7. Procuro conocer mejor el problema con 123456
la ayuda de un profesional
8. Asisto a la iglesia 123456
9. Espero que la solucién llegue sola 123456
10. Trato de solucionar el problema 123456
siguiendo unos pasos concretos bien
Pensados
11. Procuro guardar para mi los 123456
sentimientos
12. Me comporto de forma hostil con los 123456
Demas
13. Intento sacar algo positivo del problema 123456
14. Pido consejo u orientacién a algin 123456

patiente o amigo para poder afrontar
mejor el problema

15. Busco ayuda profesional para que me 123456
guien y orienten
16. Tengo fe en que puede ocurrir algun 123456
Milagro
17. Espero el momento oportuno para 123456
resolver el problema
18. Pienso que con el paso del tiempo el 123456
problema se soluciona
19. Establezco un plan de actuacion y 123456
procuro llevarlo a cabo
20. Procuro que los otros no se den cuenta 123456

de lo que siento
21. Evado las conversaciones o temas que 123456

tienen que ver con el problema
22.  Expreso mi rabia sin calcular las 123456




consecuencias

23.  Pido a parientes o amigos que me 123456
ayuden a pensar acerca del problema

24, Procuro hablar con personas 123456
responsables para encontrar una
solucion al problema

25. Tengo fe en que Dios remedie la 123456
Situacién

26. Pienso que hay un momento oportuno 123456
para analizar la situacién

27. No hago nada porque el tiempo todo lo 123456
Dice

28. Hago frente al problema poniendo en 123456
marcha varias soluciones

29.  Dejo que las cosas sigan su curso 123456

30.  Trato de ocultar mi malestar 123456

31.  Salgo al cine, a dar una vuelta, etc., para 123456
olvidarme del problema

32.  Evito pensar en el problema 123456

33.  Me dejo llevar por mi mal humor 123456

34, Hablo con amigos o familiares para que 123456
me animen o tranquilicen cuando me
encuentro mal

35. Busco la ayuda de algin profesional para 123456
reducir mi ansiedad o malestar

36.  Rezo 123456

37. Hasta que no tenga claridad frente a la 123456
situacion, no puedo datle la mejor
solucién a los problemas

38. Pienso que lo mejor es esperar a ver qué 123456
puede pasar

39. Pienso detenidamente los pasos a seguir 123456
para enfrentarme al problema

40.  Me resigno y dejo que las cosas pasen 123456

41.  Inhibo mis propias emociones 123456

42.  Busco actividades que me distraigan 123456

43.  Niego que tengo problemas 123456

44.  Me salgo de casillas 123456

45. Por mas que quiera no soy capaz de 123456
expresar abiertamente lo que siento

46. A pesar de la magnitud de la situacion 123456
tiendo a sacar algo positivo

47.  Pido a algin amigo o familiar que me 123456
indique cual serfa el mejor camino a
Seguir

48. Pido ayuda a algun médico o psicdlogo 123456
para aliviar mi tensién

49.  Acudo a la iglesia para poner velas o 123456
Rezar

50.  Considero que las cosas por si solas se 123456
solucionan

51.  Analizo lo positivo y negativo de las 123456
diferentes alternativas

52.  Me es dificil relajarme 123456

53.  Hago todo lo posible para ocultar mis 123456
sentimientos a los otros

54.  Me ocupo de muchas actividades para 123456
no pensar en el problema

55.  Asilo quiera, no soy capaz de llorar 123456

56.  Tengo muy presente el dicho “al mal 123456
tiempo buena cara”

57.  Procuro que algun familiar o amigo me 123456
escuche cuando necesito manifestar mis
sentimientos

58.  Intento conseguir mas informacién 123456

sobte el problema acudiendo a
profesionales




59.  Dejo todo en manos de Dios 123456

60.  Espero que las cosas se vayan dando 123456

61.  Me es dificil pensar en posibles 123456
soluciones a mis problemas

62.  Trato de evitar mis emociones 123456

63.  Dejo a un lado los problemas v pienso 123456
en otras cosas

64.  Trato de identificar las ventajas del 123456
problema

65.  Considero que mis problemas los puedo | 123456
solucionar sin la ayuda de los demids

66.  Pienso que no necesito la ayuda de nadie | 123456
y menos de un profesional

67.  Busco tranquilizarme a través de la 123456
oracion

68.  Frente a un problema, espero conocer 123456
bien la situacion antes de actuar

69.  Dejo que pase el tiempo 123456




1)

FACULTAD DE

i MEDICINA

GUIA CONSENTIMIENTO CODIGO

INFORMADO F-017-00

DE ANTIOQUIA VERSION
o 1

Fuentes: Declaracion de Helsinki 2002, Resolucién 008430 de 1993 del Ministerio Nacional de
Salud, Normas éticas internacionales para la investigacion en humanos. Decreto 2378 de 2008.

