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RESUMEN

El sindrome de sobrecarga puede ser definido como un cuadro plurisintoméatico que tiene
repercusiones sobre diferentes areas de la vida de la persona: fisica, psiquica, social, laboral,
familiar, econdmica, entre otras. El afrontamiento por su parte, hace referencia a aquellos
esfuerzos tanto cognitivos, como conductuales, que pone en marcha el individuo para
responder ante las demandas externas y/o internas que son percibidas como desbordantes. El
objetivo fue determinar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y el estilo de
afrontamiento con variables sociodemograficas en cuidadoras de pacientes con Parkinson en
la ciudad de Cali. Se empled un disefio cuantitativo, no experimental, transversal y de orden
correlacional. Los instrumentos de evaluacion utilizados fueron la Entrevista de Percepcion
de Carga del Cuidado de Zarit y la Escala de Estrategias de Coping Modificada. El analisis de
datos se realizé mediante el Coeficiente de correlacion de Pearson. Se encontr6 dentro de los
principales hallazgos, una correlacion positiva entre las estrategias de afrontamiento; una
correlacion inversa entre la estrategia de resolucion de problemas con el estrato
socioecondmico; y finalmente, no se evidenciaron relaciones significativas entre el nivel de
sobrecarga con las estrategias de afrontamiento y las variables sociodemograficas. Se puede
concluir que el estudio, permite tener una aproximacion importante a la realidad de las
cuidadoras de pacientes con Enfermedad de Parkinson, cuyo estadio de la enfermedad es leve
o moderado; lo anterior pone de manifiesto que la sintomatologia propia del sindrome de
sobrecarga, no necesariamente es subyacente al diagnostico de la enfermedad, sino al avance

de la misma y las demandas que van surgiendo con el paso del tiempo.



INTRODUCCION

La salud se define no s6lo como ausencia de enfermedad, sino como un estado de bienestar
completo en el &mbito fisico, mental y social (Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2005), por tanto, es de vital importancia identificar los multiples factores que pueden llegar a
influir sobre ella en determinadas situaciones. Para ello, se encuentra la Psicologia de la
Salud, que es el area encargada de estudiar los cambios en la salud y aborda todos sus
momentos, desde la promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad, hasta el cuidado

del paciente terminal y la rehabilitacion (Oblitas, 2007).

Segun Oblitas (2006, 2007), la promocion de la salud hace referencia a aquellas
acciones que buscan fomentar hdbitos de vida saludable. La prevencion, se trata de modificar
aquellas practicas no saludables que se asocian a diversas patologias. Por tltimo, la
rehabilitacion y los cuidados paliativos tienen como finalidad realizar intervenciones sobre
los pacientes, familiares, cuidadores y/o personal de la salud en todas las etapas de la
enfermedad para mantener o recuperar la calidad de vida que esta siendo afectada por esta o

el tratamiento recibido (Oblitas, 2008).

En este ultimo campo, se interviene sobre diversas patologias, incluyendo a las
enfermedades neurolédgicas, entendiéndolas como un amplio conjunto de alteraciones de
causa desconocida e inicio insidioso, que comparten el hecho de ser progresivas y afectan a
personas de todos los grupos etarios. Este tipo de enfermedades son consideradas una de las
principales causas de muerte, discapacidad e invalidez en todo el mundo (Abril-Carreres, et
al., 2004; Pradilla, et al., 2003); entre las mas conocidas se encuentran la esquizofrenia, la
enfermedad de Alzheimer, los accidentes cerebrovasculares (ACV), la enfermedad de

Parkinson, las infecciones neurologicas, los traumas craneoencefilicos (TCE) y la epilepsia.

A su vez, dentro de las enfermedades neuroldgicas, se encuentran las degenerativas,
las cuales segun Tolosa (como se citd en Abril-Carreres et al., 2004), pueden ser clasificadas

de acuerdo a las caracteristicas clinicas que predominan, agrupandose de esta manera: si



presentan un sindrome demencial (enfermedad de Alzheimer); un trastorno del movimiento y
la postura (enfermedad de Parkinson); ataxia progresiva (atrofia olivopontocerebelosa);
debilidad y atrofia muscular (esclerosis lateral amiotréfica, ELA). También, pueden ser
agrupadas segun la localizacion de las lesiones principales como hemisferios cerebrales,

ganglios basales, médula espinal, cerebelo, sistema nervioso periférico, entre otros.

Para la presente investigacion, se haréd énfasis sobre la enfermedad de Parkinson (EP),
la cual se caracteriza por ser una enfermedad de curso lento y por lo general se manifiesta
alrededor de los 60 afios (Mayeux, 2003). A pesar de su heterogeneidad y multiplicidad de
sintomas, una de las caracteristicas comunes que puede encontrarse, es la alteracion en las
diferentes areas de funcionamiento, como lo es en el componente motor (temblor, rigidez,
bradiquinesia, inestabilidad en la postura y problemas al caminar) y en el no motor
(alteraciones en el sentido del olfato, trastornos del suefio, depresion o ansiedad, fatiga y
pérdida de peso) (American Parkinson Disease Association, APDA, 2019; Escobar y
Pimienta, 2003).

La EP es la patologia neurodegenerativa con mayor incidencia a nivel mundial;
después del Alzheimer, tiene el mayor indice de prevalencia en la poblacion: 100-250 casos
por cada 100.000 habitantes (Abril-Carreres et al., 2004; Hurtado, et al., 2016). Segin
Saavedra et al. (2019), para el afio 2016, se estim6 que 6,1 millones de personas en el mundo
padecerian EP, lo cual significo un aumento de mas del doble en comparacion con las cifras
del ano 1990 (2,5 millones). Se estima que para el ano 2040 habra alrededor de 17 millones
de personas con EP, haciendo que sea la enfermedad neurologica de mas rapido crecimiento a
nivel mundial. Sin embargo, Tysnes & Storstein (2017), afirman que la existencia de
diferencias metodologicas entre estudios, dificulta la comparacion directa de las estimaciones

de prevalencia.

A diferencia del panorama internacional, en Colombia, no hay estudios
epidemioldgicos recientes que den cuenta de la prevalencia actual de la EP. Sin embargo,
estudios como el de Pradilla et al. (2003) reportan que, por cada 1.000 adultos mayores de 50
afios, hay cerca de 4,7 pacientes con EP. Esto significa que, para la época en la que fue
publicado el estudio, cerca de 180.000 personas padecian dicha enfermedad, cifra que se
encuentra por encima del promedio de otras poblaciones estudiadas, representando un

problema de salud publica (Sanchez et al., 2011).



Otro aspecto a resaltar, es que Colombia es uno de los paises con mayor
disponibilidad para la atencion de los pacientes con EP, contando con una gran variedad de
tratamientos que van desde el uso de farmacos, hasta la estimulacion cerebral profunda. A
pesar de esto, son pocos los tratamientos que se encuentran dentro del Plan Obligatorio de
Salud (POS), lo cual limita el acceso a los mismos por parte de los pacientes con EP (Arango,

2007).

A nivel departamental, se realiz6 un estudio en Antioquia, con pacientes del Hospital
Universitario San Vicente de Patl (HUSVP) y el Instituto Neuroldgico de Antioquia
(INDEA). Se contd con una muestra de 551 personas con EP o parkinsonismo, donde se
evidenci6 que, 443 padecian de EP y los 108 restantes Parkinsonismo (Sanchez et al., 2004).
Asimismo, se encontr6 que, la edad media de aparicion de la enfermedad era de 60,7 afios,

con una prevalencia de 30,7 personas por cada 100.000 habitantes (Sdnchez et al., 2004).

De igual manera, en Caldas se realiz6 un perfil neuroepidemioldgico en donde
participaron 787 personas, de cuales 519 procedian del municipio de Manizales, 143 del
municipio de Neira 'y 125 del municipio de Villamaria (Diaz-Cabezas et al., 2006). En este
estudio se encontrd que, la prevalencia de enfermedades extrapiramidales era de 25 por cada
1000 habitantes, de los cuales 12 casos se clasificaron como temblor parkinsoniano inducido
por farmaco, para asi tener un indice de presencia del sintoma de 15 por cada mil personas
(Diaz-Cabezas et al., 2006). A diferencia de los departamentos anteriores, en el Valle del

Cauca no se reportan datos sobre la EP (Takeuchi y Guevara, 1999).

Cabe resaltar que, esta enfermedad produce incapacidad grave o incluso la muerte en
el 25% de los pacientes en los primeros 5 afios, en el 65% al cabo de 10 afos y en el 80% a
los 15 anos del inicio de los sintomas (Abril-Carreres et al., 2004). A lo anterior, se suma el
hecho de que, se sabe que cerca del 35 al 42% de los casos no tienen un diagnostico avalado
por un especialista o que los pacientes no acuden a los especialistas para tratar su

sintomatologia (Arango, 2007).

Ademas, con el paso del tiempo los sintomas se van agravando y como consecuencia,
la persona empieza a requerir mayor asistencia al momento de realizar actividades de la vida
diaria (Griin et al., 2016). La variabilidad y severidad de los sintomas de la EP, por lo general
trae consigo la necesidad de contar con una persona que asuma el rol de cuidador y pueda
facilitarle al paciente actividades como caminar, vestirse, asearse, comer, escribir o utilizar el

teléfono (Macniven & Gaskill, 2009; Navarta-Sanchez et al., 2017).



