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RESUMEN

Al momento de brindar atencion a pacientes con enfermedades
neurodegenerativas, se conoce de antemano que estos requeriran cuidados de las
secuelas que conllevan este tipo de padecimientos neurolégicos. Generalmente no se
prevé el efecto de esta sobrecarga de trabajo, producto del cuidado, en la dinamica
familiar, donde el "cuidador" primario, designado como la persona que llevara a cabo la
mayor parte de este trabajo se convierte en una pieza insustituible en la atencion y
apoyo al paciente. En México no existen investigaciones que documenten el alto riesgo
de esta tarea y las repercusiones que experimentan los cuidadores de pacientes con
enfermedad neurodegenerativa (CPEN). El presente trabajo describe las
caracteristicas de cuidadores, y pacientes con enfermedad neurodegenerativa, los
estilos que estos actores adoptan para afrontar estos problemas y cémo esta situacion
de cuidado afecta sus vidas. En énfasis del trabajo es en la tarea del cuidador primario
y sus consecuencias emocionales.

El estudio se dividié en dos fases, la primera abarca el marco teérico que se ha
desarrollado en torno a la tarea de los cuidadores, en la segunda se describen dos
investigaciones exploratorias que aportan informacion sobre las caracteristicas de los
cuidadores y los resultados de brindar esta labor, asi como las consecuencias
emocionales de estar a cargo de un paciente con enfermedad neurodegenerativa
(Esclerosis Lateral Amiotréfica ELA). Con esta informacion se disefio, implementd y
evalu6 una intervencion cognitivo conductual para CPEN.

En el programa participaron 37 cuidadores, 77% mujeres. Posterior a la
intervencion los participantes reportaron un decremento importante en los dos
sintomas mas sobresalientes de su tarea cotidiana, ansiedad y depresion. Este cambio
se mantuvo en la fase posterior a la intervencién asi como en la fase de seguimiento
del estudio. Otra variable en la que también se observaron decrementos importantes
en la fase de post-intervencion fueron en pensamientos disfuncionales y estrés
percibido. Por lo anterior podemos concluir que el programa fue eficaz en la reduccion
de ansiedad y depresion, destacandose la importancia de intervenir tempranamente
para facilitar la incorporacion y utilizacién de estrategias de afrontamiento adecuadas
para brindar cuidado que tengan menores consecuencias emocionales negativas en
los cuidadores primarios.



ABSTRACT

When caring for patients with neurodegenerative diseases we know beforehand
that they will require additional care for their sequelae. We generally do not foresee the
effect caregiving will have on the family dynamic especially on the primary caregiver
who becomes a key player in giving care and support to the patient. In Mexico we do
not have hard data that document the high risks associated with caregiving and the
repercussions this will have on the caregivers of patients with a neurodegenerative
disorder (PND). The present work describes the characteristics of carers and PND, their
coping styles and the way in which the daily care of these patients affects their lives.
We will focus on the emotional consequences caring has on the primary caregiver.

The study was divided in two sections. In the first we carried out a literature review
on the field of caregiving and in the second part we described exploratory research
studies that shed some light on the task of caregiving as well as the associated
emotional consequences of caring for patients with Amytrophic Lateral Scleroris (ALS).
We designed, implemented and evaluated a cognitive behavioral intervention for PND.

We recruited 37 caregivers, 77% were women. After the intervention participants
reported a significant decrease in symptoms of anxiety and depression. This change
was observed also at the end of the study and during the follow-up period. Another area
where participants reported an important decrease in symptoms was in dysfunctional
ideas and perceived levels of stress. We can conclude our intervention was effective in
reducing symptoms that are distressful to caregivers. We suggest early cognitive
behavioral interventions for caregivers that will help them cope more effectively with
their burdensome tasks.



INTRODUCCION

En la dltima década se ha observado un incremento en el cuidado a personas
dependientes, sea por enfermedad cronica o envejecimiento. Cuando se brinda
atenciébn a personas con enfermedades neurodegenerativas, se sabe que se
requeriran cuidados intensivos debido a las secuelas de la enfermedad y no se prevé
el efecto de esto en la dinamica familiar. El cuidador —mujeres, mas que hombres-
constituye un pilar en la atencién socio-sanitaria, pero el trabajo adicional y estresante
que realiza puede aumentar la demanda en los sistemas de salud, ya que la salud es
una consecuencia directa de la conducta, donde la promocién de la salud juega un
papel importante.

Las investigaciones sobre el tema se han centrado en: las caracteristicas de los
cuidadores y de los servicios que proporcionan, las consecuencias del cuidado para el
cuidador, la calidad de vida del cuidador y el estrés en cuidadores. Estos estudios
enfatizan los cambios en las condiciones de vida durante el cuidado, que tienen un
efecto negativo en el cuidar.

El presente trabajo se justifica por dos motivos: porque el "cuidador" es una pieza
insustituible en la atencion y apoyo al paciente y porque la estructura de la familia esta
cambiando. En paises como el nuestro no existen estudios enfocados en el alto riesgo
de la tarea del cuidado, frecuentemente se presta poca o nula atencion a estos
problemas, por lo que apenas se han investigado las repercusiones que experimentan

los cuidadores.

Es asi que en este proyecto se pretende en primer término describir las
caracteristicas del sistema informal de cuidado en personas con enfermedad
neurodegenerativa, en concreto identificar /as caracteristicas de los cuidadores, las
caracteristicas que tienen aquellas personas con enfermedad neurodegenerativa a las
que cuidan, la forma de afrontar estos problemas y cémo afecta a sus vidas el hecho
de asumir el rol de cuidador principal (consecuencias emocionales), con el fin de contar

con bases mas solidas para implementar intervenciones, donde se contemple la



manera en que afecta el estrés al vivir una situacion como ésta, asi como la ansiedad y

depresion que resulta por el hecho de llevar a cabo este tipo de actividad.

En segundo término se disefid, implementd y evalué una intervencién en
cuidadores de pacientes con padecimientos neurodegenerativos, ya que la existencia
de un familiar con este tipo de enfermedad tiene un profundo impacto. La experiencia
del cuidado afecta la vida del cuidador y de la familia, y tiene repercusiones

econdmicas ya que con frecuencia se requiere centrar con ayuda adicional.

El estudio esta organizado en dos partes, la primera abarca el marco tedrico que
se ha manejado en relacion a los cuidadores, en la segunda parte se describen dos
investigaciones exploratorias que aportan informacién sobre las caracteristicas de los
cuidadores y los resultados de brindar esta labor, asi como las consecuencias
emocionales por estar a cargo de un paciente con enfermedad neurodegenerativa
(Esclerosis Lateral Amiotrofica ELA). Posteriormente con la informacién de estos dos
estudios se cred una intervencion cognitivo conductual para cuidadores y en el estudio

final se presenta la evaluacion de la intervencion.



1 ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

1.1 El Paciente con Enfermedad Neurodegenerativa

Las enfermedades neurodegenerativas constituyen un amplio capitulo dentro de la
patologia neurolégica. Bajo este apartado se incluyen un grupo de enfermedades de
causa desconocida y que tienen como atributo comun el curso progresivo de los
sintomas, reflejo de la desintegracion paulatina de una parte o partes del sistema
nervioso. Todas ellas presentan caracteristicas clinicas comunes en cuanto a que su

inicio es incidioso y su curso progresivo (Saenz de Pipadn y Larrumbe, 2001).

La clasificacién de las enfermedades neurodegenerativas se establece en funcion
de las manifestaciones clinicas con las que se presentan, pudiendo entonces
distinguirse aquellas que lo hacen fundamentalmente con un sindrome demencial,
siendo la enfermedad de Alzheimer el mas claro exponente y la mas estudiada; las que
se manifiestan fundamentalmente con trastornos del movimiento y la postura, como es
el caso de la enfermedad de Parkinson; las que cursan con ataxia progresiva, como la
Atrofia Olivopontocerebelosa; aquellas en las que el sintoma fundamental es la
debilidad y atrofia muscular, como es el caso de la Esclerosis Multiple, la Esclerosis

Lateral Amiotréfica; y otras muchas con presentaciones diversas.

Estas enfermedades estan asociadas principalmente al proceso de envejecimiento.
El aumento en la expectativa de vida en nuestra sociedad, ha traido consigo un
incremento de estas enfermedades cronicas en la poblacion adulta (Aznar, Aznar, Bes,
Alcala y Andrés. 2002), y en México este patron se presenta en igual forma (Castro,
Gomes-Dantes, Negrete-Sanchez, y Tapia-Coiner, 1996).

Las enfermedades que desintegran paulatinamente el cerebro humano se
manifiestan de forma contundente en la vejez. La enfermedad de Alzheimer y la
enfermedad de Parkinson junto con los accidentes cerebrovasculares son las causas
mas frecuentes de incapacidad fisica y mental en las personas mayores (Séenz de
Pipa6n y Larrumbe, 2001; Castro et al., 1996).



Aunque aln no se cuenta con un tratamiento etiolégico y las actuaciones
terapéuticas son sintomaticas en algunos casos y paliativas en todos ellos, generan
discapacidad y un terrible padecimiento fisico y psiquico entre quienes las padecen y
entre sus familiares. Se trata de enfermedades irreversibles que afectan el
comportamiento del individuo, que crean incapacidad y dependencia, por lo que
requieren de cuidados instrumentales, de tipo personal, el manejo medicamentoso de
los trastornos del comportamiento y la vigilancia constante (Saenz de Pipaén y
Larrumbe, 2001; Gold, Cohen, Shulman, Zucchero, Andres, y Etezadi, 1995).