Titulo del proyecto: “Dimensiones mediadoras de la percepcion de carga, ansiedad y depresion en
cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer del Plan Social del Grupo de Neurociencias de
Antioquia”

Es probable que el presente formulario de consentimiento contenga palabras o conceptos que usted
no entienda. Por favor, pidale aL investigador o a los asistentes del estudio que le expliquen todas las
palabras, conceptos o informacién que no comprenda con claridad. Igualmente, puede realizar todas
las preguntas que considere sean necesarias para tomar la decision, tomese el tiempo necesario para
pensar y, si es del caso, consulte a familiares, amigos o personas allegadas que le ayuden a
comprender mejor las razones para aceptar su inclusién en la investigacion.

Identificacion de los investigadores.

Nombre de cada uno de los participantes con sus direcciones, teléfonos, correo electrénico, sitio de
trabajo.

Maritza Garcia Toro (Investigadora principal)

Direccion Cra 74 B # 37 sur 79

Teléfono 300 420 5170

Correo electrénico magato@usal.es

Co-investigadoras: Lucia Madrigal Zapata y Claraménika Uribe

Teléfonos: 219 64 00 ext. 3222 - 219 64 24

Direccion: Calle 62 No. 52-59 SIU Torre 1 Piso 1 Sotano 2 (Sede de Investigacion Universitaria SIU)

Sitio donde se llevara a cabo el estudio

El proyecto se llevara a cabo en el Valle de Aburra (Antioquia) en modalidad visita domiciliaria y en
las instalaciones de la Sede de Investigacion Universitaria (SIU) de la Universidad de Antioquia, calle
62 No. 52-59 SIU Torre 1 Piso 1 Sotano 2

Entidad que respalday patrocina la investigacién

La investigacion es respaldada por el Grupo de Neurociencias de Antioquia (Universidad de Antioquia)
y la Universidad de Salamanca. Es patrocinada por la Beca de doctorado Santander- Universidad de
Salamanca para estudiantes latinoamericanos.

Informacion para el participante.
Que se trata de un estudio de investigacion

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion que hace parte de un proyecto de tesis doctoral
en convenio entre el Grupo de Neurociencias de Antioquia y la Universidad de Salamanca (Espafia).
Antes de tomar una decision sobre su participacion en ella le pedimos que lea con detenimiento la
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informacion que se presenta a continuacion y haga todas las preguntas que crea necesarias al
profesional o investigador.

Los propositos de la investigacion

Cuidar de un familiar con Alzheimer puede generar sentimientos y sensaciones que podrian ser tanto
agradables como desagradables. Esta investigacién busca: a) identificar sentimientos y sensaciones
de agrado o desagrado en cuidadores familiares de personas con Alzheimer; b) determinar si existe
relacion entre los sentimientos y sensaciones con la forma como los cuidadores afrontan los diferentes
problemas que se presentan al cuidar a un familiar enfermo en casa; c¢) definir la confianza que cada
cuidador tiene de sus propias capacidades para cuidar y su satisfaccion con el cuidado que
proporciona c) evaluar si el apoyo social que recibe tiene algun tipo de impacto.

Sitio de ejecucion del estudio

El estudio se llevara a cabo en las instalaciones de la Sede de Investigacién Universitaria (SIU) de la
Universidad de Antioquia, calle 62 No. 52-59 SIU Torre 1 Piso 1 Sotano 2. Sin embargo, los
investigadores se desplazaran hasta el domicilio de los participantes para recoger la informacion.

Importancia del proyecto

Esta investigacion aportara conocimientos acerca de las caracteristicas psicologicas de los cuidadores
familiares de pacientes con Alzheimer y las estrategias que emplean para afrontar las situaciones
dificiles asociadas al cuidado. Se estableceran relaciones entre la percepcién de ansiedad, depresion
y carga, y las estrategias de afrontamiento, la resiliencia, la autoeficacia y el apoyo social recibido. Se
podran comparar los resultados con investigaciones realizadas en otros paises e identificar si existen
diferencias culturales acerca de como se afronta el cuidado de un familiar con Alzheimer.

Pertinencia y razén de ser del mismo

Los resultados de la investigacion nos permitiran comprender por qué unos cuidadores familiares se
sienten mas cansados, deprimidos 0 ansiosos que otros; también podremos evaluar los efectos de las
actividades del Grupo de Neurociencias de Antioquia y crear mejores programas para acompaiiar a
los pacientes y sus familias.

Razén por la cual se invita a participar

Usted ha sido invitado a participar, pues actualmente participa de alguna de las actividades del Plan
Social del Grupo de Neurociencias de Antioquia y cumple con los criterios de inclusién para este
estudio.

Laimportanciadel consentimiento informado en cuanto a su comprensién total y su aceptacion
firmada. Cuando haya nifios involucrados, ellos deben firmar también si tienen edad suficiente
para hacerlo, independientemente de la firma de los padres o del representante legal.
Asentimiento del menor.
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Es probable que el presente consentimiento contenga palabras o conceptos que usted no entienda.
Por favor, pidale a los integrantes del equipo de investigacion que le expliqguen todas las palabras,
conceptos o informacion que no comprenda. Puede realizar todas las preguntas que considere
necesarias para tomar la decision, tbmese el tiempo necesario para pensar y, si lo cree necesario,
consulte con sus familiares, amigos o personas allegadas que le ayuden a comprender mejor las
razones para aceptar su inclusion en la investigacion.