Ante este panorama, resulta primordial el rol que ejerce el cuidador que tiene a cargo
un familiar diagnosticado con EP. El concepto de cuidador, se puede definir como aquella
persona, por lo general de sexo femenino, que les brinda atencién a familiares y/o amigos con
discapacidad para preservar la salud. Asimismo, establece que no se le otorga ningun pago
por la realizacion de dicha actividad. Ademas, debido a lo demandante que resulta su rol,
pueden generarse consecuencias negativas sobre la salud fisica o mental de esta persona
(World Health Organization [WHO], 2002). Los cuidadores pueden presentar consecuencias
negativas, las cuales se reflejan tanto a nivel fisico, como psicolédgico, social y financiero,
desafiando su capacidad para continuar ejerciendo la labor del cuidado de manera adecuada.
A menudo, el rol del cuidador es poco exigente en las etapas tempranas de la enfermedad, sin
embargo, a medida que la enfermedad progresa, la carga va aumentando (Greenwell et al.,

2015).

Dwyer, Lee, & Jankowski (1994) definen al cuidador como aquella persona que
dedica la mayor parte de su tiempo (medido mediante el nimero de horas al dia) al cuidado
del enfermo. A su vez, Wilson (1989) lo describe como aquella persona que, usualmente
proviene del sistema de apoyo informal del enfermo (familia o amigos) y cumple con las
siguientes caracteristicas: a) asume las principales tareas de cuidado, b) es percibido por los
demas miembros de la familia como la persona responsable de asumir el cuidado del
enfermo, c) no recibe ningun tipo de remuneracion econdémica por las tareas que realiza al
cuidar al enfermo y d) la persona debe haber estado a cargo del enfermo durante un tiempo

minimo de seis semanas.

Con frecuencia, se encuentra en la literatura la distincion entre dos tipos de
cuidadores, los cuales son el informal y el formal. El primero, hace referencia a una persona
que se encuentra dentro de la red social del enfermo; por lo general, se trata de familiares o
amigos cercanos que le brindan atencion de manera voluntaria y no reciben ningtn tipo de
remuneracion econoémica por sus cuidados. El segundo, es una persona que no hace parte de
la red social del enfermo, ha recibido capacitaciones especificas y se ha formado, bien sea
técnica o profesionalmente, para prestarle a la persona enferma o dependiente sus servicios de

cuidado, por los que recibe una remuneracion econémica (Aparicio et al., 2008).

Cualquiera de los dos casos sea un cuidador formal o informal, el hecho de proveer
cuidados a una persona diagnosticada con algtn tipo de enfermedad o discapacidad, significa

la interrupcion del ritmo de vida habitual del cuidado, ademas el cambio en la rutina hace que



se enfrente a multiples factores, que afectan su calidad de vida. Lo anterior, podria generar
predisposicion a presentar afecciones como el sindrome de sobrecarga, el cual hace referencia
a una respuesta multidimensional ante estresores fisicos, psicologicos, emocionales, sociales
y financieros que se encuentran asociados con la experiencia de cuidar a otra persona
(Breinbauer et al., 2009; Deimbling y Bass, 1986; Zarit et al., 1986; Pérez et al., 1996;
Greenwell et al., 2015; Cedillo-Torres; 2015).

Seglin Breinbauer et al. (2009), entre las principales caracteristicas de la sobrecarga,
se encuentra el descuido de la propia salud, el proyecto de vida y la vida social, el deterioro
de las relaciones (familiares, sociales, etc.), el sentimiento de culpabilidad, rabia o frustracion
por no estar lo suficientemente preparado para atender las necesidades y la falta de

conocimiento técnico para ejercer de manera adecuada la labor del cuidado.

Por su parte, Deimbling y Bass (1986), afirman que hablar de sobrecarga implica dos
aspectos fundamentales. El primero, es la evaluacion de los cuidadores sobre las conductas
que realizan; y el segundo, es la percepcion que tienen sobre la evolucion de la enfermedad
de la persona que cuidan. Aunque por lo general, la sobrecarga ha sido vista como un
sindrome médico que afecta principalmente la salud de las personas, no se pueden desconocer
las implicaciones que este fenomeno tiene sobre las demas esferas de la vida de un individuo.
Este concepto, también se puede entender como el grado en que un cuidador percibe que la
labor del cuidado, ha tenido un efecto adverso sobre su funcionamiento social, emocional,

financiero, fisico y espiritual (Zarit et al., 1986).

Segun Pérez et al. (1996), el sindrome del cuidador se caracteriza por ser un cuadro
plurisintomatico, teniendo repercusiones sobre varias areas de la vida de una persona. Entre
las principales alteraciones se encuentran las médicas, fisicas, psiquicas, psicosomaticas,
sociales, laborales, familiares, economicas y legales. Dentro de las alteraciones psiquicas, con
frecuencia se encuentran en el cuidador altos niveles de estrés, ansiedad e irritabilidad.
También, se presentan cambios conductuales como el temor a la enfermedad y sensaciones de

culpabilidad por no atender bien al paciente.

Lo anterior, coincide con lo planteado por Greenwell et al. (2015), quienes afirman
que los cuidadores de pacientes con EP pueden enfrentar una mayor preocupacion e
incertidumbre sobre su futuro, sentimientos de culpa, pena y frustracion, cambios negativos
en el estilo de vida (incluido el trabajo restringido y la disminucion en la participacion de

actividades sociales) y un empeoramiento de la situacion financiera (principalmente por



pérdidas de ganancias). Esto puede conducirlos hacia una disminucion de la calidad de vida,
estrés emocional y financiero, fatiga constante, trastornos del suefio, aislamiento social y un
aumento en el riesgo de presentar sintomas neuropsiquiatricos y desarrollar enfermedades

cronicas.

Existen diversas investigaciones realizadas en torno a los niveles de sobrecarga que
presentan los cuidadores de pacientes con diferentes patologias. Sin embargo, la mayoria de
los estudios se han enfocado en patologias como el Alzheimer, la esquizofrenia, la demencia,
el trastorno esquizoafectivo o el trastorno afectivo bipolar (Almaguer et al., 2019; Cerquera et
al., 2016; Fernandez et al., 2016; Galvis y Cerquera, 2016; Geiger, et al., 2015; Geriani et al.,
2015; Huang et al., 2015; Ledn-Campos et al., 2018; Mora et al., 2018; Salazar et al., 2017;
Shamsaei et al., 2015).

Diversos estudios han llegado a la conclusion de que frecuentemente los cuidadores
presentan altos niveles de sobrecarga (Geriani et al., 2015; Moénico et al., 2018). Asi, en el
estudio realizado por Geriani et al. (2015), se encontrd que, el 72,7% de los cuidadores
presentaban niveles moderados de sobrecarga (X=25,35 DS=4,43). Por su parte, Mdnico et
al. (2018) encontraron que, el 84,8% presentaron sobrecarga, de los cuales el 56,6% padecia

esta afeccion con severidad intensa.

En cuanto a la EP se refiere, se encontrd que, la carga del cuidador se correlaciona de
manera positiva con diversas variables, entre estas, se encuentra la severidad o estadio de la
enfermedad del paciente (p<0,05). De modo que, a mayor avance y severidad de los sintomas
que presenta la persona a la que se cuida, mayor tiende a ser la carga que padece el cuidador
(Carrilho et al., 2018; Sanyal et al., 2015; Martinez-Martin et al., 2015; Santos & de la
Fuente, 2015; Zhong, Peppard et al., 2015).

De igual manera, los estudios revisados reportan que, el sindrome de sobrecarga y la
presencia de sintomatologia depresiva se correlacionan de manera positiva (p<0,05). Asi
pues, a mayor presentacion de estos sintomas, mayor es el indice de carga que presenta el
cuidador, generando un impacto negativo sobre la salud mental de este Gltimo (Griin et al.,
2016; Rathier et al., 2015; Saffari et al., 2018; Santos & de la Fuente, 2015; Sanyal et al.
2015). Resultados similares se han encontrado respecto a la ansiedad, la cual presenta
tendencia a aumentar en la medida que la carga del cuidador lo hace (Saffari et al., 2018;

Zhong et al., 2015).



Otra de las variables con las que se han encontrado relaciones significativas, es el
tiempo que el cuidador dedica a ejercer la labor del cuidado del paciente con EP. En
consecuencia, los resultados de diversas investigaciones han logrado evidenciar que, a mayor
inversion de tiempo por parte del cuidador para ejercer la labor del cuidado, mayor
puntuacion se obtenia en la Escala de Sobrecarga de Zarit (P <.001), es decir, mayor era el
nivel y la severidad de esta (Griin et al., 2016; Jones et al., 2017; Lageman et al., 2015; Lee et
al., 2019; Sanyal et al., 2015; Tessitore et al., 2018).