Las repercusiones psico-sociales son muy importantes, pues al propio proceso de
la enfermedad deben sumar el impacto psiquico, la merma en la calidad de vida, la
incapacidad laboral, la pérdida de habilidades sociales, la carga fisica y la atencion
social y sanitaria de todas estas personas. El conocimiento de como se brindan
cuidados a estos pacientes es importante pues afecta emocionalmente al cuidador, ya
que implica un cambio en la vida de éstos y en ocasiones pueden perder el trabajo o
contraer gastos para sufragar costos de tratamiento, transporte y alimentos, lo cual

repercute en su bienestar.

Estudios realizados en Espafia reportan que el sistema de salud sélo brinda un
12% del tiempo de cuidado que consume un enfermo y el 88% de tiempo restante se
incluye en el trabajo doméstico. Cada vez existe mayor interés por conocer el impacto
de los problemas de salud no sélo en términos de sus efectos sobre el paciente, sino
también en cuanto al costo médico, social y econémico que esta situacion tiene sobre
la familia (Aznar, et al., 2002).

2 EI CUIDADOR

2.1 El Cuidador del Paciente con Enfermedad Neurodegenerativa

Las personas con enfermedad neurodegenerativa representan una importante
demanda de cuidados, que en gran parte es cubierta en el hogar por su red familiar
inmediata. Por lo general, la mayor parte de la responsabilidad la asume una sola

persona (cuidador primario) dentro de cada hogar, y suele ser una mujer (Rodriguez,
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Millan, Garcia, Gutiérrez, Gonzalo, y Lépez et al., 2000; Florez, Cardenas, Garcia y
Gomez 1997, Haley, Roth, Coleton, Ford, West y Collins, 1996).

Para un importante grupo de cuidadores, asumir este rol afecta de forma directa a
su salud, asi como a otras &reas de su vida y, en especial, a sus posibilidades de tener
relaciones sociales y de usar el tiempo para si mismas o para otras actividades
diferentes a cuidar. Es en la atencion informal, donde se proporciona esta labor y de la
cual va a depender, en gran medida, el bienestar fisico y emocional de la persona
afectada. Por ejemplo se estima que de 15 a 25 millones de personas adultas en
Estados Unidos, dan apoyo informal, y el valor econémico de los servicios, supera al
ofrecido en hospitales o por servicios de enfermeria (Navaie-Waliser, Feldman, Gould,
Levine, Kuerbis y Donelan, 2002).

2.1.1 El cuidador, concepto y clasificacién

En términos generales al hablar del cuidador se hace referencia a la persona que
asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad, que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades o
relaciones sociales. Los "cuidadores informales”, tal y como vienen desempefiando sus
funciones, son familiares, amigos, que se caracterizan por su escasa o nula formacion
asistencial, su jornada de trabajo no tiene limites establecidos y no reciben retribucion
economica por la ayuda que ofrecen.

De acuerdo con Philip y Young (1988), el cuidador primario es "la persona, familiar,
conyuge o amigo" que proporciona la mayor parte del apoyo diario y le permite seguir
viviendo en la comunidad de una manera confortable y segura, a la persona que por
motivo de su incapacidad o enfermedad, le resulta totalmente imposible vivir de una
manera independiente. Aun cuando este viviendo con o separadamente de la persona
afectada.

Bowers, (1987) y Stone, Cafferate, y Sangi (1987), profundizan ain mas en la
cuestion y distinguen varios tipos de cuidadores:



1) Cuidadores que asumen su total responsabilidad en lo referente a esta
labor.

2) Cuidadores que reciben algun tipo de ayuda informal y que ostentan la
responsabilidad total y, ademas, pueden ser ayudados por otros
cuidadores no remunerados.

3) Cuidadores que reciben al mismo tiempo ayuda formal e informal.

4) Cuidadores secundarios que no tienen la responsabilidad principal de la
atencion y cuidado de la persona afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad.

Esto sugiere una dificultad al definir al cuidador ya que se hace de forma reducida y
basados en el establecimiento de tareas especificas. Los cuidadores en cambio,
definen cuidado de manera mas amplia y considerando el tiempo en el rol de cuidar,
desde el inicio hasta el actual acompafiamiento de tareas especificas del cuidado.
Todos los miembros ayudan, pero, por lo general, una persona (la esposa o familiar

femenino mas préximo) se convierte en el cuidador primario.

El concepto de ser cuidador es tan elemental que no solia ser definido en las
publicaciones cientificas, atin cuando el apoyo juega un papel importante en el cuidado
de personas dependientes, por lo menos es la opinion de la gente. Una investigacion
en Espafia reporta que el 84% de los entrevistados piensan que el cuidado es
obligacién de los hijos, debido a esto la familia por lo general se encarga de su
atencion en el hogar (Aznar, et al., 2002).

La familia, continia siendo la fuente mas importante de prestacion de ayuda y
cuidados. Esta funcién sigue siendo muy importante, a pesar de los cambios
sociolégicos y demograficos que han desestructurado el nicleo familiar (reduccién del
espacio fisico familiar, incorporacién de la mujer al mundo laboral, falta de
comunicacién en la familia, crisis de valores morales, éticos y religiosos, etc.).
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La dimensién médica, social y psicoldgica de este problema es realmente enorme.
En efecto, aproximadamente en un 80% de los casos, es la familia quien se
responsabiliza y muchas veces lo hace en condiciones dramaticas, sin ningln tipo de
ayuda, subvencion, informacién, apoyo o consideraciéon. El problema tiene unas
dimensiones psicolégicas muy importantes en lo que atafie al mantenimiento del
equilibrio psicoldgico en la familia.

En la actualidad, es mas dificil que las familias apoyen a sus pacientes, porque ha
disminuido el nimero de integrantes de la misma, la mujer tiene mayor participacion
laboral y hay una tendencia a vivir en grandes urbes (generalmente en viviendas
pequefias, donde la posibilidad de movilidad del paciente es muy reducida y supone
gran carga fisica para el cuidador), hay que subrayar que existe gran movilidad social
que repercute en una menor atencion y cuidado.

La atencién de un cuidador provee de una mayor seguridad emocional, menor
numero de incomodidades, mayor intimidad y mas afecto. Es decir, se evitan los
problemas de la hospitalizacion y/o institucionalizacién como: despersonalizacion,
abandono, negligencia, confusién mental, medicacion exagerada, falta de afecto e
intimidad, pero también supone desventajas que es necesario conocer y corregir. La
exposicion a un trato inadecuado, ausencia de estimulos motivadores, falta de equipo
de apoyo o ayuda, un ambiente familiar conflictivo (agresividad conyugal, abuso de
sustancias, desempleo, enfermedad de otros miembros de la familia, dificultades
econdmicas.) y las malas condiciones fisicas de habitabilidad de la vivienda (espacio
fisico reducido, presencia de escaleras, bafios inadecuados, instalaciones
defectuosas) son, entre otros, algunos de los inconvenientes que conlleva la atencion
por parte de los cuidadores.

Las investigaciones sobre el tema se han centrado en: las caracteristicas de los
cuidadores y los servicios que proporcionan, consecuencias del cuidado para el
cuidador y la calidad de vida del cuidador, que a continuacion describiremos.
Mencionaremos tambien la participacion del estrés y las estrategias de afrontamiento
utilizadas. Se ha visto que en la investigacion centrada en la sobrecarga del cuidador

opera algun tipo de modelo del mismo.



2.1.2 Caracteristicas de los cuidadores

En todos los estudios se ha encontrado una gran mayoria de cuidadoras del sexo
femenino, en general los hombres asumen el papel de cuidadores tnicamente en
ausencia de una mujer disponible. Este hecho se ha explicado por la tradicion de
tareas de cuidado por parte de las mujeres, su mayor lazo emocional con las familias
de origen y la mayor flexibilidad a la hora de disponer de tiempo libre. No se ha
encontrado un patrén estandar de respuesta diferente entre hombres y mujeres,
aunque se admite en general que la implicacién emocional de las mujeres es mayor, al
menos en un primer momento, lo que puede llevar a mayores niveles de sobrecarga o
de sintomas psiquiatricos (Yee y Schulz, 2000). Por otra parte, se admite que los
hombres tienden a pedir ayuda externa mas facilmente que las mujeres (Monahan y
Hooker, 1995).

En cuanto a caracteristicas sociodemograficas como; sexo, edad, estado civil,
empleo, salud, y ayudas en la vida de los cuidadores, Stone, et al., (1987) llevaron a
cabo un estudio con mas de dos mil cuidadores de ancianos enfermos y describieron
su perfil. Se trataba predominantemente de mujeres (72%), en su mayor parte esposas
o hijas del enfermo, con una edad media de 57 afios, aunque una importante
proporcion (25%) era mayor de 65 afios. El 21% de los cuidadores tenian a una
persona menor de 18 afios a su cargo, el 9% habian sido obligados a dejar el trabajo y
en 20% de los casos se habian producido conflictos en el trabajo.