El namero total de participantes.

El presente estudio busca incluir a 50 cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer que asisten a
evaluacion e intervencion en el Grupo Neurociencias de Antiogquia y que cumplan con los criterios de
inclusién planteados en el proyecto. Es posible que durante el desarrollo de la investigacion se invite
a otras familias que se incorporen al Plan Social de Neurociencias.

El tiempo durante el cual se espera que participe la persona en la investigacion

La investigacion tendréd una duracion total de dos afios, pero la recoleccion de datos se realizara en
un plazo de dos meses, durante los cuales se le contactaré para hacerle entrevistas o pedirle que llene
cuestionarios.

Procedimientos del estudio.
Descripciéon de los métodos empleados, tanto experimentales como no experimentales.
Contacto telefénico

Los participantes seran contactados telefénicamente para invitarlos a participar en la investigacion.
Esta llamada seré realizada por un miembro del equipo de investigacion, quien se identificara con su
nombre, cargo y funcidn. El profesional explicara el motivo de la invitacién a participar y en caso de
estar interesado, se concertara una cita en el domicilio del posible participante para dar a conocer los
detalles y el consentimiento informado.

Contacto directo

Un miembro del equipo de investigacion podra contactar a algunas familias en el momento en el que
asistan a uno de los talleres o actividades del Plan Social del Grupo de Neurociencias de Antioquia,
con el fin de brindar la informacion sobre el estudio, objetivos, alcances, limitaciones y procedimientos.

Cdémo se van a procesar las muestras recolectadas (encuestas, biopsias, etc)

Esta investigacion no contempla la toma de muestras biolégicas (como sangre o saliva) Los datos
requeridos seran recolectados mediante entrevistas que seran grabadas en AUDIO o VIDEO, y
cuestionarios que podra responder en su domicilio.

Se solicitaran datos socio-demogréficos (edad, género, ciudad, estudios realizados), datos especificos
de la labor del cuidador (tiempo que dedica al cuidado) y datos acerca del paciente con Alzheimer
relacionados con el avance de la enfermedad.
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Explicar los riesgos derivados de la investigaciéon y de los métodos usados (todos) y cémo se
van a solucionar los problemas que surjan en este campo.

Es posible que algunas preguntas le generen sentimientos o0 pensamientos molestos; en tal caso,
puede expresarlo abiertamente al investigador y decidir si desea 0 no responder a alguna de las
preguntas.

El hecho de que la recoleccién de datos se realice en su domicilio puede interferir con sus labores de
cuidado al paciente. Si es asi, por favor comuniquelo al personal investigador para ofrecerle
alternativas, de modo que no se vea afectada su rutina diaria.

Caracter de voluntariedad tanto para ingresar como para dejar el estudio.

Su participaciobn es completamente voluntaria, si decide no participar, esto no tendra ninguna
consecuencia negativa para usted.

Esta en la plena libertad de terminar su participacién en el momento que lo decida, lo cual tampoco
tendra consecuencias negativas para usted.

Las condiciones bajo las cuales termina la participacion de la persona en el proyecto.

Su participacién terminara cuando se complete la recoleccién de datos, en los términos que se
explican en este documento. Sin embargo, en cualquier momento usted es libre de terminar su
participacion sin necesidad de dar explicaciones.

Sistema utilizado para proteger la confidencialidad de los datos. No sélo se trata de manejar
historias bajo cédigos, sino de la seguridad adoptada para la conservacion de ellos.

Las Unicas personas que tendran acceso a toda esta informacion recogida seran los profesionales
encargados de analizar las respuestas dadas por usted y en ningin momento se le mostraran a
personas ajenas a esta investigacion.

La informacién que se recoja sera confidencial y no se utilizara para ningan otro propdésito diferente a
este estudio. Su nombre y sus datos personales no seran revelados en ningun caso y se emplearan
cédigos para que nadie mas conozca su identidad.

Los gastos en que debe incurrir el investigado.

La participacion en esta investigacion no acarrea ningun gasto econémico para el participante ni se le
haran cobros por la prestacion de ningun tipo de servicio.

Las compensaciones previstas para el participante.

El participante no recibird compensaciones econémicas ni otras retribuciones materiales por su
participacion en este estudio. Los profesionales se desplazaran hasta su domicilio y, si en algun
momento se requiere que sea el participante el que se desplace a las instalaciones del Grupo de
Neurociencias de Antioquia para actividades relacionadas con la investigacion, se cubriran los gastos
de los pasajes.
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Alternativas del estudio.

1) Mencionar qué otros métodos, tratamientos o sistemas existentes podrian utilizarse para
alcanzar los objetivos del trabajo.