Asi pues, Tessitore et al. (2018) encontraron que, la mayoria de los cuidadores de
pacientes con EP (53,1%), cuidaban al paciente durante las 24 horas del dia, lo cual
concuerda con los estudios de Monico et al. (2018), donde cerca de la mitad de los cuidadores
ejerce su labor entre 18 y 24 horas. En esta linea, Lageman et al. (2015) reportan que, los
cuidadores ejercen su rol por tiempos aproximados de 110 horas a la semana. Lee et al.
(2019) encontraron que, una mayor dedicacién al cuidado por parte del cuidador del paciente
con EP, no solo se relacionaba con un mayor indice de sobrecarga, sino que, segun los
analisis de regresion lineal univariante (T= 3,28 P=0.002), también era un predictor de esta.
En el estudio de Sanyal et al. (2015) se evidencid que, la duracion del cuidado se correlaciona

positivamente con la carga del cuidador y con la sintomatologia depresiva (p<=0.001).

Resulta pertinente sefialar que, la duracion de la enfermedad ha sido otro factor de
analisis en la comunidad cientifica (Martinez-Martin et al., 2015; Jones et al., 2017). Asi
pues, se ha encontrado que, cuanto mayor es el tiempo que el paciente padece EP, mayor es el
indice de carga que su cuidador llega a presentar (Martinez-Martin et al., 2015). Asimismo,
Jones et al. (2017) evidenciaron que la sobrecarga era mas alta, cuando la duracion de la
enfermedad era mayor en los cuidadores de paciente con deterioro cognitivo leve, frente a los

que no tenian esta caracteristica (p<0.001).

Por otra parte, se encontraron investigaciones que median la relacion entre la carga
del cuidador del paciente con EP y los recursos con los que €ste contaba. Factores como los
ingresos econdmicos y el tener empleo o no, mostraron tener correlaciones con la sobrecarga
en el cuidador. De esta manera, se encontrd que el hecho de estar desempleado (p=0,05) o
tener bajos ingresos econdmicos (p<0.05) se correlacionaba con un mayor indice de carga en
los cuidadores de pacientes con EP (Blanco et al., 2018; Lee et al., 2019; Mora et al., 2018;
Sanyal et al., 2015).



De igual forma se encontr6 que, la sobrecarga se relaciona negativamente con algunos
sintomas y atributos psicoldgicos del paciente con EP como lo son: la calidad de vida
(Rodriguez et al., 2015; Sanyal et al., 2015; Szeto et al., 2016; Trapp et al., 2018; ), la falta de
autonomia, los problemas de suefio (Griin et al., 2016) y la presencia de sintomatologia
psiquiatrica (Jones et al., 2017); lo cual representa un impacto, por lo general negativo, sobre

la salud del cuidador.

Se evidencio6 una relacion significativa (p<<0.001) entre la calidad de vida fisica y la
carga del cuidador, la cual tendia a aumentar en la medida en que, la calidad de vida fisica en
el cuidador tendia a disminuir (Trapp et al., 2018; Saffari et al., 2018; Sanyal et al., 2015).
Este hallazgo también se presentd tanto en los cuidadores de pacientes de EP con deterioro
cognitivo leve, como en los cuidadores de pacientes sin deterioro (Szeto et al., 2016). Otros
estudios han encontrado una correlacion negativa (p<0.01) entre la sobrecarga y la calidad de
vida mental (Trapp et al., 2018; Saffari et al., 2018). Esta relacion, ademds de dar cuenta de
una mayor percepcion de carga por parte del cuidador, también predice una calidad de salud
mental mas baja (Trapp et al., 2018; Saffari et al., 2018), lo cual se refleja que la mayoria de
los cuidadores perciben su salud como débil o muy débil (56,6%) y aquellos que la perciben

como muy buena son pocos (4,3%) (Monico et al., 2018).

De acuerdo con Cedillo-Torres et al. (2015), la aparicion de las nuevas demandas se
relaciona con la responsabilidad de proveer cuidado. Asi pues, como se ha mencionado, estas
demandas influyen en el cuidador a nivel fisico, psicologico, social y economico,
precipitando la aparicion de afecciones como la sobrecarga, en donde resulta fundamental el
uso de alguna o varias estrategias de afrontamiento, las cuales pueden ser adaptativas o
desadaptativas. Por lo anterior, es de vital importancia contar con estrategias que le permitan
al cuidador hacer frente a las situaciones estresantes que vive a diario, y que conllevan a la

aparicion de afecciones como lo es el sindrome de sobrecarga.

Asi pues, resulta pertinente definir el término afrontamiento, definido como aquellos
esfuerzos tanto cognitivos, como conductuales, que pone en marcha la persona para
responder ante las demandas externas y/o internas que son percibidas como desbordantes,
teniendo en cuenta los recursos que se tienen para enfrentarlas. Es importante mencionar que,
entre estos recursos se incluyen la salud, la energia fisica, las creencias en un ser superior o
creencias de esta indole, asi como las creencias sobre el control que pueda tener el sujeto o el

medio respecto al problema (Lazarus y Folkman, 1986).



Del mismo modo, las personas pueden afrontar situaciones problematicas, de acuerdo
a los estilos de afrontamiento que posean. La literatura plantea dos, el primero de ellos esta
focalizado en el problema y tiene como objetivo principal resolver la situacion, lo cual
implica el manejo de las demandas tanto internas, como externas que afectan a la persona y
su entorno de manera negativa. Para lograrlo, se puede modificar la situacion en la que se
presenta la problematica o se pueden aportar y desarrollar nuevos recursos que permitan
resolverla. El segundo, se centra en la emocion y tiene como funcion principal regular el
estado emocional provocado por la situacion, de este modo, la persona se esfuerza para
modificar el malestar y manejar las emociones resultantes del evento estresante. Para lograr
esta regulacion, la persona puede evitar la situacién que le genera estrés, reevaluando el
suceso perturbador o atendiendo de manera selectiva a los aspectos positivos del entorno

(Lazarus y Folkman, 1984; Lazarus y Folkman, 1986).

Ademas de los dos estilos ya mencionados, Carver et al. (1989) agregaron un tercer
estilo de afrontamiento, el cual lo describen como el disfuncional. Este se caracteriza por el
uso de estrategias que se centran en la evasion deliberada del problema, la distraccion,
distanciarse del evento estresor o realizar actividades que mantengan a la persona distraida,
evitando pensar sobre el problema. Se debe tener en cuenta que a menudo las personas
utilizan uno u otro tipo de estilo de afrontamiento, de acuerdo a la situacion en la que se
encuentran. Asi pues, si la persona considera que no puede hacer nada respecto a la situacion
problematica, probablemente pondra en marcha un afrontamiento focalizado en la emocion;
en contraste con esto, si la persona realiza una evaluacion del problema en donde considera
que ésta es susceptible de cambio, la probabilidad de que tenga un afrontamiento basado en el

problema serda mayor (Lazarus y Folkman, 1984).

Al tratarse de un fenomeno individual, las estrategias de afrontamiento utilizadas por
cada persona son diferentes. Carver (1997) hizo la distincion de 14 estrategias de
afrontamiento tales como el afrontamiento activo, la planificacion, la biisqueda de apoyo
emocional o de apoyo instrumental, la auto-distraccion, el desahogo, la desconexion
conductual, la reinterpretacion positiva, la negacion, la aceptacion, la religion, el uso de

sustancias, el humor y por tltimo la autoinculpacion.

Segun Londoiio et al. (2006), la estrategia denominada solucidon de problemas, hace
referencia a una secuencia de acciones que han sido analizadas y planificadas

cuidadosamente por la persona, la cual pone en marcha estrategias cognitivas analiticas y



racionales que le permiten modificar la situacion a la que se enfrenta y darle una solucién. En
esta misma linea, se encuentra la expresion de la dificultad de afrontamiento, la cual describe
la tendencia de una persona a expresar su dificultad para afrontar las emociones generadas
por la situacion problema y poder resolverla; a través de esta estrategia, la persona identifica

sus dificultades y busca soluciones a través de otros recursos no propios.

Asi mismo, se encuentran estrategias como el apoyo emocional, el apoyo profesional
y la reevaluacion positiva. A través de la primera, la persona puede acceder a informacion
que le permite hacer frente a la situacion problema o acudir a una red de apoyo que le pueda
brindar soporte para tolerar las emociones generadas ante el estrés. Por su parte, el apoyo
profesional, le permite al individuo conocer y utilizar recursos que le brindan una percepcion
de mayor control sobre la situacion y facilitan el dominio de las demandas sociales a las que
se enfrenta. Por tltimo, mediante la reevaluacion positiva se busca aprender de las
dificultades identificando los aspectos positivos del problema; es una estrategia de optimismo
que contribuye a tolerar la problematica y le permite a la persona generar pensamientos que
le facilitan el enfrentarse a la situacion (Fernandez-Abascal, 1997; Londofio et al., 2006;

Lazarus y Folkman, 1986).