En cuidadores de padecimientos neurodegenerativos se reporta una edad media de
55 afios, ama de casa y familiar cercano de la persona afectada, la edad del paciente
fue de 78 afios, 97% report6 alguna limitacion de autonomia en actividades de la vida
diaria. Un elevado porcentaje de beneficiarios (85%) presenta algun problema de salud
crénico ademas de su enfermedad neurodegenerativa y el 31% tiene problemas
emocionales, depresién o ansiedad. El 69% tiene problemas para comunicarse, el 63%
tiene problemas de comprension y un 58%, problemas para expresarse (Rodriguez, et
al., 2000).
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La mayor parte de estos estudios son transversales, por lo que no se puede
explorar la variacion en el tiempo de las diferencias en los cuidados segun el sexo. En
uno de los escasos trabajos longitudinales, (Zarit, Tood, y Zarit, 1986) donde se llevé a
cabo un seguimiento de dos afios, recogiendo datos de sobrecarga entre los conyuges
cuidadores de pacientes con demencia, se encontrd que aunque las esposas
inicialmente informaban de mayor sobrecarga que los maridos, estas diferencias no se
mantenian en el seguimiento, de lo que podia deducirse que, con el paso del tiempo,
las mujeres van adoptando estrategias de afrontamiento mas parecidas a las de los
hombres.

Ballard, Saad, Coope, Graham, Gahir, Wilcock, et al.,, (1995) llegaron a
conclusiones similares, encontrando que los familiares de primer grado tenian mayor
probabilidad de padecer depresién que los amigos o familiares mas lejanos. Los
cuidadores secundarios eran mas jovenes, con mejor salud, solteros y activos
laboralmente.

Perfil psicolégico del cuidador

Son escasos los trabajos publicados en este sentido. No obstante, algunos
estudios tratan de examinar las caracteristicas, actividades y cambios en el cuidado
informal. En Estados Unidos, Navaie-Waliser, et al., (2002) reportan un 36% de
cuidadores vulnerables o de alto riesgo, considerando a éstos como cuidadores que
presentan mayor dificultad para brindar el cuidado y reportan una salud pobre o
encontrarse en esa condicion como producto del cuidado, teniendo mayor riesgo si son
mujeres, estan casadas, tienen poca escolaridad, no tienen empleo de tiempo
completo y son mayores de 65 afios. No difieren mucho en el tipo de actividades que
realizan, comparando las actividades instrumentales (trabajo en casa, compras, hacer
comida, etc.) y las actividades diarias (comida, aseo, pasear etc.). Pero en el tiempo
que prestan este servicio si hay diferencias, junto a esto, los problemas para brindar
cuidado y el reportar sufrimiento en la salud fisica como resultado de cuidar.



En Espafia, Florez, et al., (1997) mencionan que las caracteristicas mas singulares
del cuidador son: mujer, esposa o hija del paciente; tienen en general un nivel cultural
bajo; cuidan diariamente; disfrutan de poco apoyo y perciben también como
insuficiente el apoyo que reciben (fisico, instrumental, psiquico, etcétera).

La mayoria de los autores insisten en el nivel excesivo de trabajo que realizan
estas personas y en la duracion prolongada de los cuidados, a veces, bastante
delicados (sondas, catéteres, dispositivos de alimentacion, etc.). La preocupacion por
lo que va a ocurrir, la tension originada en el cuidado, el esfuerzo fisico desarrollado y
la necesidad de hacer gastos extras, junto a la cantidad de tiempo que se necesita
para atender, son algunas de las variables que afectan necesariamente al cuidador,
poniendo en peligro su equilibrio y bienestar psicofisico (Archibold, 1983).

Ademas, debemos considerar el estrés que presenta cronicamente el cuidador ya
que viene potenciado por las privaciones (afectivas, lidicas, interactivas, etc.) para ¢l y
otras personas de la familia. Asi mismo, las restricciones en su vida social, estado de
salud, tiempo libre, aficiones e intimidad, alteran de modo intenso su equilibrio personal
y familiar, dafiando la relacion intrafamiliar y experimentando una profunda sensacion

de soledad.

2.1.3 Servicios que proporcionan los cuidadores

Es importante mencionar los estudios en cuidadores durante periodos de tiempo
prolongado llevados a cabo en Estados Unidos por el Bureau of the Census for the
Department of Health and Human Services en 1982 (Stone, et al., 1987; Select
Committee on Aging, 1987), the National Health Interview Survey (Doty, 1986), the
Channeling Demonstration Project (Stephens y Christianson, 1986), the
Massachussets Health Care Panel Study (Branch y Jette, 1983) y otros estudios
(Cantor, 1983; Tennstedt y McKinlay, 1989), en donde se ha proporcionado evidencia
de que familiares y amigos son quienes proveen el cuidado en cerca del 75% de las
ocasiones. Las encuestas han documentado un amplio rango de las actividades del
cuidado familiar. Los mas comdnmente mencionados son servicios instrumentales
como comida, compras, tareas domésticas, y transportacion (Tennstedt y McKinlay,



1989) y servicios de cuidado personal incluidos alimentacion, vestido, bafio, y/o aseo
en y fuera de la cama o mover alrededor de la casa (Select Committee on Aging,
1987).

Estas encuestas han ayudado a identificar la duracién y la intensidad de las
actividades de cuidado en casa y han dado a conocer que la mayoria de los
cuidadores proporcionan esta ayuda de 1 a 4 arfios; cerca del 20% la han dado por
mas de 5 afios, Otro 80% de cuidadores dan la asistencia los 7 dias de la semana; en
promedio se brinda de 50 a 60 horas de cuidado a la semana (Tennstedt y McKinlay,
1989). Encuestas de este tipo mencionan que el 79% de los enfermos cuentan con un
cuidador familiar de primer grado, y un 25% tiene apoyo compartido por dos personas
(Roca, Ubeda, Fuentelsaz, Lopez, Pont, Garcia, et al., 2000).

Uno de los pocos estudios con enfermedades neurodegenerativas reporta que en
un 31% de los hogares, los cuidadores principales tienen ayuda de otros miembros de
la familia, y en el 14% de los hogares participan fuentes formales ademéas de
informales, el 86% de los encuestados, presta cuidado informal desde hace
aproximadamente 8 afios, y donde mas de la mitad los realiza una mujer (87%). Los
cuidados principales que se prestan en el hogar a personas con enfermedad
neurodegenerativa son ayuda en actividades instrumentales, cuidados relacionados
con actividades de la vida diaria, vigilancia/acompafiamiento y administracion de la
toma de medicamentos. Considerando todos los cuidados, la mayoria de las
cuidadoras (94%) informa dedicar méas de 3 horas al dia al cuidado de su familiar, y
mas de la mitad manifiesta dedicar mas de 20 horas, tanto en un dia de la semana
(59%) como en un dia de fin de semana (62%). Para un 43% de las cuidadoras, la
labor de atender a sus familiares dependientes ha afectado negativamente a su
situacion laboral, y para el 44% supone asumir gastos extras, entre los que destacan
aquellos derivados de realizar consultas médicas y gastos farmacéuticos (33%), asi
como compra de comida y/o ropa especial para el beneficiario (22%); ademas el 11%
de las cuidadoras ha realizado gastos para acondicionar su hogar a las necesidades
de la persona a la que cuida. Destaca también el alto porcentaje de cuidadoras que
perciben que atender les ocupa més de 20 horas al dia, lo cual implica que ser
cuidadora se percibe como una actividad que exige dedicacion plena y “jornada
completa” de trabajo (Rodriguez, et al., 2000).
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2.1.4 Consecuencias del cuidar

Se han utilzado los términos “calidad de vida" y “salud-relacionada con calidad de
vida", para referir este concepto multidimensional que incluye el bienestar subjetivo de
una persona sobre su satisfaccion en algunas areas de su vida (Aronson, 1997, Cella,
Dineen, Arnason, Reder, Webster, Karabatsos, 1996). Es un concepto complejo de
dificil definicion operacional, se ha definido como un juicio subjetivo del grado en el
cual se ha alcanzado la felicidad, la satisfaccién , o como un sentimiento de bienestar
personal; pero también, este juicio subjetivo se ha considerado estrechamente
relacionado con indicadores “objetivos” biolégicos, psicologicos, comportamentales y
sociales (Rodriguez, 1995). La calidad de vida se traduce como bienestar subjetivo, por
un lado, y, por otro, lo que las personas consideran una “buena vida". El primer
aspecto se refiere a la “felicidad”, y el segundo al “estado de bienestar”. En los
enfermos crénicos existe la falta del estado de salud, ya que nos pueden interesar los
aspectos relacionados con la enfermedad crénica y preguntarnos, qué deteriora mas
su calidad de vida, si el dolor que padece o la capacidad de autocuidado. El impacto de
una enfermedad cronica sobre el bienestar es importante, ya que se puede perder el
trabajo o contraer fuertes gastos para pagar el tratamiento, el transporte y alimentos
especiales. Este impacto afecta tanto al paciente como a las personas cercanas a

éstos y quiza incluso a los ingresos familiares.