El presente estudio busca identificar dimensiones mediadoras de la percepcién de carga, ansiedad y
depresion en cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer desde sus propias experiencias y
narraciones. De manera que las entrevistas y cuestionarios son indispensables, si bien, podrian usarse
distintos cuestionarios. Los instrumentos de recogida de informacion se eligieron de acuerdo a los
requerimientos de la investigacion y a las caracteristicas de los cuidadores. Algunos fueron disefiados
expresamente para este estudio.

2) Aclarar las razones existentes para usar los métodos propuestos: ventajas, desventajas,
razones locales, justificaciones especificas, etc.

El método propuesto corresponde a la investigacion cualitativa y cuantitativa en psicologia y es una
herramienta muy (til para comprender las experiencias vitales de las personas. La desventaja puede
radicar en el tiempo que toma combinar entrevistas con diligenciamiento de cuestionarios.

Beneficios para el participante
Explicar qué beneficios le trae al participante su inclusion en lainvestigacion.

Posiblemente la participacion en esta investigacion no le traiga beneficios directos, pero, los resultados
de la investigacidn nos ayudaran a mejorar la oferta de actividades e intervenciones del Plan Social
del Grupo de Neurociencias de Antioquia, lo cual podra mejorar la calidad de vida de los pacientes y
sus cuidadores

Obligaciones del participante

Aclarar cudles son las fases en que participa el caso estudiado, las consultas a las que debe
asistir, las muestras que se deben tomar, etc. Todo lo anterior explicado y justificado de manera
clara.

Si acepta participar, le solicitamos ser honesto en sus respuestas, pues en ningun caso sera juzgado.
Es importante que la informacion sea veraz para que los resultados de la investigacion sean fiables y
Gtiles.

Le pedimos tener disponibilidad para recibir visitas en su domicilio, las cuales se acordardn en un
momento que sea conveniente para usted.

Si tiene alguna duda puede hacer preguntas en cualquier momento, hasta quedar satisfecho y tener
completa claridad.

Tiene también el derecho a que se le comuniquen los resultados de la investigacion una vez termine
y se tengan conclusiones.

Obligaciones del investigador

Seguimiento del paciente
El presente estudio contempla una fase de recoleccién de informacion inicialmente que durara dos
meses, pero en caso de ser necesario, se podria contactar para una segunda entrevista,
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principalmente para aclarar o profundizar puntos que no hayan quedado claros en la primera recogida
de datos.

Solucion de los problemas que surjan de la investigacion

El equipo de investigadores estara a su entera disposicién para solucionar dudas, inquietudes o
problemas que surjan.

Guardar la confidencialidad de los datos del participante.

Se tomaran todas las medidas posibles para guardar la confidencialidad de los datos. La informacion
no tendra uso comercial y no se hara publico ningin dato que pueda sugerir la identidad de los
participantes.

Aclarar la situacién de la investigaciéon y del investigador frente a las entidades de salud y las
instancias legales pertinentes.

Esta investigacion es independiente de los servicios de salud a los que tiene derecho el participante y
su familiar de acuerdo a la legislacion colombiana. También es independiente de los servicios y apoyos
gue recibe en el Plan Social del Grupo de Neurociencias de Antioquia, de modo que de no participar
en este estudio, podra seguir recibiendo el apoyo que recibe actualmente.

Informar al participante sobre cualquier hallazgo de la investigacion que pueda significar
problemas o beneficios para él

El participante tiene derecho a recibir los resultados individuales y colectivos derivados de esta
investigacion una vez se tengan conclusiones.

En caso de que durante el desarrollo de la investigacion surgiera un hallazgo relevante relacionado
con la salud mental del participante, los investigadores estan en la obligacion ética de informarlo, asi
como sugerir rutas de intervencion.

Resultados esperados
1) Uso que se dard a los resultados

Los resultados de la investigacion seran divulgados por distintos medios: revistas, congresos,
presentaciones a la comunidad y con profesionales interesados, asi como las familias, siempre
protegiendo la confidencialidad.

2) Utilidad de ellos para la ciencia

Los hallazgos de este estudio permitiran disefiar programas y actividades para mejorar la calidad de
vida de los cuidadores y su familiar con Alzheimer.
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3) Probabilidades de aplicacioén y consecuencias derivadas de ella.

No es posible garantizar que se puedan obtener los beneficios aqui enunciados, pero los datos
obtenidos podran ser utilizados en otras investigaciones para compararlos con poblaciones de otros
paises o ciudades.