A diferencia de las estrategias mencionadas anteriormente, la evitacion, bien sea
emocional o cognitiva, la espera y la negacion, hacen que la persona ignore o inhiba la
situacion problema a la cual se enfrenta. De acuerdo a Londofio et al. (2006), la evitacion
emocional se refiere a la evasion o inhibicion deliberada de las propias emociones, mientras
la evitacion cognitiva busca neutralizar los pensamientos que son valorados por la persona
como negativos o perturbadores, bien sea mediante la creacion de pensamientos alternativos
o la realizacion de actividades que le permitan distraerse. Mientras que, la espera es definida
como una estrategia cognitivo-comportamental, pues se actia teniendo en mente la creencia
de que la situacion se resolvera por si misma con el paso del tiempo. En Gltimo lugar, la
negacion da cuenta de una persona que se comporta como si el problema no existiera y, por
ende, no piensa en €l y se aleja de las situaciones relacionadas con el mismo (Lazarus y

Folkman, 1986; Londofio et al., 2006).

Por otra parte, estrategias como la reaccion agresiva son utilizadas para expresar de
manera impulsiva emociones como la ira, bien sea hacia si mismo, los demas o hacia los
objetos. Si bien es cierto que esta estrategia puede llegar a disminuir la carga emocional de la

persona en un momento determinado, es una forma poco adaptativa de hacerlo. Contrario a lo
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anterior, la religion es una estrategia que le permite al individuo tolerar o solucionar el
problema o las emociones que éste genera a través del rezo y la oracion. Finalmente, la
autonomia hace referencia a la tendencia a responder ante el problema de manera
independiente, lo cual lleva a la persona a buscar soluciones sin contar con el apoyo de otros

(Lazarus y Folkman, 1986; Londofio et al., 2006).

Investigaciones sobre las estrategias de afrontamiento centradas en el problema,
encontraron que aquellos cuidadores con niveles educativos mas altos, tienden a utilizar con
mayor frecuencia métodos cognitivos para hacer frente a las situaciones estresoras, como por
ejemplo la resolucion de problemas (p= 0.048) (Sabanciogullari & Tel, 2015). Por su parte,
Pérez-Cruz et al. (2019), hallaron asociaciones negativas entre la presencia de la ansiedad y
las estrategias de planificacion (r= -0-18), aceptacion (r= -0.22) y humor (= -0.22),
convirtiéndolas en posibles factores de proteccion que disminuyen la probabilidad de que se

presente sintomatologia ansiosa en los cuidadores

También, se encontréd que el afrontamiento centrado en problemas se relaciona
positivamente con el nimero de actividades diarias y horas dedicadas al cuidado del paciente
(p<0.05) y con la estrategia basada en la emocién positivamente (p<0.01), de manera que, a
mayor uso de una estrategia basada en la resolucion de problemas, también mayor va a ser el
uso de la estrategia basada en la emocion (Pérez-Cruz et al., 2017). Asimismo, se ha obtenido
evidencia de que, un aumento en el estilo del afrontamiento basado en problemas del
cuidador, representa un incremento en la busqueda de apoyo informacional (Coppetti et al.,

2019).

Al igual que sucedia con la sobrecarga, se han encontrado relaciones significativas
entre el tiempo que se lleva cuidando a una persona con EP y las estrategias de afrontamiento
que son utilizadas por los cuidadores. De este modo, Fernandez et al. (2016) encontraron que
las estrategias de afrontamiento activo y pasivo son mayores en los cuidadores que llevan 5
afios o0 mas cuidando a un paciente, mientras aquellos cuidadores que llevan ejerciendo la
labor del cuidado durante un afio o menos, usan estrategias como el humor, la aceptacion y el

uso de sustancias.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento centradas en la emocion, se ha
encontrado que, aquellos cuidadores cuyos niveles educativos son mas bajos, tienden a
utilizarlas en mayor proporcion para hacer frente a las situaciones que se perciben como

problematicas. En especial, se ejecutan conductas como el llanto (p=0.012) o culpar a otros
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(p=0.030) (Sabanciogullari & Tel, 2015). Por otra parte, se ha documentado que aquellas
estrategias centradas en la espiritualidad y la religion, se utilizan en gran medida para hacer
frente a las diferentes demandas que trae consigo la labor del cuidado (Cerquera et al., 2016).
Con respecto a lo anterior, Saffari et al. (2018), evidenciaron que, a mayor uso de estrategias
de afrontamiento basadas en la espiritualidad, menor era el estrés familiar por estigma,

sobrecarga, ansiedad, depresion, y mayor era la salud fisica y mental (p<0.01).

En contraste, Rathier et al. (2015) encontraron que, a niveles més altos de
sintomatologia depresiva, menor era el uso de afrontamiento religioso centrado en trabajar
con Dios. De igual forma, en la medida en que aumenta el uso de la estrategia de
afrontamiento pasivo a través de Dios, también se presenta un incremento en los sintomas
depresivos del cuidador, la sobrecarga, problemas de comportamiento en el receptor del
cuidado y reaccion del cuidador a problemas de comportamiento, mientras que disminuye la
calidad de vida. Por otro lado, Mora et al. (2018), encontraron que, la busqueda de ayuda
espiritual, tendia a disminuir en la medida en que aumentaba el deterioro del funcionamiento

social (r=-0,27; p>0,05).

Ademas, se ha encontrado que hacer uso de estrategias de afrontamiento
disfuncionales o desadaptativas, conduce generalmente al cuidador hacia el desequilibrio
emocional (Blanco et al., 2018). Por su parte, Lloyd et al. (2018), encontraron que este tipo
de estrategias de afrontamiento, se relacionan de forma negativa con la autocompasion.
También se ha evidenciado que la ansiedad se asocia positivamente con el uso de estrategias
como la auto-distraccion (r = 0.19), ventilacion (r = 0.22), negacion (r = 0.27) y la auto-culpa
(r=0.25), convirtiéndose en factores de riesgo y, por ende, aumentando la probabilidad de
que aparezca sintomatologia ansiosa en los cuidadores (Pérez-Cruz et al., 2019). Otros
autores mostraron en sus resultados de investigacion que, el afrontamiento disfuncional se
relacionaba de manera positiva (p<0.001) con una mayor carga percibida por el cuidador
(Pérez-Cruz et al., 2017; Ortega, 2017) y una mayor dependencia por parte del paciente para

poder realizar sus actividades diarias (p<0.05) (Pérez-Cruz et al., 2017).

Como se pudo evidenciar en las investigaciones presentadas anteriormente, los
niveles de sobrecarga que presentan los cuidadores con EP, ha sido una variable ampliamente
estudiada. También, se encontraron algunos estudios que relacionaban la sobrecarga o las
estrategias de afrontamiento, con variables como la depresion, la ansiedad y la calidad de

vida, tanto del paciente, como del cuidador. Con respecto a las investigaciones que
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relacionaron los niveles de sobrecarga de los cuidadores y las estrategias de afrontamiento
utilizadas por estos, si bien se encontraron algunas investigaciones, en la mayoria de los
casos, la muestra estaba compuesta por cuidadores de pacientes con patologias diferentes a la
EP o tenian en cuenta una de las dos variables en estudio (Cerquera et al., 2016; Geriani et
al., 2015; Griin et al., 2016; Jones et al., 2017; Martinez-Marin et al., 2015; Mora et al., 2018;
Navarta et al., 2016; Palacios y Jiménez, 2008; Pérez-Cruz et al., 2017; Pérez-Cruz et al.,
2019; Ortega, 2017; Rathier et al., 2015; Rodriguez et al., 2015; Sanyal et al., 2015; Saffari et
al., 2018; Szeto et al., 2016; Tessitore et al., 2018; Trapp et al., 2018; Zhong et al., 2015).

En este orden de ideas, la presente investigacion estudiara la correlacion de estas
variables (sobrecarga, estrategias de afrontamiento y caracteristicas sociodemograficas), en
cuidadores de pacientes con EP para asi, tener una mejor comprension sobre los fendmenos
que atafien a la poblacion en estudio. Esto con el fin de que se propicie el bienestar de los
cuidadores, desde la promocioén y prevencion de la enfermedad, en lugar de la intervencion
sobre la patologia, es decir, cuando ya el cuidador presenta la sintomatologia propia del

sindrome de sobrecarga.

De igual manera, se busca enriquecer los conocimientos que se tienen en cuanto a los
cuidadores de pacientes con EP, ya que la mayoria de las investigaciones se han centrado
sobre los pacientes que padecen la enfermedad y no sobre aquellas personas que los cuidan.
Por esta razon, hay gran variedad de estudios realizados desde disciplinas como la medicina y
la genética, mas no desde la psicologia (Kalia & Lang, 2016; Lizarraga et al., 2019; Poewe et
al, 2017; Schapira et al., 2017). Lo anterior, es un insumo preliminar para que en un futuro, se
realicen intervenciones enfocadas hacia el mejoramiento de estrategias de afrontamiento que

permitan la disminucion de la sobrecarga en los cuidadores de pacientes con EP.