Las principales repercusiones a la salud en los cuidadores de padecimientos
neurodegenerativos son: dolor de espalda (73%), cansancio (72%), disminucion del
tiempo de ocio (73%), insomnio (65%), ansiedad (72%) y alteraciones en la vida
familiar (54%), y las que mas se correlacionan con este hecho de cuidar son:
alteraciones del suefio, economia, desarrollo personal y ocio. La percepcion de ser
insustituibles e imprescindibles en el cuidado que prestan queda reflejada en que el
27% manifiesta no saber quién podria cuidar a la persona enferma en caso que ellos
no pudieran hacerlo. Las cuidadoras principales consideran que desempefiar este
trabajo ha afectado de forma importante a su salud (72%), al uso que hacen de su
tiempo (85%), a su vida social (83%) y a su situacién econoémica (44%). El 100% de las

cuidadoras considera que cuidar a un familiar con este tipo de enfermedad ha afectado



de alguna manera su vida. El 71% percibe que su salud fisica ha empeorado, y un
porcentaje ain mas elevado (82%) siente que desempefiar este rol ha afectado
negativamente a su salud psicolégica. Esto muestra que el cuidar a una persona
enferma afecta a la salud fisica y sobre todo al bienestar psicologico del cuidador.
Cuanto mayor es el nivel de dependencia de la persona cuidada, méas cuidados presta
el cuidador. Los cuidadores de personas con un elevado nivel de dependencia
requieren una atencioén y apoyo mas urgente por parte de los profesionales de la salud,
ya que si la salud de los cuidadores se resiente hasta el extremo de perder la
capacidad de cuidar a su familiar, puede ocurrir que la persona dependiente deba ser
institucionalizada por claudicacion familiar y que el cuidador necesite, también, ayuda
por la necesidad que tienen los cuidadores de comunicar los problemas que conlleva el
hecho de cuidar a personas dependientes en su domicilio durante largo tiempo
(Rodriguez, et al., 2000).

Cuidar de una persona con alguna enfermedad neurodegenerativa (principalmente
demencia) se ha relacionado con un detrimento de la salud fisica y psiquica del
cuidador, y afectacién de otros aspectos de su vida. Algunos autores (Peinado y
Garcés de los Fayos, 1998), describen el «sindrome del cuidador», que recoge un
aumento de la vulnerabilidad a problemas fisicos como sintomas inespecificos
(astenia), cefaleas, alteraciones del suefio, infecciones cutaneas; aumenta la tasa de
enfermedades  psiquicas como  sentimientos de  cansancio, ftristeza,
ansiedad/depresion, irritabilidad, sentimientos de culpabilidad por no poder atender
convenientemente al enfermo; alteraciones sociales como aislamiento, pérdida del
tiempo libre; problemas laborales como ausentismo, bajo rendimiento; conflictos
familiares; problemas econémicos, caso de reduccion de los ingresos o aumento de los
gastos, o problemas legales, derivados de asumir la responsabilidad legal
(tutela/curatela) del beneficiario. Como es de esperar, para las cuidadoras atender a un
enfermo con demencia tiene un impacto sobre el uso que hace del tiempo y las
relaciones familiares y sociales que puede establecer. La falta de tiempo para dedicarlo
a realizar actividades personales, a si misma e incluso al desempefio de otras
responsabilidades, es una situacién que afecta a mas del 80% de las cuidadoras y las
puede convertir en una poblacién en riesgo de presentar problemas de salud que se
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pueden detectar a tiempo y se pueden plantear intervenciones dirigidas a la prevencion
y resolucién de sus problemas de salud. Desde otro &mbito de propuestas, estudios de
este tipo plantean igualmente la importancia de adoptar medidas que contribuyan a
una mayor distribucién en la responsabilidad de los cuidados y un reparto mas
equitativo de dicha responsabilidad.

La experiencia de cuidar a un paciente con demencia en el domicilio entrafia una
serie de riesgos sobre |a salud fisica y mental (Mufioz-Cruzado y Barba, 1993; Laserna
Castillo, Pelaez, Navid, Torres, Rueda, et al., 1997). Morris, et al., (1988) revisaron
nueve estudios sobre la salud mental de cuidadores; en siete de ellos se informaba de
altos niveles de depresion y ansiedad. Asi mismo Ballard, et al. (1995), en un estudio
de 109 cuidadores de paciente con demencia, encontraron que el 28% tenian
depresion y el 3% ansiedad, mientras que el 33% de los cuidadores presentaban
morbilidad psiquiatrica apreciable, pero a niveles subclinicos. Apoyando este resultado,
Murray, Manela, Shuttleworth, y Livingston (1997) encontraron que el 50% de los
cényuges de pacientes ancianos diagnosticados con demencia o depresién podian ser
considerados "casos psiquiatricos” con el General Health Questionnaire (GHQ).

En cuidadores de pacientes esquizofrénicos se encontré que el 30% de los
familiares tenian de uno a 3 diagnésticos psiquiatricos. Siendo el mas frecuente el
trastorno afectivo con 17%. El cuidador del paciente mencioné en primer lugar el costo
emocional (irritabilidad, angustia, problemas para dormir, sentimientos de culpa, enojo,
frustracion y resentimiento) 72%, costo econémico como segundo lugar con 58%.
Costo fisico (enfermedades gastrointestinales, diabetes, hipertensién y otros) como
tercer lugar con un 44%, y el costo social (aislamiento, falta de interaccion social etc.)
33%, solo el 19% mencioné que el cuidar a su paciente no era una carga. Quienes
mas carga emocional, econémica, social y fisica reportan eran las madres quienes en
la mayoria de las ocasiones son el cuidador primario de este tipo de pacientes
(Rascon, et al., 1997). Aunque la mayoria de los estudios se han centrado
fundamentalmente en la vivencia subjetiva de los cuidadores, George et al., (1986) han
sefalado la importancia de la afectacion de la vida social del cuidador. En este sentido,
uno de los aspectos con mayor frecuencia sefialados por los cuidadores como
generadores de estrés es la falta de tiempo para ellos mismos (Zarit et al., 1980).
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Otra investigacion en cuidadores de pacientes con enfermedad vascular cerebral
(EVC) encontré diferencias entre cuidadores femeninos y masculinos, la sobrecarga
extrema se observé en 4% de los cuidadores. La preocupacién por un nuevo brote fue
expresada en 60% de cuidadores y se encontraron diferencias entre puntajes altos y
bajos del cuestionario de salud SF-36 en las areas de funcion social, emocional,
vitalidad y salud mental (p<0.05) (Carod-Artal, Egido-Navarro, Gonzéalez-Gutiérrez, y
Varela de Seijas, 1999).

En la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a todos los musculos esqueléticos y que es diagnosticada solo después de
aparecer los sintomas, se ha investigado sobre el estrés y resiliencia en pacientes y
cuidadores (Rabkin, Wagner y Bene 2000). Para este estudio fueron entrevistados 25
cuidadores, la media de edad fue de 53 afios, 61% fueron mujeres, y el 52% tenian
trabajo o ejercian actividad econémica de medio tiempo, el 81% no presentd depresion
clinica, 6% presenté depresion mayor, el promedio de puntaje de sintomas depresivos
fue de 8.948.0 y 21% estaba sobre el punto de corte de 13. La media de puntajes de
desesperanza fue de 6.514.8 y el 21% estaba sobre el punto de corte de 8, la carga
percibida obtuvo puntajes altos y se correlaciono significativamente con sintomatologia
depresiva, fatiga, pobre calidad de vida y puntajes bajos en la escala de creencia
religiosa.

Los resultados reportan que ni pacientes ni cuidadores presentaban psicopatologia
importante en cuanto a frastommos depresivos ni se relacioné con el tiempo del
diagnostico, grado de deterioro, o progresion de la enfermedad. Como puede verse el
dafio que ocasiona esta enfermedad para el cuidador es variable y se debe de prestar
atencion a las necesidades de salud mental en los cuidadores y pacientes, sugiriendo
atencion a la salud mental de ambos en el curso de la enfermedad. Este resultado es
similar al encontrado por Trail, Nelson, Van, Appel, y Lai, (2003) en un estudio sobre
una comparacién de pacientes con ELA y cuidadores, en calidad de vida, depresion y
actitudes hacia nuevas opciones de tratamiento.
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Otro padecimiento como lo es la enfermedad de Parkinson (EP) que es un
trastorno degenerativo del sistema nervioso central (SNC) que origina alteraciones
estructurales (en la sustancia negra, el locus coeruleus, el nucleo dorsal del vago,
etcétera) y funcionales, relacionadas con la marcada pérdida de dopamina y, en menor
medida, de otros neurotransmisores (noradrenalina, serotonina, acetilcolina), las
consecuencias de estas alteraciones son las manifestaciones clinicas de la
enfermedad, que se agrupan en diferentes dominios (motoras, mentales, autonémicas,
sensitivas, etcétera). Se ha investigado sobre las consecuencias de estas alteraciones
neuropsicolégicas sobre el cuidador (valuacion e impacto). En este estudio, la calidad
de vida del cuidador (CVC) se deterior6 globalmente y empeor6 significativamente con
la progresién de la enfermedad y con la discapacidad del paciente. Las alteraciones
neuropsicologicas significativas fueron: la comunicacién verbal, el estado mental
cognitivo conductual y la depresién. Esto permite concluir que la calidad de vida del
cuidador de pacientes con enfermedad de Parkinson se altera, y se correlaciona con la
afectacion motora, el estado funcional y las alteraciones neuropsicolégicas del enfermo
(Martinez-Martin, Guerrero-Diaz y Frades-Payo, 2004).

En algunas ocasiones el cuidado informal puede afectar la salud fisica y
psicolégica durante el desarrollo del cuidado, es visto frecuentemente como un costo
personal para el cuidador. Algunas investigaciones han demostrado cémo puede el
cuidador verse influenciado desfavorablemente en su salud psicologica, esfuerzo

adicional, estrés y depresion.