Aceptacioén de la participacion

Manifiesto que no he recibido presiones verbales, escritas y/o mimicas para participar en el
estudio; que dicha decisién latomo en pleno uso de mis facultades mentales, sin encontrarme
bajo efectos de medicamentos, drogas o bebidas alcohdélicas, consciente y libremente

a. He sido informado satisfactoriamente sobre el proyecto de investigacion que realizara el Grupo de
Neurociencias de la Universidad de Antioguia en convenio con la Universidad de Salamanca cuyo
objetivo sera determinar qué variables influyen en la percepcion de carga, ansiedad y depresion en
cuidadores familiares de personas con Alzheimer, beneficiarios del Plan Social del Grupo de
Neurociencias de Antioquia.

b. También he sido informado(a) de que mis datos personales y la informacién que comparta con los
investigadores seran protegidos y seran utilizados Unicamente con fines de investigacion por el Grupo
Neurociencias de Antioquia y la Universidad de Salamanca. Tomando todo ello en consideracién y en
tales condiciones, he decidido participar en este proyecto, proporcionando informacion sobre mi
historia familiar y personal.

c. Tengo claro que no tendré un beneficio personal por el hecho de participar en este estudio, que mi
participacién es voluntaria, que la hago con el sentido de colaborar con la investigacion cientifica y
gue los datos que se deriven de mi participacién seran utilizados para cubrir los objetivos especificados
en este documento.

d. Igualmente estoy de acuerdo en que se publiquen los resultados de la investigacion manteniendo
en reserva mi identidad personal y la de mi familia.

Para constancia:

He leido el documento del consentimiento informado que me ha sido entregado, he comprendido las
explicaciones en él facilitadas y he podido resolver todas las dudas y preguntas que he planteado al
respecto. También comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna explicacién,
puedo decidir no continuar con mi participacion en esta investigacion.

Nombres y Apellidos:

Firma:

NUmero de Cédula:

Nombre del Testigo 1:

Nombre del Testigo 2:

Fecha: Lugar:




Anexo 3. Modelo de regresion lineal: Relacion de las Estrategias de afrontamiento,
Resiliencia, Autoeficacia y Apoyo social.

Variable dependiente: Ansiedad

Coeficiente gt Valor p IC95% R2
Estrategias de afrontamiento
Solucién de problemas 0.015 0.76 -0,082, 0111 -0.09%
Btisqueda de apoyo social -0.092 0.09 -0.200, -0.15 5.6%
Espera 0.027 0.58 - 0.073, 0.128 -0.04%
Religion 0.090 0.15 -0.035, 0.215 3.7%
Evitacion emocional 0.020 0.00 0.039, 0.200 16.7%
Btisqueda de apoyo profesional 0.028 0.64 -0.093, 0.149 -0.06%
Reaccion agresiva 0.173 0.03 0.013, 0.333 9.1%
Evitacion cognitiva -0.036 0.64 -0.192, 0.119 -0.06%
Reevaluacion positiva 0.36 0.68 -0.142, 0.213 -0.07%
Expresion de la dificultad de 0.251 0.00 0.111. 0.500 16.2%
afrontamiento 35 ) 111, 0.59 370
Negacién -0.85 0.54 -0.367, 0.196 -0.2%
Autonomia 0.005 0.97 -0.386, 0.397 -1.1%
Resiliencia -0.032 0.01 -0.58, 0,005 9.3%
Autoeficacia
Obtener respiro -0.519 0.00 -0.810, -0229 20.5%
Afrontar comportamientos o
disruptivos -0.675 0.17 -1.686, 0.337 6.5%
Afrontar pensamientos negativos -0.982 0.00 -1.531, -0.434 20.6%
Gestibén en salud -0.319 0.04 -0.633, -0.004 6%
Atender necesidades de paciente en o
-0.278 0.68 -1.695, 1.140 -12.6%
cama
Apoyo social
Apoyo emocional/informacional -0.039 0.43 -0.141, 0.062 -1.5%
Apoyo instrumental -0.118 0.18 -0.295, 0.060 1.1%
Interaccion social positiva -0.210 0.01 -0.379, -0.042 10%
Apoyo afectivo -0.079 0.56 -0.350, 0.193 -2.1%
Variable dependiente: Depresion
Coeficiente f* Valor p IC95% R2
Estrategias de afrontamiento
Solucién de problemas -0.030 0.51 -0.120, 0.060 -1.9%
Btisqueda de apoyo social -0.120 0.01 -0.217, -0.022 10.2%
Espera 0.005 0.91 -0.089, 0.099 -2.9%
Religion 0.081 0.16 -0.035, 0.198 1.7%
Evitacion emocional 0.115 0.00 0.040, 0.190 16.3%
Busqueda de apoyo profesional -0.011 0.85 -0.124, 0.103 -2.9%
Reaccion agresiva 0.080 0.3 -0.076, 0.235 -0.4%
Evitaci6n cognitiva -0.119 0.09 -0.260, 0.022 3.7%
Reevaluacién positiva -0.040 0.62 -0.206, 0.126 -2.4%
Expresion de la dificultad de o
afrontamiento 0.384 0.00 0.169, 0.598 21.5%

Negacion -0.166 0.2 -0.424, 0.093 1%



Autonomia -0.052 0.77 -0.417, 0.314 -2.8%
Resiliencia -0.034 0.0 -0.058, -0.010 11.3%
Autoeficacia
Obtener respiro -0.526 0 -0.792, -0,261 23.1%
Afrontar comportamientos o
disruptivos -0.737 0.17 -1.822. 0,347 -9.8%
Afrontar pensamientos negativos -0.759 0.00 -1.297, -0,221 11.4%
Gestion en salud -0.287 0.05 -0.583, 0,008 3.5%
Atender necesidades de paciente en o