Asimismo, la presente investigacion busca hacer aportes en cuanto a la metodologia,
de este modo, se trabajara con una muestra conformada tnicamente por cuidadores
informales de sexo femenino. En la mayoria de estudios, se encontrd que se seleccionan tanto
hombres como mujeres para ser parte de la muestra, sin embargo, uno de los resultados mas
frecuentes, es que el sexo predominante en la composicion de la muestra es el femenino, por
tanto no podria llegar a determinar diferencias relacionadas con el sexo del cuidador (Blanco
et al., 2018; Carrilho et al., 2018; Coppetti et al., 2019; Geriani et al.,2015; Fernandez et al.,
2016; ; Lloyd et al., 2018; Mora et al., 2018; Navarta et al., 2016; Ortega, 2017; Palacios y
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Jiménez, 2018; Pérez-Cruz et al., 2017; Pérez-Cruz et al., 2019; Rathier et al., 2015;
Sabanciogullari & Tel, 2015; Saffari et al., 2018; Snyder et al., 2014).

Se pretende entonces, realizar un estudio en el que la muestra esté conformada
unicamente por cuidadores de sexo femenino. Como se sabe, alrededor del mundo, las
mujeres son las principales proveedoras de cuidado informal, tanto para los miembros de la
familia, como para personas cercanas que presentan alguna condicién médica o tienen algiin
tipo de discapacidad. De hecho, segiin Sharma et al., (2016), en todo el mundo, cerca del 70%
al 80% de las personas con algun tipo de discapacidad, son cuidadas por un miembro de su

familia y del 57% al 81% de estos cuidadores, son mujeres.

Otro de los aportes de la presente investigacion, radica en que los pacientes atendidos
por los cuidadores que conforman la muestra, presentan la misma patologia
neurodegenerativa. En los diferentes estudios e investigaciones realizados con cuidadores, es
una constante que los pacientes que participan en los estudios presentan diferentes patologias,
bien sean enfermedades mentales o cronicas (Blanco et al., 2018; Carrilho et al., 2018;
Martinez et al., 2015; Mora et al., 2018; Navarta et al., 2016; Rodriguez et al., 2015; Santos
& de la Fuente, 2015; Sanyal et al., 2015). Lo anterior, afecta la representatividad de la
muestra y se convierte en una limitacion, pues no permite llegar a conclusiones homogéneas
sobre los niveles de sobrecarga de los cuidadores y los factores que inciden sobre la misma;
también disminuye la validez externa del estudio, ya que, debido a la diversidad de las

patologias, los resultados obtenidos no pueden ser generalizados.

Respecto a la relevancia y aporte social del presente proyecto de investigacion, éste
buscar ser insumo para el disefio y ejecucion de futuros programas de intervencion dirigidos
hacia las mujeres cuidadoras de pacientes con EP. Lo anterior, se establece con base en la
literatura consultada, pues es importante realizar un abordaje de los factores de riesgo que
posee esta poblacion y fomentar el uso de estilos de afrontamiento activo, ya que, de lo
contrario, la calidad de vida de la persona puede verse comprometida, afectando a su vez la
calidad del cuidado que recibe el paciente (Blanco et al., 2018; Fernandez et al., 2016;
Martinez et al., 2015; Navarta et al., 2016; Szeto et al., 2016).

Con base en todo lo antes mencionada, surgio la siguiente pregunta de investigacion:
(Existe relacion entre el nivel de sobrecarga, las estrategias de afrontamiento y las variables
sociodemograficas en mujeres cuidadoras informales de pacientes con Parkinson en la ciudad

de Cali? Para poder darle respuesta a este interrogante, se establecid un objetivo general, el
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cual busca determinar si existe relacion entre el nivel de sobrecarga, el estilo de
afrontamiento y las variables sociodemogréficas en cuidadoras informales de pacientes con
Parkinson en la ciudad de Cali. En cuanto a los objetivos especificos, en primer lugar, se
encuentra caracterizar a nivel sociodemografico a las cuidadoras de pacientes con EP. En
segundo lugar, describir el estilo de afrontamiento de las cuidadoras principales de pacientes
con Parkinson. Por tltimo, identificar el nivel de sobrecarga de las cuidadoras. Cabe resaltar
que, la hipdtesis de la presente investigacion es que existe una relacion positiva entre las
estrategias de afrontamiento utilizadas por las cuidadoras de los pacientes con Parkinson y el

nivel de sobrecarga que presentan.

15



METODO
Disefio
El presente trabajo de investigacion tuvo un enfoque cuantitativo, el cual se basa en la
observacion y evaluacion de los fendémenos en estudio y el establecimiento de hipotesis para
confirmarlas o rechazarlas. La modalidad fue no experimental, dado que se estudi6 una
situacion ya establecida y se describid. Por su parte, el alcance del estudio es de tipo
correlacional, pues a partir de la recoleccion de datos se busco determinar si existia relacion
entre el nivel de sobrecarga, el estilo de afrontamiento y las variables sociodemograficas
utilizado por los cuidadores de pacientes con EP. Por ultimo, el disefio de la investigacion fue

transversal, en donde se realizo la recoleccion de datos en un tinico momento (Hernandez et

al., 2014).

Participantes

La muestra se obtuvo a partir de un calculo del tamafio muestral, teniendo en cuenta una
poblacion de 23 cuidadoras informales de pacientes con EP, con un margen de error del 5%y
un nivel de confianza del 95%. Segun este célculo, se requeria para la presente investigacion
una muestra total de 22 sujetos. Sin embargo, por la situacioén que se esta viviendo a nivel
mundial con la emergencia de salud publica catalogada pandemia por coronavirus SARS-
COV-19 (COVID-19), muchos paises adoptaron medidas de prevencion, entre las cuales se
encuentran el aislamiento o distanciamiento social obligatorio como medidas estrictas de
higiene (OMS, 2020), lo cual hizo que el acceso a la recoleccion de la muestra fuese mas
complejo y no se alcanzara el tamafio muestral requerido. Finalmente, la muestra estuvo
conformada por 16 cuidadoras pertenecientes a un grupo terapéutico de la ciudad de Cali,
adscrito a Alianza Parkinson y el tipo de seleccion fue de manera no probabilistica a través de

un muestreo intencional.

Respecto a los criterios de inclusion, estos fueron: a) ser mayor de edad; b) ser
cuidadora informal de un paciente con Parkinson con estadio leve o moderado; c) que el
paciente pertenezca al grupo terapéutico Alianza Parkinson; d) llevar al menos seis meses

ejerciendo la labor del cuidado; e) que el paciente que cuida no esté institucionalizado; f) el
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nivel de escolaridad del cuidador debe ser de minimo educacion bésica primaria. Por su parte,
los criterios de exclusion seran: a) no haber firmado el consentimiento informado; b) tener
una condicion de salud que haga imposible la evaluacion; y c) ser cuidador simultaneo de

pacientes con otra patologia o enfermedad mental.
Instrumentos

Prueba o instrumento de evaluacion

La Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit

Es un instrumento de medida que evalta el nivel de sobrecarga en cuidadores, este test fue
disefiado por primera vez por Zarit et al. (1980) y estandarizado en poblacion colombiana por
Barreto-Osorio et al. (2015) con una muestra de 652 cuidadores familiares de personas con
alguna enfermedad cronica. Esta escala consta de 22 items distribuidos en cuatro
componentes, los cuales son carga interpersonal; impacto del cuidado; carga interpersonal; y
aspectos relacionados con la indecision sobre el cuidado. Cada pregunta de este test posee
cinco opciones de respuesta tipo likert; 1 nunca a 5 casi siempre. Los indices de confiabilidad
de esta prueba fueron evaluados por medio del alfa de Cronbach con un resultado de 0,861 y
una puntuacion natural que oscila de 22 a 110 puntos, con tres puntos de corte: ausencia de
sobrecarga (menor o igual a 46), sobrecarga ligera (47 a 55), sobrecarga intensa (> o igual a

56) (Barreto-Osorio et al., 2015).

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

Fue disefiada para evaluar los tipos de afrontamiento en personas de todas las edades por
Carver et al. (1989) y estandarizado en poblacion colombiana con una muestra de 893
participantes (Londofio et al., 2006). Esta escala consta 69 items distribuidos en 12 factores
los cuales son: solucion de problemas, apoyo social, espera, religion, evitacion emocional,
apoyo profesional, reaccion agresiva, evitacion cognitiva, reevaluacion positiva, expresion de
la dificultad, negacion y autonomia. La escala de puntuacion es de tipo likert donde 1 es
nunca'y 6 es siempre. Este test se caracteriza por tener un indice de Alfa de Cronbach de 0,85
y una puntuacion natural que oscila entre 1 hasta 42, con tres puntos de corte: bajo (1 - 13),
medio (14 - 32) y alto (33 - 42), las cuales no tienen distincion entre las dimensiones

evaluadas (Pérez, Gonzélez, Mieles y Rodriguez, 2017).
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Procedimiento

Para la realizacion de la presente investigacion, se contactd a la neuropsicéloga a cargo del
grupo terapéutico de personas con EP, quienes se reunen dos veces a la semana. Luego, se le
presentaron los criterios de inclusion y exclusion del estudio con el fin de seleccionar la
muestra. Una vez detectadas aquellas cuidadoras que cumplian con los criterios de inclusion,
se procedio a tener un primer contacto durante una reunion organizada por la neuropsicologa,
estd reunion se realizd de manera virtual y en ella, se les present6 el objetivo del proyecto, se

respondieron sus dudas y se confirm6 quiénes estaban interesadas en participar.