Mas aun, el cuidador esta mas alejado de las conductas preventivas de salud y
mas cerca de incrementar el riesgo de mortalidad, atin cuando estos efectos no sean
aplicables a todos los cuidadores. Por ejemplo, se sugiere que existen algunos factores
como raza, edad avanzada, empleo e inadecuado apoyo social que incrementan el
riesgo en el cuidador para tener como resultado una calidad de vida pobre (Navaie-
Waliser, et al., 2002).
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En los sistemas de salud se considera a los pacientes individualmente,
separandolos de la familia y sin conocer el ambiente familiar como unidad. Los
resultados de algunos estudios con enfermos mentales en cuanto al efecto de estas
enfermedades sobre la familia son los siguientes: la familia tiene poco conocimiento
sobre la enfermedad; les da vergiienza y tratan de ocultarla, sienten temor ante los
sintomas: la agresion, las ideas delirantes o las alucinaciones. Los aspectos negativos,
como el aislamiento, la inactividad, la lentitud y la falta de cuidado personal son
incomprensibles para los familiares (Rascon, et al., 1997; Riestra, Padilla y Saenz,
1992).

Aspectos psicopatolégicos del cuidador

De todo lo anterior se deduce que los “cuidadores” soportan un estrés intenso
debido a la continuidad de los cuidados (muchas veces por décadas) y a la naturaleza
de los problemas que presentan los enfermos. Obviamente este intenso estrés
repercute en el equilibrio del cuidador y la familia, asi como en la calidad de los
cuidados que se presentan. Por ello, es necesaria la intervencion psicoterapéutica
tratando de controlar o moderar el estrés acumulado que comienza a tornarse
insoportable y que produce efectos nocivos en uno mismo y en los demas.

Las primeras dificultades que se presentan al asumir este tipo de
responsabilidades se traducen en cambios de la personalidad y del caracter que
dificultan las relaciones familiares y que dan lugar a un profundo sentimiento de
angustia y de soledad (Florez, et al., 1997). La tensién, el cuidado, la vigilancia y la
dedicacion de esa interaccion cuidador-paciente, han producido un desequilibrio
respecto a su familia y el entorno social. Al mismo tiempo, se ha generado un auténtico
circulo vicioso del cual no se puede escapar, cualquier pequefio descanso es
“interpretado” por el cuidador como un abandono, una negligencia que desencadena
un insoportable “sentimiento de culpabilidad”, que nuevamente le empuja a seguir en

esa dedicacion excesiva.
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Lenta y progresivamente se hacen claros los sintomas de una profunda angustia:
agitacion, sudacion, temblores, opresién toracica, sensacion de ahogo, etcétera.
Cuando ésta es muy intensa ocurren la “despersonalizacién” y un vacio emocional, ya
que no hay recursos psicolégicos suficientes (paciencia, carifio, buen humor,
comprension, tolerancia, conviccion en si mismo, seguridad, comunicacién, etc.) para
atender a quien sufre la enfermedad. Paralelamente al deterioro fisico y psiquico del
cuidador, se va produciendo un “abandono” mas o menos intenso del paciente anciano
hasta el punto en que es necesaria su hospitalizacién, a veces, en condiciones
lamentables (Gilhooly, 1986).

Probablemente la variable m&s pertinente sea “la percepcion del apoyo
psicosocial’, es decir, darse cuenta de que sigue contando con su familia (con la
comprension de todos ellos) y que, ademas, recibe la ayuda necesaria en cualquier
momento sin poner en peligro el equilibrio afectivo. De ahi la importancia de reforzar,
desde el punto de vista psicoterapéutico, los recursos psicosociales e instrumentales,
bien mediante la creacion de grupos de apoyo o gracias a la informacion e
implementacion de otro tipo de recursos (ayudas economicas, instrumentales, centros
de dia, programas educativos, de formacion, de cuidados, habilidades y técnicas
especificas).

Pero ademas de este conjunto de factores que dificultan enormemente la atencion
al anciano, existen otros problemas mas difusos, pero también con un impacto
psicolégico imprevisible para el cuidador. En efecto, éste es “testigo directo” del declive
progresivo e inexorable que esta sufriendo la persona y se siente impotente para
detenerlo. Ello conlleva una gran tristeza y angustia. Resulta psicolégicamente muy
dificil asimilar el “duelo” ocasionado por la pérdida de la madre o compafiera que aun
esta fisicamente presente pero en estado de lento deterioro, o con los consiguientes
deseos y fantasias (inconscientes) respecto a su pronto fallecimiento. La situacion de
duelo que se da en estas enfermedades neurodegenerativas difiere de dos maneras
importantes respecto al “duelo” inducido por la muerte en si: la persona sigue viva y
puede estar muy saludable fisicamente y, ademas, el proceso puede abarcar largos
periodos de tiempo.
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En general, se considera mas probable que los cuidadores sufran depresion y
ansiedad si sienten que tienen poco control sobre la conducta de sus familiares
enfermos y sobre sus reacciones emocionales (Cohen y Eisdorfer, 1988). Intrieri y
Rapp (1994) hallaron que la capacidad de autocontrol del cuidador explicaba el 22% de
la variabilidad en la sobrecarga del cuidador. En la misma linea, Gignac y Gottlieb
(1996) encontraron que la percepcion de los cuidadores sobre la efectividad de sus
estrategias de manejo influye en su autoestima y su salud mental. Hooker, Frazier y
Monahan (1994) analizaron la relacion entre la personalidad y las estrategias de
afrontamiento de 50 cuidadores, esposas de ancianos con demencia. Solo el
neuroticismo y la extroversion eran estadisticamente significativos como predictores de
estrategias de afrontamiento. Los cuidadores con elevado nivel de neuroticismo
utilizaban preferentemente de forma significativa estrategias centradas en las
emociones y con menor frecuencia estrategias centradas en los problemas. Los
cuidadores con elevada puntuacién en extroversion empleaban significativamente
estrategias de bisqueda de apoyo social y con menor frecuencia estrategias centradas
en las emociones.

Actualmente, los cuidadores reciben escaso (o nulo) apoyo profesional e
institucional a pesar de que constituyen un pilar esencial en el tratamiento del paciente.
Existen numerosos datos estadisticos que revelan la enorme carga fisica y emocional
que les supone mantener este tipo de atencion y/o vigilancia. Esta dedicacion limita, en
gran manera, su vida personal y laboral, repercute ostensiblemente sobre su salud
fisica y mental y, al mismo tiempo, explica una prevalencia de sintomatologia depresiva
superior a la poblacion general, asi como una tasa mayor de consumo de
psicofarmacos. Igualmente, presentan una menor satisfaccion con la vida, refieren mas
baja sensaciéon de bienestar, participando menos en actividades sociales, y utilizan
menos su tiempo en diversiones. De esta forma, en el 50% de los cuidadores surgen
tensiones lo suficientemente importantes como para requerir tratamiento médico y
psicolégico.
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Por ello, es absolutamente imprescindible poner en marcha programas de
intervencién con el fin de frenar el estrés y la situacion de angustia realmente
insoportable. Todo ello, con el fin de evitar que el cuidador se pueda “hundir”
estrepitosamente dejando huellas psicopatologicas irreversibles. Desgraciadamente, la
administracién, la sociedad y los propios profesionales de la salud (médicos,
enfermeras, psicélogos, etcétera.), no parecen apreciar suficientemente este problema,
y los “cuidadores” llegan a soportar situaciones realmente limites en el desempefio de
su funcién con enfermos. El proporcionar apoyo a la familia (econémico, médico,
educativo, informativo, psicolégico, social, instrumental, etcétera.) es un objetivo
primordial para potenciar la asistencia y la calidad de vida del paciente. Por supuesto,
existen variables de la propia personalidad (inteligencia, formacion cultural, edad,
caracter, etcétera.) que explican en mayor o menor grado el deterioro conductual o

cognitivo del cuidador frente al estrés emocional soportado.
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2.2 EIl Afrontamiento en Cuidadores
2.2.1 Sobrecarga del cuidador

En algunas enfermedades cronicas los problemas del manejo del paciente en el
hogar, la carga emocional y el poco conocimiento de la enfermedad, obligan a plantear
las necesidades de este tipo de poblacién que en su mayoria han sido sélo
experimentadas por la familia, frecuentemente no se demuestran dichas necesidades
hacia los demés y solo se busca atencién para el paciente (Rascon, Diaz, Lopez, y
Reyes, 1997).

Se han usado diversos términos para explicar toda esta problematica en los
cuidadores, como el de intensidad en el cuidado del familiar que fue desarrollado por
Montgomery, Gonyea, y Hooyman (1985), quienes sugieren que la variedad de tareas
representadas antes que la duracion de responsabilidades del cuidado significan la
intensidad de cuidar. Ademas, se sugiere que las tareas pueden estar basadas en la
intimidad y en la frecuencia de contacto que requiere un paciente. Usando un analisis
factorial, se confirman siete categorias; el rango de cuidado de baja intimidad, baja
frecuencia (ejemplo, paseo, transportacion, mandados) y el rango de alta intimidad,
alta frecuencia (ejemplo, aseo, vestido). Esta estrategia de clasificacion incluye
meétodos para cuantificar la intensidad del cuidado y ha ayudado a explicar las
variaciones de respuesta en estudios de cuidadores (Phillips, 1989).