-0.661 0.25 -1.845, 0,523 1.9%
cama
Apoyo social
Apoyo emocional/informacional -0.109 .019 -0.198, -0.019 7.6%
Apoyo instrumental -0.239 0.003 -0.392, -0.085 14.3%
Interaccion social positiva -0.273 .00 -0.420, -0.126 20.3%
Apoyo afectivo -0.251 .044* -0.495, -0.007 4.5%

Variable dependiente: Sobrecarga
Coeficiente 3 Valor p IC95% R2

Estrategias de afrontamiento
Solucién de problemas -0.242 0.13 -0.559, 0.074 24.4%
Btisqueda de apoyo social -0.546 0.00 -0.880, -0211 36.5%
Espera 0.256 0.12 -0.074, 0.586 24.5%
Religion -0.107 0.61 -0.322, 0.535 20.5%
Evitaciéon emocional 0.387 0.00 0.114, 0.660 33.1%
Busqueda de apoyo profesional -0.291 0.14 -0.688, 0.107 24%
Reaccion agresiva 0.281 0.31 -0.280, 0.842 22%
Evitaci6n cognitiva -0.047 0.85 -0.571, 0.477 20.1%
Reevaluacion positiva -0.573 0.04 -1.145, -0.002 27.2%
Expresion de la dificultad de o
afrontamiento 0.597 0.17 -0.267, 1.461 23.6%
Negacién 0.083 0.86 -0.866, 1.032 20.1%
Autonomia -0.605 0.35 -1.908, 0697 21.7%
Resiliencia -0.154 0.00 -0.242, -0.066 32.2%
Autoeficacia
Obtener respiro -1.869 0.00 -2.897, -0.842 33.5%
Afrontar comportamientos ) L 0.00 6.770. -1.172 %
disruptivos 3.97 . 770, -1.17 45.7%
Afrontar pensamientos negativos -3.756 0 -5.667, -1.849 36.1%
Gestion en salud -1.079 0.05 -2.201, -0.042 20%
Atender necesidades de paciente en 2.001 0.49 -8.029, 4.026 -4.8%
cama
Apoyo social
Apoyo emocional/informacional -0.461 0.00 -0.795, -0.127 26.1%
Apoyo instrumental -0.806 0.00 -1.400, -0.211 25.7%
Interaccion social positiva -1.051 0 -1.607, -0.495 34.7%
Apoyo afectivo -1.217 0o -2.112, -0.321 25.8%

1 Coeficientes ajustados por edad, género, parentesco y afios cuidando.

R2ajustado



Anexo 4. Modelos de mediacion

Parentesco- ansiedad

Modelo Coeficiente Valor p I1C 95%
Variable mediadora: Evitacion emocional
X> M 3.89 22 -2.4798, 10.2730
M->Y 0.12 .002 0.0464, 0.2035
X,M->Y (efecto directo) 0.97 .25 -0.7413, 2,6893
X-=> M Y (efecto indirecto) 0.48 27 -0.1924, 1.6171
X->Y (efecto total) 1.46 11 -0.3879, 3.3098
Variable mediadora: Reaccidn agresiva
X> M 2.34 17 -1,0809, 5.7778
M->Y 0.15 .05 -0.0046, 0.3062
X,M->Y (efecto directo) 11 .23 -0.7257, 2.9392
X=> M =Y (efecto indirecto) 0.35 29 -0.0647, 1.166
X-2>Y (efecto total) 1.46 11 -0.3879, 3.3098
Variable mediadora: Expresion de la dificultad de afrontamiento
X>M 1.47 18 -0.7565, 3.7148
M->Y 0.37 .001 0.1505, 0.5940
X,M->Y (efecto directo) 0.91 .28 -0.7918, 2.6124
X-> M Y (efecto indirecto) 0.55 .23 -0.1850, 1.6764
X-2>Y (efecto total) 1.46 11 -0.3879, 3.3098
Variable mediadora: Resiliencia
X>M -13.68 16 -32.9624, 5.5957
M >Y -0.03 .01 -0.0583, -0.0078
X,M->Y (efecto directo) 0.86 31 -0.8510, 2.5798
X-> M Y (efecto indirecto) 0.45 .23 -0.1479, 1.4067
X-2>Y (efecto total) 131 14 -0.4629, 3.0963
Variable mediadora: Autoeficacia para obtener respiro
X> M -1.02 22 -2.6911, 0.6378
M >Y -0.52 .00 -0.7995, -0.2533
X,M->Y (efecto directo) 0.77 .33 -0.8149, 2.3674
X-> M ->Y (efecto indirecto) 0.54 .25 -0.2225, 1.6049
X-2>Y (efecto total) 131 14 -0.4629, 3.0963
Variable mediadora: Autoeficacia para responder a comportamientos disruptivos
X>M -1.80 .005 -3.0223, -0.5816
M->Y -0.57 21 -1.5028, 0.3540
X,M->Y (efecto directo) 1.22 42 -1.8892, 4.3386
X-> M Y (efecto indirecto) 1.03 .25 -0.6764, 3.2980
X-2>Y (efecto total) 2.25 .09 -0.3965, 4.9160
Variable mediadora: Autoeficacia para afrontar pensamientos negativos
X>M -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
M->Y -0.81 .001 -1.3020, -0.3235
X,M->Y (efecto directo) 0.51 53 -1.1684, 2.2061
X-> M ->Y (efecto indirecto) 0.79 .08 0.1192, 1.9545
X->Y (efecto total) 1.31 14 -0.4629, 3.0963
Variable mediadora: Autoeficacia para gestion en salud
X> M -0.92 .26 -2.5835, 0.7302