Una vez se tuvo claridad frente a quienes eran las personas que deseaban participar
del estudio, se procedi6 a enviar los mensajes y realizar las llamadas telefonicas pertinentes
para acordar el dia y la hora en los que serian realizados los encuentros virtuales con cada
cuidadora. Durante los encuentros virtuales, se le explicé nuevamente a cada participante el
objetivo del proyecto y se le ley6 el consentimiento informado (Ver anexo 1). Después de
obtener el consentimiento de los participantes, se diligenciaron el cuestionario
sociodemografico y los dos instrumentos de evaluacion ya mencionados, todo lo anterior, de
manera virtual. Posteriormente, se realizé el andlisis de los datos y de acuerdo a esto, se
describieron los resultados y fueron construidas la discusion, las conclusiones, las

recomendaciones y las limitaciones a tener en cuenta para estudios posteriores.

Finalmente, al culminar la investigacion se buscara un espacio virtual con las
cuidadoras que hicieron parte del estudio, en donde socializaran los resultados obtenidos y a
través de un taller, se les sugerird algunas estrategias que les permitan hacer frente a las

diversas demandas que trae consigo el asumir el rol de cuidadora de un paciente con EP.

Analisis de datos

En el andlisis de los datos, se uso el programa statistical package for the social sciences
(SPSS) en su version 26.0. Para la caracterizacion de la muestra se usaron estadisticos
descriptivos como el promedio, desviacion estandar o la mediana. Posteriormente, se utilizo
la prueba de Kolmogorov-Smirnov, con el fin de determinar la distribucion de los datos de la
muestra, dando como resultados una distribucion normal. Por tanto, se procedi6 a utilizar el
coeficiente de correlacion de Pearson, con el fin de evidenciar correlaciones significativas

con un p<0.05.
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Consideraciones éticas

El presente estudio se encuentra enmarcado dentro de los principios éticos y legales del
quehacer cientifico establecidos en la Resolucion 8430 del Ministerio de Salud (1993) a
través de la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud. También, se rige por los lineamientos establecidos en la ley 1090 del
Ministerio de Proteccion Social (2006), mediante la cual se reglamenta el ejercicio de la
profesion de psicologia y se dicta el codigo deontoldgico y bioético, entre otras disposiciones.
Este proyecto se ajusta a los principios universales de beneficencia, no maleficencia,
autonomia y bienestar del usuario. Adicionalmente, se contara con la absoluta
confidencialidad de los datos recolectados, garantizando que su uso sera para fines netamente
académicos. La participacion de los sujetos de estudio serd completamente voluntaria y en
caso de considerarlo pertinente, podran retirarse de la investigacion en cualquier momento sin

ningun tipo de repercusion.

Para minimizar y evitar el posible riesgo ético derivado de la aplicacion de los
cuestionarios, se tomaran en cuenta los siguientes cuidados: primero, la aplicacion de los
instrumentos de medida se llevaré a cabo solamente por las dos estudiantes que realizan la
presente investigacion, las cuales estaran entrenadas y asesoradas permanentemente por un
tutor calificado. Segundo, se garantizara la confidencialidad de los participantes, por medio
de la manipulacion exclusiva de los datos por parte de las investigadoras y la asignacion de
un cédigo para cada participante durante el proceso del andlisis de datos. Este trabajo se
considera de riesgo minimo y se contara con el consentimiento informado de los participantes

para su ejecucion (ley 1090 del Ministerio de Proteccion Social, 2006).
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RESULTADOS

Respecto a las variables sociodemograficas de las cuidadoras, éstas se encuentran descritas en
las Tablas 1 y 2. En primer lugar, el nivel de escolaridad de las cuidadoras corresponde a un
31,3%, formacion técnica o tecnologica, mientras que el 25% obtuvo un titulo de pregrado y
el 6,3% obtuvo un titulo de posgrado, representando poco mas del 50% de la muestra. En
cuanto al estrato socioeconémico de las viviendas en las que residen las cuidadoras con los
pacientes, se encontrd que la mayoria (62,5%) residen en viviendas pertenecientes a los
estratos 3 y 4, los cuales son catalogados como estrato medio. Ahora bien, en cuanto al

parentesco que guardan con los pacientes, el 87,5% son esposas.

Tabla 1

Datos sociodemogrdficos cuidadoras de pacientes con Enfermedad de Parkinson

, ) ) Porcentaje
Item Categoria Frecuencia Porcentaje
acumulado

Primaria 3 18.8 18.8
Bachillerato 3 18.8 37,6
Técnico /

Escolaridad ) 5 31,3 68.9
Tecnoldgico
Pregrado 4 25,0 93,9
Posgrado 1 6,3 100,2
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Bajo 1 6,3 6,3

Estrato
. . Medio 10 62,5 68,8

socioecondmico

Alto 5 31.3 100,0

Esposa 14 87,5 87,5
Parentesco

Hermana 2 12,5 100,0

En cuanto a las edades de las cuidadoras, estas se encuentran en un rango de edad que va

desde los 47 hasta los 82 afios, siendo la edad promedio 67 afos; respecto a los pacientes, la

edad promedio es de 73 afios. En relacion con las horas dedicadas diariamente al cuidado de

los pacientes, se encontrd que, en promedio, las cuidadoras ejercen la labor del cuidado

durante 14,3 horas. Por ltimo, se evidencio que, el tiempo que ha transcurrido desde el

momento en el que los pacientes fueron diagnosticados con EP hasta la actualidad, va desde

uno hasta 20 afos.

Tabla 2

Datos sociodemogrdficos cuidadoras de pacientes con Enfermedad de Parkinson

ftem Minimo Miaximo Media Desviacion
Edad cuidadora 47 82 67,06 9,483
Edad paciente 58 88 73,94 8,054
Horas diarias dedicadas al

. 0 24 14,31 10,410
cuidado
Tiempo (en afios) que ha
transcurrido desde el

1 20 7,38 5,18

diagnéstico de la

enfermedad
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Con respecto a las estrategias de afrontamiento utilizadas por las cuidadoras de

pacientes con EP, se encontrd que la estrategia mas utilizada fue la busqueda de ayuda

profesional (Ver Tabla 3).

Tabla 3

Estrategias de afrontamiento mas utilizadas por las cuidadoras

Estrategia de ' . Porcentaje
. Frecuencia Porcentaje

afrontamiento acumulado
Busqueda de apoyo

a poy 43.75 43.75
profesional
Reevaluacion

- 5 31.25 75
positiva
Religion 2 12.5 87.5
Solucioén de

1 6.25 93.75

problemas
Evitacion cognitiva 1 6.25 100

También, se pudo evidenciar que la estrategia de afrontamiento menos utilizada por

las cuidadoras fue la evitacién emocional (Ver Tabla 4).
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Tabla 4

Estrategias de afrontamiento menos utilizadas por las cuidadoras

Estrategia de ' . Porcentaje
Frecuencia Porcentaje
afrontamiento acumulado
Evitacion emocional 7 43.75 43.75
Apoyo emocional 4 25 68.75
Espera 2 12.5 81.25
Solucioén de
2 12.5 93.75
problemas
Religion 1 6.25 100

Referente al nivel de sobrecarga de las cuidadoras, se encontrd que solo una de ellas

presenta sobrecarga ligera y ninguna presentd niveles de sobrecarga intensa (Ver Tabla 5).

Tabla 5

Nivel de sobrecarga en cuidadoras de pacientes con Enfermedad de Parkinson

Categoria Frecuencia  Porcentaje = Porcentaje acumulado
Ausencia de sobrecarga 15 93,8 93.8
Sobrecarga ligera 1 6.2 100
Sobrecarga intensa 0 0 100
Total 16 100 100
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También, se evaluo la relacion entre las variables sociodemograficos con el indice de

sobrecarga y las estrategias de afrontamiento (EEC-M). Se encontr6 que el nivel de

sobrecarga no se relaciona de manera significativa con las variables de tipo

sociodemografico, ni con las estrategias de afrontamiento. Ahora bien, con relacion a las

estrategias de afrontamiento se encontr6 que se relacionan entre ellas, al igual que con las

variables sociodemograficas (Ver Tabla 6).