La investigacion sobre las consecuencias del cuidar, hasta el momento se ha
centrado fundamentalmente en la sobrecarga de los cuidadores y en las posibles
variables que pueden influir en ella (Jerrom, et al., 1993). En la mayor parte de la
literatura se emplea el término sobrecarga "burden” para describir las consecuencias
negativas del cuidado sobre los familiares y las posibles variables que pueden influir en
ella. El concepto aparece a principios de los afios 60, cuando Grad y Sainsbury en
1963, llevaron a cabo un trabajo donde estudian los efectos sobre las familias por el
hecho de mantener en la comunidad a pacientes psiquiatricos, como parte de la
asistencia psiquiatrica comunitaria que se estaba implantando en Gran Bretafia en
aquel tiempo. Los trabajos sobre este tema referidos al ambito de la salud mental
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continuaron desarrollandose durante los afios 70. Investigaciones posteriores
plantearon la necesidad de valorar estos efectos desde una perspectiva mas amplia, a
la vez que se encontraron con dificultades conceptuales del término. El principal
problema estaba en definir lo que investigadores y cuidadores consideraban como
carga.

Todo esto haria pensar que existe cierta confusion semantica, ya que el término es
usado para referirse alternativamente a una variedad de fendmenos relacionados con
la prestacion de cuidado. Por ejemplo, ha sido usado tanto para referirse al grado de
incapacidad que presenta un determinado paciente, como al nivel de ayuda que
precisa, o a la repercusiéon que la prestacion de cuidado tiene en la familia, dando
como resultado un aumento de estudios de sobrecarga del cuidador sobre todo en las
ultimas décadas (Montorio, Izal, Lopez y Sanchez, 1998).

En 1972 Fatheringham, et al., formularon la definicion de carga en el cuidador
haciendo referencia a que comprende cambios especificos en su vida, como resultado
de mejoras que se requieren al dar cuidado. Es referida frecuentemente como una
consecuencia negativa del cuidado familiar, pero no se describe ampliamente. Zarit,
Reever, y Bach-Peterson en 1980, desarrollaron un inventario de autoreporte con 29-
reactivos y definen operacionalmente el concepto de carga en el cuidador, como una
inconformidad de las areas "mas frecuentemente mencionadas como problemas por
los cuidadores, incluyendo la salud del cuidador, bienestar psicologico, financiero, vida
social, y la relacién entre el cuidador y paciente". El progreso en el perfeccionamiento
de problemas en la literatura sobre el cuidador se ha asociado con las diferentes
definiciones que el concepto de carga ha tenido.

Mas recientemente, Poulshock y Deimling, (1984) conceptualizaron e investigaron
la carga en el cuidador como un concepto multidimensional teniendo tres categorias:
mayor dafio, carga, e impacto. El mayor dafio comprende dos categorias: dafio fisico
(dependencia asociada con la enfermedad fisica) y dafio mental las categorias de dafio
mental fueron definidas como nivel de sociabilidad o cooperatividad, conducta

disruptiva, e incapacidad cognitiva, que se reflejan en las medidas de los problemas
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cognitivos de personas mayores semejantes a los olvidos (impacto). En la mayor parte
de la literatura se emplea el término sobrecarga ("burden") para describir los efectos
negativos de la relacion de cuidados sobre los familiares.

Platt y Hirch (1981) han acreditado con énfasis la importancia de separar los
eventos, sucesos y actividades (carga objetiva) de las emociones, sentimientos y
actitudes asociadas con el evento (carga subjetiva). Algunos autores han hecho un
esfuerzo por clarificar el concepto de sobrecarga (Thompson y Doll, 1982; Grad,
D’Alarcon y Sainsbury, 1995), distinguiendo entre carga "objetiva" (cambios
comportamentales y de autonomia del paciente, con los problemas practicos que
conllevan; cantidad de tiempo o dinero invertido en el cuidado, problemas conductuales
del sujeto enfermo, disrupcion de la vida social, etcétera) y carga "subjetiva”, o
reaccion emocional del cuidador, referida a la percepcién del cuidador de la
repercusion emocional de las demandas o de los problemas relacionados con el acto
de cuidar, ya que aparece un cambio en las relaciones de pareja o familiares, sobre
todo donde la discapacidad del paciente conduce a una dependencia en aumento
hacia el cuidador para satisfacer las necesidades basicas.

Otros investigadores diferencian entre la sobrecarga o percepcién subjetiva de los
cuidadores con relacion al deterioro del anciano, y el impacto, un concepto
multidimensional que hace referencia a los aspectos de la vida diaria familiar alterados
(trabajo, finanzas, ocio, etcétera.). Para ellos, la sobrecarga supondria un factor
mediador entre el deterioro del anciano y el impacto de los cuidados. También se ha
estudiado la relacion de las caracteristicas de personalidad con la vivencia de
sobrecarga, encontrando que los cuidadores con mayores niveles de neuroticismo
experimentaban mas sobrecarga y manifestaban mas quejas sobre su estado de salud,
un hallazgo que permanecia estable con el paso del tiempo (Reis, Gold, Andres y
Markiewicz, 1994; Monahan et al., 1995).

La sobrecarga del cuidador ha sido medida usando la teoria general del estrés.
Visto desde esta perspectiva, la carga es sobreentendida dentro del modelo cognitivo
fenomenolégico de estrés y afrontamiento (Lazarus y Folkman 1984). Se percibe que
surge en funcién de las creencias subjetivas de hechos que ocurrirdn y que los
recursos futuros son insuficientes para satisfacer las demandas del rol. Es resultado de
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una valoracion secundaria negativa (o carga) y son creencias que funcionan como un
precursor de problemas fisicos y de salud mental, produciendo en la mayoria de los
casos sintomatologia depresiva. Dentro de este enfoque se han disefiado instrumentos
como la “Caregiver Burden Scale” (Escala de Sobrecarga del Cuidador) de Zarit
(Martin, Salvado, Nadal, Mijo, Rico y Lanz, 1996).

2.2.2 Estrés en cuidadores

El estrés es un concepto que ha recibido mucha atencion en los ultimos tiempos.
Investigaciones se han centrado esencialmente en los cambios en las condiciones de
vida de las personas que tienen un efecto negativo, respuestas cambiantes a estas
condiciones y sus consecuencias a lo largo del tiempo. Actualmente el estrés se define
como ‘una transacciéon entre la persona y el ambiente”, o una interpretacion y
valoracién de los acontecimientos que la persona hace (Rodriguez, 1995). En palabras
de Lazarus y Folkman (1984, p.141) es ‘los esfuerzos cognitivo conductuales en
constante cambio para la solucién de demandas internas y/o externas especificas que
son valoradas como impositivas o excesivas para los recursos de las personas”. Nos
encontramos pues ante un proceso psicobioldgico donde se lleva a cabo una
valoracién que se ha definido como evaluacion cognitiva donde se percibe si la
exigencia de una situacién amenaza el bienestar y los recursos que se tienen para
responder a las demandas. Para expresarlo de manera mas sencilla, es el esfuerzo por
resolver el estrés psicolégico y como puede verse la investigacion en cuidadores
frecuentemente ha utilizado modelos de estrés y afrontamiento asi como diagramas
que investigan y describen la naturaleza de la experiencia de cuidar.

Cuatro tipos de esfuerzo en el cuidado han sido identificados como resultado del
estrés: esfuerzo fisico, emocional, financiero y familiar. El esfuerzo emocional es el que
conlleva consecuencias mas negativas para el cuidado; los parametros del esfuerzo
emocional que se describen en relacion al cuidado incluyen sintomas de depresion,
cansancio emocional, sensacién de ansiedad, autoayuda, y baja moral. Dada la
complejidad del proceso de cuidado y la diversidad de factores implicados, es
importante disponer de un esquema unificador.
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Se puede observar que se incluyen cuatro fuentes de estrés; 1) las limitaciones
personales impuestas en el cuidado (restricciones en la vida social, pérdida de la
privacidad, 2) competir por el rol de demandas del cuidador (problemas en el trabajo,
problemas y obligaciones en la familia), y 3) las demandas fisicas y emocionales de los
pacientes (conducta disruptiva, trabajo fisico del cuidado). 4) Otros sucesos que
provocan estrés han sido consistentemente documentados como caracteristicas de la

situacion de cuidar como pérdida de apoyo social, y la naturaleza de la relacion entre el
cuidador y enfermo.

En este sentido, destaca la labor realizada por Pearlin, Mullan, Semple, y Skaff,
(1990), al describir un sistema completo que engloba de forma esquematica las
relaciones entre factores de base (caracteristicas socioeconémicas, historia del
cuidador), factores estresantes primarios (deterioro cognitivo y funcional, problemas de
comportamiento, sobrecarga y deprivacion social del cuidador) y secundarios (tension
intrapsiquica y tension en el rol), mediadores (estrategias de afrontamiento, apoyo
social) y niveles de estrés.