M->Y -0.33 .02 -0.6353, -0.0365
X,M->Y (efecto directo) 1 24 -0.7261, 2.7369
X-> M =Y (efecto indirecto) 0.31 .34 -0.2245, 1.0092
X->Y (efecto total) 131 14 -0.4629, 3.0963
Variable mediadora: Interaccidn social positiva
X> M 0.66 .67 -2.4894, 3.8227
M->Y -0.20 .008 -0.3633, -0.0561
X,M->Y (efecto directo) 1.45 .08 -0.2170, 3.1299
X-> M =Y (efecto indirecto) -0.13 .69 -1.0288, 0.4890
X->Y (efecto total) 1.31 14 -0.4629, 3.0963
Parentesco - depresion

Modelo Coeficiente Valor p 1C 95%
Variable mediadora: Busqueda de apoyo social
X>M -3.05 24 -8.2121, 2.1105
M->Y -0.12 .009 -0.2206, -0.0328
X,M->Y (efecto directo) 0.40 .62 -1.2547, 2.0606
X-> M =Y (efecto indirecto) 0.38 .30 -0.2316, 1.4869
X-2>Y (efecto total) 0.78 .36 -0.9518, 2.5308
Variable mediadora: Evitacién emocional
X>M 3.89 22 -2.4798, 10.2730
M->Y 0.12 .001 0.0479, 0.1948
X,M->Y (efecto directo) 0.31 .69 -1.2873, 1.9205
X-> M Y (efecto indirecto) 0.47 .26 -0.2269, 1.5027
X->Y (efecto total) 0.78 .36 -0.9518, 2.5308
Variable mediadora: Expresion de la dificultad de afrontamiento
X> M 1.47 .18 -0.7565, 3.7148
M->Y 0.39 .00 0.1968, 0.5989
X,M->Y (efecto directo) 0.20 .79 -1.3424,1.7443
X-> M Y (efecto indirecto) .58 21 -0.1885, 1.6205
X->Y (efecto total) 0.78 .36 -0.9518, 2.5308
Variable mediadora: Resiliencia
X> M -13.68 .16 -32.9624, 5.5957
M->Y -0.03 .002 -0.0597, -0.0132
X,M->Y (efecto directo) 0.13 .86 -1.4406, 1.7100
X-> M ->Y (efecto indirecto) 0.49 21 -0.1639, 1.4805
X->Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Autoeficacia para obtener respiro
X> M -1.02 22 -2.6911, 0.6378
M->Y -0.54 .00 -0.7962, -0.2985
X,M->Y (efecto directo) 0.07 .92 -1.3784, 1.5211
X-> M ->Y (efecto indirecto) 0.56 24 -0.2160, 1.7376
X-2>Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Autoeficacia para afrontar pensamientos negativos
X> M -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
M->Y -0.69 .005 -1.1601, -,2151
X,M->Y (efecto directo) -0.04 .95 -1.6712 ,1.5879
X-> M Y (efecto indirecto) 0.67 .10 0.0711, 1.7153



X->Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Autoeficacia para gestion en salud
X> M -0.92 .26 -2.5835, 0.7302
M->Y -0.29 .04 -0.5754, -0.0053
X,M->Y (efecto directo) 0.36 .65 -1.2845, 2.0130
X-> M =Y (efecto indirecto) 0.26 .36 -0.1505, 1.0373
X->Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Apoyo emocional/informacion
X> M -0.66 .80 -5.9567, 4.6234
M->Y -0.11 .01 -0.2010, -0.0271
X,M->Y (efecto directo) 0.55 48 -1.0291, 2.1436
X-> M =Y (efecto indirecto) 0.07 81 -0.5166, 0.9325
X-2>Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Apoyo instrumental
X>M -1.30 .38 -4.2595, 1.6595
M->Y -0.23 .003 -0.3874, -0.0844
X,M->Y (efecto directo) 0.32 .67 -1.2309, 1.8840
X-> M Y (efecto indirecto) 0.30 41 -0.3236, 1.2468
X-2>Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Interaccion social positiva
X>M 0.66 .67 -2.4894, 3.8227
M->Y -0.24 .00 -0.3858, -0.1092
X,M->Y (efecto directo) 0.79 .29 -0.7082, 2.3050
X=> M =Y (efecto indirecto) -0.16 .68 -1.1358, 0.5849
X-2>Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Variable mediadora: Apoyo afectivo
X> M -1.66 .09 -3.6397, 0.3064
M->Y -0.26 .02 -0.5030, -0.0283
X,M->Y (efecto directo) 0.19 81 -1.4710, 1.8522
X-> M Y (efecto indirecto) 0.44 .20 -0.0086, 1.4525
X-2>Y (efecto total) 0.63 45 -1.0465, 2.3132
Parentesco - sobrecarga