Tabla 6
Correlaciones entre el nivel de sobrecarga y las estrategias de af con las variables sociodemogrdficas de las cuidadoras

PLZ Ny AS £ R EE AP RA EC RP EDA N A EC EP T.Dx HC ES Esc.
Pz 1 -0,09 0,179 0216 0,343 0253 106 0,003 0407 0236 0,154 0,123 0,182 0366 0463 0,288 0238 0216 0083
Sp 0,09 1 0,116 0038 0,065 0,138 0065 0019 0017 0177 0314 0,036 D18 0479 0384 0383 0,097 603 0
AS 0179 0,116 1 0,252 009 65T 0494 7seT 0288 0197 004 024 00430208 0432 0,1 0,126 0,04 0,14
E 0216 0,038 0252 | S0 0387 0,068 0416 s66° 017 ol S0 044 021 -0,089 0,229 -0,092 02 0,133
R 0343 -0,065 0,09 504 | S50 030 0,128 0,233 0,105 0,241 0,131 58 0305 0,051 0,027 0,067 0252 0,007
EE 0,253 038 g5 03 51 | 0474 0383 58 029 s0° 008 59" 028 0,238 113 11 0,02 0,11
AP 0016 0,065 0,494 0,068 0303 0474 1 0204 0274 0,166 -0,05 0,191 s 01 0198 0,101 -0,091 0,158 -0.034
RA 0,003 009 s 0dle 0,128 0,383 0224 | 0009 0,267 0,153 0,11 0,125 -0,025 0,38 115 0,199 0,028 0,155
EC 0407 0017 0288 S660 028 s89° -0 0009 1 0,448 0415 su 640 008 0,056 02 -0.249 0,025 0,118
RP -0.236 0,177 0,197 0,176 0,105 0,29 0,166 0,267 (.48 | -0,083 o4 0 0002 0075 0006 0452 0142 0079
EDA 0,154 0314 -0,054 61T 041 S0 00 0,153 0415 0,083 1 0,075 0206 0,192 0,02 Q08 00 0027 0,067
N 0,123 0,036 024 S0 -l 0,018 0,191 011 Ty o0 1 0,088 0093 L0185 0,301 -0.255 0,09 -0,089
A 0,182 Q18 0143 0434 5% 590 s 01 S64° 00 0,206 0,088 | 0437 0207 0,027 0,007 0,181 0,141
EC 0366 0479 0203 021 0,305 0,28 021 0,005 0078 0,002 0,192 0093 0437 | 877 018 0,098 0481 029
EP 0463 0384 0452 0089 0031 0,238 0,198 -038 0056 0,075 0,02 0,185 0227 867" 1 0212 0,087 R AL
T.Dx 0,288 0,383 0,1 0,229 0027 0,113 0,101 0,115 02 0006 0,135 0,301 0007 L0083 L0212 | -0,064 0,109 0,186
HC -0.238 0,097 0,126 -0,092 0,067 )11 0,091 0199 0249 042 0132 0255 0,007 0,098 0,087 -0,064 | 0,142 0,126
ES 006 603" D04 02 0252 -0,02 0,158 0,028 0,025 0042 0027 0,09 0,181 0481 56 0109 0,142 1 0,1
Esc. 0,083 0,174 004 0133 0,007 0,11 084 0155 008 0079 0067 0,089 0,141 -0.29 0172 0,186 0,126 0,1 |

* La correlacion es significativa en el nivel 0,05,
*% La correlacion es significativa en el nivel 0,01,
* 1. Z: Puntuacion total Zarit; SP: Solucion de problemas; AS: Apoyo social; E: Espera; R: Religion; EE: Evitacion emocional, AP: Apoyo profesional; RA: Reaccion agresiva; EC: Evitacion conductual; RP: Reevaluacion

positiva; EDA: Expresion de dificultad del afrontamiento; N: Negacion; A: Autonomia; EC: Edad cuidador; EP: Edad paciente; T. Dx: Tiempo (en afios) del diagndstico; HC: Horas de cuidado; ES: Estrato sociocconomico; Esc:

Escolaridad.
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DISCUSION

El presente trabajo permiti6 responder a la pregunta de investigacion sobre la relacion entre la
sobrecarga y las estrategias de afrontamiento con las variables sociodemograficas en
cuidadoras informales de pacientes con Parkinson en la ciudad de Cali. Particularmente, se
encontrd, una correlacion positiva entre las estrategias de afrontamiento, una correlacion
inversa entre la estrategia de resolucion de problemas con el estrato socioeconémico, y
finalmente, no se evidenciaron relaciones significativas entre el nivel de sobrecarga con las

estrategias de afrontamiento y las variables sociodemograficas.

La sobrecarga es una respuesta multidimensional ante un estresor, el cual esta
asociado a la labor del cuidado y las exigencias que esto conlleva (Breinbauer et al., 2009;
Deimbling y Bass, 1986; Zarit et al., 1986; Pérez et al., 1996; Greenwell et al., 2015; Cedillo-
Torres et al., 2015). A menudo, la literatura reporta como signos de sobrecarga en el
cuidador, alteraciones en el descuido de la propia salud, el proyecto de vida y la vida social,
el deterioro de las relaciones, bien sean familiares o sociales, sentimientos de culpa, rabia o
frustracion, altos niveles de estrés, ansiedad e irritabilidad (Breinbauer et al., 2009;
Deimbling y Bass, 1986; Pérez et al., 1996; Zarit et al., 1986). Sin embargo, los resultados
del presente estudio indicaron que, las cuidadoras no presentaban sobrecarga, contrario a lo
encontrado por diversos autores, quienes de manera recurrente han demostrado niveles
moderados e intensos de sobrecarga en cuidadores de pacientes neuroldgicos (Geriani et al.,

2015; Monico et al., 2018).

La ausencia de sobrecarga en las cuidadoras se podria explicar desde diferentes
puntos. Uno de ellos, corresponde al nivel educativo y el estrato socioeconémico de las
viviendas en las que residen los cuidadores; la mayoria de cuidadoras presentan niveles
educativos altos, residen en viviendas de estrato socioecondmico medio o alto y manifestaban
contar con los recursos econdémicos suficientes para hacerse cargo de sus familiares y
brindarles todos los cuidados que necesitan. Lo anterior, coincide con los resultados de
algunas investigaciones, en las cuales se ha evidenciado que el cuidador entre mas recursos

tiene disponible (econdmicos y el acceso a la informacion), menor es la probabilidad de que
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llegue a presentar sintomatologia propia del sindrome de sobrecarga (Blanco et al., 2018; Lee

et al., 2019; Mora et al., 2018; Sanyal et al., 2015).

Otra posible explicacion, se relaciona con el nivel de severidad de la enfermedad del
paciente, pues como bien se menciond, la composicion de la muestra del presente estudio
estuvo conformada Ginicamente por cuidadoras de pacientes con EP, cuya sintomatologia era
leve o moderada. Multiples autores han encontrado que, la carga del cuidador se correlaciona
con el estadio o severidad de la enfermedad, es decir que, a menor severidad de la EP, menor
sobrecarga (Carrilho et al., 2018; Martinez-Martin et al., 2015; Santos & de la Fuente, 2015;
Sanyal et al., 2015; Zhong et al., 2015).

Por su parte, las estrategias de afrontamiento hacen alusion a aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales orientados a responder ante las nuevas demandas y exigencias a las
que se enfrenta una persona, en este caso, las cuidadoras (Lazarrus y Folkman, 1986). Con
relacion a esto se encontrd que las cuidadoras hacian mayor uso de la busqueda de apoyo
profesional y la reevaluacion positiva. La primera, permite al individuo conocer y hacer uso
de recursos que le brindan una percepcién de mayor control sobre la situacion y facilitan su
dominio sobre las demandas sociales a las que se debe enfrentar. La segunda, es una
estrategia de optimismo a través de la cual se identifican los aspectos positivos del problema
y contribuye a la generacion de pensamientos que le permiten al cuidador tener una mayor
tolerancia frente a la situacion estresora (Fernandez-Abascal, 1997; Londofio et al., 2006;

Lazarus y Folkman, 1986).

La tendencia hacia el uso de estas estrategias de afrontamiento, puede ser explicada
desde la perspectiva de las cuidadoras, quienes referian que la busqueda de apoyo profesional
iba orientada hacia el encontrar informacion confiable acerca de la enfermedad de sus
familiares, asi como para resolver situaciones puntuales que se iban presentando a lo largo
del tiempo. Lo anterior, evidencia que, en el estadio temprano de la enfermedad, las
cuidadoras acuden a los profesionales de la salud con el objetivo de obtener recursos que les
permitan tener mayor control y responder de manera efectiva ante las necesidades de sus

familiares y no con el proposito de obtener apoyo emocional.

Ahora bien, en el presente estudio las estrategias de afrontamiento menos utilizadas
fueron la evitacion emocional y el apoyo emocional. La evitacion emocional se refiere a la

evasion o inhibicion deliberada de las propias emociones (Londofio et al., 2006). Por el
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contrario, el apoyo emocional le permite a la persona acceder a informacion que facilite el
proceso de adaptacion a la situacion o acudir a una red de apoyo que le pueda brindar soporte
para tolerar las emociones generadas ante el estrés (Fernandez-Abascal, 1997; Lazarus y

Folkman, 1986; Londofio et al., 2006).

Referente a la informacion de caracter sociodemografico, se encontré similitud con
las investigaciones revisadas, donde las personas que ejercen el rol de cuidadores de
pacientes con EP, son personas de sexo femenino que se encuentran dentro de la red social
del enfermo, que no reciben ningln tipo de remuneracién econdémica y ofrecen de manera
voluntaria su atencion y cuidados a familiares que padecen algun tipo de discapacidad con el
proposito fundamental de preservar su calidad de vida (Aparicio et. al., 2008; Wilson, 1989;
WHO, 2020).