Antecedentes Empiricos de los Cuidadores

En la literatura internacional se han descrito las consecuencias positivas del
cuidado de manera menos extensa que las negativas, entre estos beneficios
encontraron que el 75% de los cuidadores se sienten Utiles como resultado de brindar
cuidado, la afirmacién personal del cuidador de la experiencia de cuidar y el sentido
personal obtenido por la experiencia de cuidar. La afirmacién personal fue investigada
por Lawton, Kleban, Moss, Rovine y Glickman (1989) en un estudio de satisfaccion del
cuidador, poder, ideologia, percepcion del impacto de cuidar y carga subjetiva. En este
estudio midieron su nivel de satisfaccion con una encuesta basada en el trabajo de
Lazarus y Folkman (1984), quienes mencionan que el afrontamiento incluye los
esfuerzos cognoscitivos y conductuales para manejar las demandas especificas
externas y/o internas, evaluadas como excesivas o desbordantes de los recursos del
individuo. Asi, el afrontamiento es un proceso cambiante con demandas y conflictos
especificos. Las personas valoran si existe algun peligro al entrar en contacto con un
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evento y la respuesta que obtiene contribuye a la intensidad de la emocion, el sujeto
entonces evalla si puede hacer algo para evitar o prevenir el dafio.

Gilleard, Boyd y Watt (1982) estudiaron a 112 cuidadores que tenian la
responsabilidad principal del cuidado diario en pacientes atendidos en servicios de dia.
Las alteraciones animicas de los cuidadores se relacionaban con la presencia de
problemas de comportamiento, dependencia y demanda en los pacientes. Este trabajo
sefiala la importancia de los servicios de dia para disminuir la sobrecarga de los
familiares. En otro estudio del mismo autor (Gilleard, Belford, Gilleard, Gledhill, y
Whittick, 1984) se describe una correlacion positiva entre el trastorno emocional de los
cuidadores, medido con el Cuestionario General de Salud (GHQ), y el nimero de
problemas de comportamiento de los pacientes. La apatia y el aislamiento eran las
conductas mas relacionadas con el estrés de los cuidadores, pero también se
sefialaban otros sintomas, como las conductas agresivas, la incontinencia, el riesgo de
autolesionarse, o el vagabundeo como causantes de estrés para las familias. En un
estudio realizado con cuidadores de pacientes que asistian a un centro psicogeriatrico
de dia (Martin, Salvadd y Nadal, 1996), también se encontré que la sobrecarga del
cuidador medida con la escala de Zarit se correlaciona mas con la gravedad de los
trastornos de conducta que con el deterioro cognoscitivo, y que la intencién de
institucionalizar se correlaciona mas con la intensidad de la sobrecarga que con
cualquier otra variable. Lieberman y Fisher (1995) diferenciaron los aspectos de
conducta y cognitivos dentro de la gravedad de la enfermedad, encontraron que la
presencia de trastornos de conducta se asociaba significativamente de forma inversa
con la salud y el bienestar del cuidador, siendo esta asociacion mas fuerte cuando la
utilizacion de servicios era escasa.

La forma en que las personas afrontan las situaciones depende de los recursos de
que éstos dispongan (Sotelo y Maupome, 1999), se ha visto que las ideas irracionales
son predictoras de depresion y estrés psicolégico independientemente de los eventos
estresantes de la vida (Mcnaughton, Patterson, Smith y Grant, 1995).

El estilo cognitivo y los mecanismos de afrontamiento han sido areas de interés
reciente en la investigacion. Se han llevado a cabo varios estudios que han valorado la
relacion entre las atribuciones de los cuidadores sobre el rol de cuidador y su nivel de
tension. Estos estudios indican que los estilos atributivos pueden ser importantes para
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determinar la presencia y gravedad de trastornos emocionales. A pesar de esto, es
dificil establecer una relacion causal entre estos factores. (Morris, Morris, y Britto, 1988;
1989; Brashares y Catanzaro, 1994; McNaughton et al., 1995).

A diferencia de lo que podria suponerse, existen numerosos trabajos que no
encuentran relacién entre la severidad de la enfermedad y los niveles de estrés en los
familiares (George y Gwyther, 1986; Jerrom, Mian, y Rukanyake, 1993). Poulshock y
Deimling (1984) hallaron que el nivel de deterioro cognitivo del paciente se relacionaba
mas con el "impacto” de los sintomas que con la sobrecarga. En consonancia con este
hallazgo, algunos autores han informado que la asociaciéon de la gravedad de la
enfermedad con la salud y el bienestar de los cuidadores Unicamente se producia si la
progresion de la enfermedad conllevaba determinadas consecuencias en la vida del
cuidador.

2.2.3 Modelos de estrés y estrategias de afrontamiento en el cuidador

Durante los dltimos diez afios se han descrito en la literatura las consecuencias
negativas que experimenta un cuidador. Estas investigaciones apuntan al estrés del
cuidador que surge como consecuencia de un proceso que engloba una serie de
variables interrelacionadas, que incluyen el nivel socioeconémico y los recursos del
cuidador, asi como los estresores primarios y secundarios a los que esta expuesto. Los
primarios estan relacionados con el hecho de cuidar a un sujeto discapacitado, por
ejemplo, la funcién cognitiva y el nivel de actividades de la vida diaria que llega a
realizar. Los secundarios son de dos tipos: la carga experimentada en los roles y
actividades no asignados a la tarea de asistir a un enfermo y, en segundo lugar, la
carga intrapsiquica que supone la disminucion de autoestima (Devi y Almazan, 2002).

Modelo del estrés del cuidador segtin Pearlin (1990)

Han surgido varios modelos que intentan dar a conocer el comportamiento en el
ser humano. Aun cuando éstos difieren en perspectiva tedrica y tipo de conducta de
salud que inicialmente explican, contienen variables similares y que pueden ser
complementarias. Asi por ejemplo Pearlin, et al., (1990) han intentado analizar el

estrés del cuidador como una consecuencia de un proceso de comprensién del
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nimero de condiciones interrelacionadas, que incluyen las caracteristicas
socioecondmicas y recursos del cuidador, asi como estresores primarios y secundarios
a los que esta expuesto. Los estresores primarios estan directamente sujetos a los
problemas adversos del cuidado. Los estresores secundarios se dividen en dos
categorias; el esfuerzo experimentado en los roles y actividades fuera del cuidado y el
esfuerzo intrapsiquico, ge incluye la dimensién del auto-concepto. El apoyo social y el
afrontamiento pueden intervenir potencialmente en mdltiples puntos a lo largo del
proceso de estrés. Cuatro dominios componen este proceso, cada componente
multiple abarca los siguientes dominios; antecedentes y contexto del proceso de
estres, los mediadores del estrés, y los resultados de las manifestaciones del estrés.

La figura 1 presenta cada uno de estos componentes.

Figura 1. Modelo del estrés del cuidador segtin Pearlin (1990).
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Modelo del proceso de estrés del cuidado Haley (1996)

Los modelos del proceso de estrés siguen siendo utilizados frecuentemente para
examinar la relacion entre los estresores del cuidador, posibles recursos psicosociales
y seguimiento. Haley et al., (1996) han propuesto un modelo del proceso de estrés del
cuidado, adaptado del modelo de Lazarus y Folkman, (1984). Los recursos
psicosociales son factores que median el efecto de los estresores durante el
seguimiento y estan bien identificados. Estas variables psicosociales incluyen la
evaluacion de los estresores primarios del cuidador, respuestas de afrontamiento y el
apoyo social. Especificamente, las mejoras durante el seguimiento del cuidado se han
asociado o estan fundadas en una buena evaluacion de los estresores primarios (bajos
puntajes de estrés y altos de autoeficacia), gran apoyo social y las respuestas de
afrontamiento caracterizadas por un mayor aprovechamiento del afrontamiento
enfocado al problema y evitar el afrontamiento enfocado en la emocion. Modelos
similares han sido propuestos y apoyados para otras investigaciones sobre cuidadores.
Schulz, O'Brien, Bookwala y Fleissner, (1995) establecen que el resultado de la salud
fisica y mental del cuidador esta relacionada a multiples caracteristicas del paciente y
cuidador, incluyendo los problemas conductuales del paciente, el estrés percibido y el
apoyo social.

Este proceso puede observarse en la figura 2. Primero, los cambios en los
estresores del cuidador primario pueden estar ejerciendo un cambio directo en el
resultado del efecto del cuidar (como se muestra en a). Segundo los cambios en los
estresores del cuidador pueden producir cambios en las variables mediadoras de tal
modo que los recursos psicosociales, incluidos la evaluacién, el afrontamiento y el
apoyo social (b), que pueden afectar en forma subsecuente el resultado del cuidar (c).
Esto es posible si los cambios en los recursos psicosociales del cuidador afectan
directamente cambios en el resultado, ambos se privarian de seguir influenciados por
cambios en los estresores (c en presencia de un pobre b). Este supuesto no califica a
un efecto mediador, solo suponen un simple indicador Gnico del efecto directo para
cambios en las variables de los recursos psicosociales. Los recursos psicosociales
iniciales del cuidador podrian proveer directamente de un efecto protectivo en cambios
en el resultado durante el tiempo (d). Finalmente los recursos psicosociales iniciales
del cuidador podrian moderar la asociacion entre los cambios resultantes durante el
tiempo y el estrés, primero como protecior o amortiguador de los efectos (e).
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Figura 2, Modelo del proceso de estrés del cuidado, Haley (1996).
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Modelo del proceso de estrés, Cohen Kessler y Gordon (1995)