Modelo Coeficiente Valor p IC 95%
Variable mediadora: Blsqueda de apoyo social
X>M -3.05 24 -8.2121, 2.1105
M->Y -0.54 .001 -0.8823, -0.2148
X,M->Y (efecto directo) 9.29 .002 3.4044, 15.1905
X-> M ->Y (efecto indirecto) 1.67 .28 -1.2693, 5.8097
X->Y (efecto total) 10.97 .001 4.5730, 17.3690
Variable mediadora: Evitacion emocional
X> M 3.89 22 -2.4798, 10.2730
M->Y 0.40 .004 0.1328, 0.6833
X,M->Y (efecto directo) 9.38 .002 3.3713, 15.3908
X-> M ->Y (efecto indirecto) 1.58 27 -0.5283, 5.2752
X->Y (efecto total) 10.97 .001 4.5730, 17.3690
Variable mediadora: Reevaluacion positiva
X> M -3.71 .02 -6.9313, -0.4989
M ->Y -0.67 .02 -1.2333, -0.1087



X,M->Y (efecto directo) 8.48 .01 2.0369, 14.9196
X-> M =Y (efecto indirecto) 2.49 .10 0.3333, 6.0097

X->Y (efecto total) 10.97 .001 4.5730, 17.3690
Variable mediadora: Resiliencia

X> M -13.68 .16 -32.9624, 5.5957
M->Y -0.16 .00 -0.2484, -0.0758
X,M->Y (efecto directo) 7.29 .01 1.4464, 13.1502
X-> M =Y (efecto indirecto) 2.21 19 -0.8888, 6.3173
X->Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Autoeficacia para obtener respiro

X> M -1.02 22 -2.6911, 0.6378
M->Y -1.97 .00 -2.9616, -0.9968
X,M->Y (efecto directo) 7.48 .01 1.7610, 13.2084
X-> M Y (efecto indirecto) 2.03 24 -0.8428, 6.4487
X-2>Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Autoeficacia para responder a comportamientos disruptivos

X>M -1.80 .005 -3.0223, -0.5816
M->Y -3.67 .006 -6.1893, -1.1566
X,M->Y (efecto directo) 7.53 .07 -0.9026, 15.9774
X-> M Y (efecto indirecto) 6.61 .03 2.0286, 14.3334
X->Y (efecto total) 14.15 .001 5.8905, 22.4212

Variable mediadora: Autoeficacia para afrontar pensamientos negativos

X>M -0.98 .04 -1.9411, -0.0222
M -2>Y -3.76 .00 -5.4114, -2.1276
X,M->Y (efecto directo) 5.81 .04 0.1538, 11.4787
X=> M =Y (efecto indirecto) 3.7 .06 0.4566, 7.9013

X-2>Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Autoeficacia para gestion en salud

X>M -0.92 26 -2.5835, 0.7302
M->Y -1.10 .04 -2.2081, -0.0095
X,M->Y (efecto directo) 8.48 .01 2.1310, 14.8474
X-> M Y (efecto indirecto) 1.02 .36 -0.5549, 4.3420
X-2>Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Apoyo emocional/informacion

X>M -0.66 .80 -5.9567, 4.6234
M >Y -0.48 .005 -0.8133, -0.1536
X,M->Y (efecto directo) 9.19 .003 3.1773,15.2111
X-> M ->Y (efecto indirecto) 0.32 81 -2.2101, 3.6555
X-2>Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Apoyo instrumental

X>M -1.30 .38 -4.2595, 1.6595
M >Y -0.81 .008 -1.4098, -0.2184
X,M->Y (efecto directo) 8.45 .007 2.3339, 14.5825
X-> M ->Y (efecto indirecto) 1.05 42 -1.0681, 4.4702
X-2>Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Interaccion social positiva

X>M 0.66 67 -2.4894, 3.8227
M->Y -0.69 .001 -1.4374, -0.3546



X,M->Y (efecto directo) 10.11 .001 4.2156, 16.0127
X-> M =Y (efecto indirecto) -0.59 .68 -4.0473, 2.3006
X->Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897
Variable mediadora: Apoyo afectivo

X>M -1.66 .09 -3.6397, 0.3064
M -2>Y -1.29 .004 -2.1833, -0.4153
X,M->Y (efecto directo) 7.35 .02 1.1632, 13.5392
X-> M =Y (efecto indirecto) 2.16 15 -0.0844, 6.9088
X->Y (efecto total) 9.51 .004 3.0436, 15.9897