También, se encontraron coincidencias con los postulados de Dwyer et al. (1994),
quienes definen al cuidador como aquella persona que dedica la mayor parte de su tiempo
(medido mediante el nimero de horas al dia) al cuidado del enfermo. En el presente trabajo
de investigacion, se encontr6 que las cuidadoras dedicaban todo el dia o gran parte de ¢l, a
asistir a sus familiares en la realizacion de tareas de la vida diaria como por ejemplo vestirse
o caminar. Resultados similares se han encontrado en estudios como los de Moénico et al.
(2018) y Tessitore et al. (2018), en los cuales se evidencia que los cuidadores ejercen la labor

del cuidado durante las 24 horas del dia, lo cual en horas semanales equivale a 110 horas.

Especificamente dentro de las variables sociodemograficas, se encuentran el estrato
socioecondmico, el nivel educativo y el tiempo de cuidado. En cuanto al estrato
socioecondmico, se encontrd que, este se relacionaba de manera significativa con la estrategia
basada en solucion problemas, la cual consiste en que la persona busca darle respuesta a la
situacion problematica, teniendo en cuenta el momento oportuno para analizarlo e
intervenirlo (Fernandez-Abascal & Palmero, 1999). Esta relacion se dio de manera inversa, es
decir que, a mayor estrato socioecondémico, menor era la frecuencia con que se utilizaba esta
forma de afrontar las demandas del contexto del paciente con EP. Otro aspecto con el que se
encontraron coincidencias, fue el uso de la religion como una estrategia empleada por las
cuidadoras para hacer frente a las diferentes demandas que trae consigo la labor del cuidado,

lo cual coincide con lo documentado por Cerquera et al. (2016).
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Respecto al nivel educativo no se encontraron correlaciones entre el nivel educativo y
algun tipo de estrategia. Lo cual, es contrario a lo que se evidencia en la literatura.
Sabanciogullari & Tel (2015) reportaron que, el estilo de afrontamiento centrado en el
problema, es mas utilizado por aquellos cuidadores con niveles educativos mas altos, es decir
que, estos tienden a utilizar con mayor frecuencia métodos cognitivos para hacer frente a las
situaciones estresoras, como por ejemplo la resolucion de problemas. Por su parte, los
cuidadores cuyo nivel educativo era menor, tendian a utilizar un estilo de afrontamiento

centrado en la emocion.

De igual modo, no se evidenciaron correlaciones entre el tiempo de cuidado y algun
tipo de estrategia, lo cual contrasta con lo encontrado por Fernandez et al. (2016), quienes
evidenciaron que las estrategias de afrontamiento activo y pasivo, son mayores en aquellos
cuidadores que llevan cinco afios 0 mas cuidando a un paciente, mientras aquellos cuidadores
que han ejercido la labor del cuidado durante un afio o menos, hacen uso de estrategias como

el humor, la aceptacion y el uso de sustancias.

Como aspectos relevantes, se resalta la importancia de realizar investigaciones de este
tipo, ya que como se menciono en apartados anteriores, la sobrecarga y las estrategias de
afrontamiento, son variables que se han estudiado en otras poblaciones; cuidadores de
pacientes con enfermedades neurologicas u otras enfermedades en general, donde los
cuidadores de pacientes con EP, no estaban incluidos en la muestra. Adicionalmente, en los
articulos revisados, se tiene en cuenta de manera recurrente al paciente, no al cuidador,
poblacion de la que también se requiere informacion, para asi contribuir desde la psicologia
de la salud al disefio de programas centrados en la salud mental, tanto en la prevencion como
en la intervencion en la enfermedad de los cuidadores. De acuerdo con los hallazgos y
caracteristicas del presente estudio, se puede afirmar que, los resultados contenidos son una

aproximacion al contexto calefio.

A modo de conclusion, se establece que, son multiples las relaciones que distintos
estudios han encontrado entre la sobrecarga y las estrategias de afrontamiento con variables
de tipo sociodemografico, tales como el tiempo del diagndstico de la enfermedad, la
severidad de esta, el estrato socioecondémico y el nivel educativo. No obstante, el presente
estudio encontrd pocas relaciones entre estas variables en cuidadoras de pacientes con EP de
la ciudad de Cali. Lo anterior, puede deberse a las multiples limitaciones con las que cuenta

el estudio, las cuales se mencionan a continuacion.
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La principal limitacion que se presentd, estuvo relacionada con el acceso a la
recoleccion de la muestra, debido a la situacién que se esta viviendo a nivel mundial con la
emergencia de salud publica catalogada pandemia por coronavirus SARS-COV-19 (COVID-
19). Las medidas de prevencion, como el aislamiento o distanciamiento social obligatorio
como medidas estrictas de higiene (OMS, 2020), hizo que no se alcanzard el tamafio minimo

muestral requerido.

Otra de las limitaciones fue la Escala de Estrategias de Coping Modificada (EEC-M),
la cual, si bien esta estandarizada con poblacion colombiana, no esta disefiada para
cuidadores de pacientes con EP. Por esta razon, se recomienda realizar una adaptacion de este
instrumento de medida, pues a través de las preguntas del test, lo que se pretende es evaluar
cuales son los tipos de afrontamiento empleados por las personas ante situaciones que
perciben como problematicas o estresantes. Un aspecto a resaltar, es que las participantes
manifestaban que el hecho de cuidar de sus familiares no era un problema para ellas ni lo
percibian como una situacion generadora de estrés, por el contrario, se sentian agradecidas y
tranquilas por tener la posibilidad de cuidarlos, razon por la cual, muchas de las preguntas del

cuestionario no daban cuenta de sus experiencias como cuidadoras.

Ahora bien, como paso complementario para futuras investigaciones, se podria
recomendar abordar este fendmeno desde una metodologia cualitativa o mixta, ya que esto
permitiria profundizar en el como perciben la labor del cuidado las cuidadoras, asi como
cuales son esos componentes culturales y esquemas cognitivos que interfieren en ello y que
podrian facilitar o no esta labor. También se recomienda realizar estudios en los que se
incluyan cuidadores de pacientes con EP severo, lo anterior, con el objetivo de realizar
comparaciones que permitan evidenciar si existen o no diferencias significativas relacionadas

con los diferentes estadios de la enfermedad.

Por ultimo, se sugiere que para proximos estudios se establezca un alcance mayor de
investigacion, es decir, se puedan establecer tanto correlaciones entre las variables, como los
predictores de cada una, pues esto resulta ser un sustento significativo a la hora de establecer
programas de prevencion de la salud. Por lo anterior, se sugiere también que, haya mas
variables de estudio, tales como depresion, ansiedad y calidad de vida, lo cual permitiria
evidenciar si hay afectaciones en esta poblacion de estudio e implementar programas en pro

de ello.
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Anexo 1

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION
“SOBRECARGA Y ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN CUIDADORES
INFORMALES DE PACIENTES CON PARKINSON EN CALI”

Cuidador principal

Fecha y hora: Dia: Mes: Afo: Hora:

El consentimiento informado es el documento a través del cual, se confirma su intencion libre
y voluntaria de participar en la presente investigacion, la cual tiene como objetivo determinar
si existe relacion entre el nivel de sobrecarga y el estilo de afrontamiento en cuidadoras
informales de pacientes con Parkinson de la ciudad de Cali. Si usted acepta participar en la
investigacion, tenga en cuenta que ésta sera desarrollada bajo todo el rigor ético de la Ley 1090
del Ministerio de Proteccion Social (2006), a través de la cual se reglamenta el ejercicio de la

profesion de psicologia, se dicta el cédigo deontologico y bioético y otras disposiciones.

Por lo anterior, toda la informacion que se obtenga, sera analizada y utilizada con fines
estrictamente académicos y se guardard bajo completa confidencialidad y anonimato. Su
participacion en este ejercicio académico es totalmente voluntaria, no representara para usted
costos o beneficios econdmicos y estd en completa libertad de retirarse en cualquier momento.
También es importante aclarar que, si durante su participacion desea hacer alguna pregunta que
considere necesaria o desea abstenerse de responder, puede hacerlo. Este trabajo se considera
de riesgo minimo y se contard con el consentimiento informado del cuidador principal del

paciente con Enfermedad de Parkinson.

Las pruebas y/u cuestionarios que se aplicaran en este trabajo de investigacion son:

e Entrevista de Percepcion de Carga del Cuidado de Zarit.



e Escala de Estrategias de Coping Modificada (EEC-M).

Yo, una vez informado sobre las pruebas que se llevaran a cabo y la importancia de mi
participacion para la investigacion, otorgo de manera libre mi consentimiento SI: |
NO:  a las estudiantes Maria Isabel Arana Cardona (C.C. 1.144.096.894) y Silvia
Valentina Gémez Guerrero (C.C. 1193.571.481), estudiantes de la carrera de Psicologia de la
Pontificia Universidad Javeriana Cali, quienes estan desarrollando su trabajo de grado
asesoradas por la docente Maria Teresa Cuervo. En caso de tener preguntas adicionales sobre
el estudio puede contactar a la docente Maria Teresa Cuervo a través de correo electronico:

mtcuervo@javerianacali.edu.co

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad, de

manera libre y espontanea.

Firma del participante:

Documento de identidad N°: de

Testigo 1

Firma:

Documento de identidad N°: de

Testigo 2

Firma:

Documento de identidad N°: de

Maria Teresa Cuervo Cuesta
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