Asimismo, Cohen Kessler y Gordon (1995) desarrollaron un modelo de estrés de
particular utilidad, que fue recientemente adaptado a la situacion del cuidador. En la
figura 3 Se muestra el modelo adaptado, similar a otros modelos se incluyen
estresores primarios/ demandas objetivas (por e€j. competencia percibida),
evaluacion/reaccién subjetiva, (ej. percepcion de carga o esfuerzo), y el efecto de estas
variables en la salud mental. Este modelo representa un avance sobre otros modelos
del proceso de estrés puesto que incorpora caracteristicas de perspectivas
medioambientales, biolégicas y psicolégicas del estrés y afrontamiento. Los modelos
anteriores se enfocan primariamente en factores medioambientales o psicoldgicos
asociados con eventos estresantes y este modelo incluye respuestas fisiolégicas,
afectivas, conductuales y cognitivas al estrés. EI modelo confronta a las personas con
los eventos cambiantes en la vida o las demandas medioambientales. Aplicado a la
situacion del cuidador estas demandas estan manejadas por el nivel de competencia
del paciente y en consecuencia el cuidador requiere tareas que mantengan el
funcionamiento del paciente en la comunidad. En el siguiente estado del modelo, las
personas evallan entre los recursos que tienen y como hacen frente a las demandas
medioambientales, que son percibidas por ellos mismos como estresantes. En la
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literatura el estrés percibido ha estado generalmente conceptualizado como carga,
esfuerzo o esfuerzo en el rol. En la siguiente parte del modelo las personas pueden
responder al estrés percibido con conductas atractivas que incrementan o
decrementan el riesgo de sintomatologia en la salud mental. Las respuestas
conductuales al estrés en la situacién del cuidador incluyen buscar apoyo formal o
informal, tomar cuidado a unas necesidades de salud (ej. ejercicio o tomar suficiente
descanso), abandonando responsabilidades en el cuidado.

Figura 3. Modelo del proceso de estrés, Cohen Kessler y Gordon (1995)

Modelo del proceso de estrés

Demandas del cuidador
(asistencia [ actividades diarias;
apoyo emocional

Y

Evaluacion de las demandas y
capacidades adaptativas

’

Estrés percibido

!

Respuestas cognitivas, fisiologicas |
afectivas o conductuales negativas.

|

Riesgo incrementado para desarrollar
problemas de salud fisica y mental.

h 4

De todo esto podriamos argumentar como lo ha hecho Rodriguez (1995) basado
en la teoria del andlisis funcional de la conducta, que se pueden visualizar claves de
conductas preventivas y/o promotoras de la salud, encontrando como un primer
elemento a considerar los resultados o consecuencias del comportamiento (ansiedad y
depresi6n), que podria ser el “estatus de salud” de la persona y su “calidad de vida".
Ambas estrechamente ligadas y solo separadas por el énfasis de la promocién de la
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salud y la prevencion de la enfermedad, donde entre estas condiciones externas
objetivas tienen un lugar primordial las variables sociodemograficas, las
comportamentales y las sociales, que existan en la oferta de la comunidad para la
persona; y componentes como vivienda y elementos de salud. En segundo lugar
debemos considerar la intencion comportamental y las expectativas de autoeficacia,
las creencias de control, las habilidades de solucién de problemas y el sistema de
valores y metas que vienen a ser una eleccion resultante de una toma de decision,
para ejecutar o elegir un comportamiento entre varias alternativas (Afrontamiento). En
tercer lugar deben considerarse las creencias sobre la enfermedad, la vulnerabilidad
percibida y la amenaza percibida, para finalmente tomar en cuenta el apoyo social
tanto del grupo familiar como de los servicios de salud, ya que es un factor significativo
y potenciador del cumplimiento de diversos regimenes preventivos.

2.2.4 Intervenciones en cuidadores

Existen pocas intervenciones publicadas en cuidadores de pacientes con
Padecimientos Neurodegenerativos, debido a su naturaleza, los problemas
emocionales son innegables en el proceso. En el tratamiento de estas emociones
disfuncionales y angustiosas, encontramos personas que se sienten infelices, con
pocas esperanzas y sus ambiciones se encuentran bloqueadas por los problemas,
ademas de esto sus propios intentos no han mejorado su dolor o sufrimiento. Puede
que ya se haya buscado por otro medio ayuda, y a lo largo de este proceso es posible
que se enfrente a varios obstaculos, pero el mas grave y de muchos, es el de creer
erréneamente, que el buscar ayuda implica que estan mentalmente enfermos, asi que
sienten vergiienza (Finger, 1987; Lazarus y Lazarus, 2000).

Aun cuando existe poca participacion de los cuidadores en investigaciones para
conocer su malestar psicoldgico, llaman la atencion las consecuencias que el cuidado
provoca sobre la salud psicoldgica y fisica asi como la evidente necesidad de apoyo
para afrontar adecuadamente una tarea tan demandante desde el punto de vista fisico,
mental, familiar, social y econémico. Esto no es sorprendente, ya que se ha sefialado
en otros estudios, que algunas de las razones para rechazar o no utilizar ayuda son: la
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no percepcion por parte del cuidador de necesitar ayuda o no disponer de tiempo
suficiente para ella. Cuidar de un familiar plantea una serie de desafios importantes y
por lo tanto su capacidad para proporcionar cuidados adecuadamente. Debido a la
naturaleza multidimensional y compleja de los problemas que pueden influir en el
cuidado y al hecho de no existir una tnica forma adecuada de hacerlo, hay una gran
variabilidad entre las experiencias de los cuidadores, y esto influye en que no exista un
unico procedimiento de intervencién adecuado para cada cuidador a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad (Losada-Baltar, |zal-Fernandez, Montorio-Cerrato, Marquez
Gonzalez y Pérez-Rojo. 2004).

El manejo de las emociones estresantes que se tienen con el padecimiento no deja
lugar a duda que se necesita brindar apoyo y ofrecer estrategias de afrontamiento que
ayuden a los cuidadores a sobreponerse de estos problemas (Finger, 1987; Rabkin, et
al., 2000; Trail, Nelson, Van, Appel y Lai, 2003; Van Egeren, 2000). Esto plantea la
necesidad de desarrollar iniciativas de ayuda a personas cuidadoras de pacientes con
enfermedad neurodegenerativa.

La intervencion psicolégica orientada al desarrollo personal de las personas que en
ella participan se plantea como una opcién de interés para mejorar la forma de afrontar
los problemas que resultan al tener que cuidar de un paciente, sobre todo aspectos
relacionados con el manejo de la emocion, depresion y ansiedad, debido a que son los
resultados observados en cuidadores por brindar este tipo de cuidado (Coon,
Thompson, Steffen, Sorocco, y Gallagher-Thompsom, 2003).

Durante la década pasada se dio un incremento en las investigaciones
relacionadas con la intervencion psicologica que busca reducir los efectos de la
exposicion a estresores psicosociales y fomentar la promocion de la salud, debido a
que se ha identificado que estos estresores crean una disminucién en el bienestar y
conflictos al interior de la familia. Los programas psicolégicos proporcionan informacion
y entrenamiento en habilidades para cuidar y cuidarse mejor (Losada-Baltar, Izal-
Fernandez, Pérez-Rojo y Montorio-Carrato, 2003). Entre las estrategias que han usado
para reducir los estresores psicosociales se incluyen intervenciones en varios puntos
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del proceso de estrés. Estas han sido usadas para problemas de comunicacion,
resolucion de conflictos, la pérdida de autonomia, etcétera y se han usado para
incrementar la capacidad individual de afrontamiento a los estresores, realizandose
bajo el marco cognitivo-conductual, ayudando a aumentar el repertorio de habilidades
de afrontamiento, incluida la re-estructuracion de pensamientos estresantes, re-
estructuracion cognitiva, manejo de problemas y habilidades interpersonales (Israel,
Baker, Goldenhar, Heaney, y Schurman, 1996).

Las intervenciones que reducen la carga en cuidadores han sido variadas y se
describen programas de apoyo educativo, técnicas psicoterapéuticas y conductuales,
grupos de autoayuda, programas de apoyo psicosocial y cuidados de respiro, ademas
existen intervenciones llamadas “multicomponentes”, que combinan el aprendizaje de
habilidades para cuidarse mejor con habilidades para cuidar mejor, a la vez que
proporcionan educacién sobre la enfermedad y sobre como influye el contexto fisico y
social sobre la dependencia del familiar (Brodaty, Green, Hons, y Koschera, 2003,
Vallina y Lemos, 2001; Rodgers, Atkinson, Bond, Suddes, Dobson, y Curles, 1999).

Otras revisiones sobre intervenciones en cuidadores mencionan que las
intervenciones cognitivo-conductuales y psicoeducativas, son las mas consistentes en
los beneficios reportados. Sin embargo, cabe hacer notar que las revisiones sefialan
que aunque las intervenciones son eficaces para reducir el malestar asociado al
cuidado asi como de las personas cuidadas, se ha sefialado que los resultados no son
concluyentes, y se atribuye esto a deficiencias en el disefio, asi como a procedimientos
de evaluacion inadecuados (Burgio, Corcoran, Lichstein, Nichols, Czaja, Gallagher-
Thompsom, et al., 2001; Knight, Lutzky y Macofsky-Urban, 1993; Losada-Baltar, et al.,
2004).

El objetivo de estas intervenciones es reducir el nivel de malestar (carga,
depresion, ansiedad, etc) de los cuidadores a través de la ensefianza de habilidades y
estrategias para cuidarse a si mismo y/o su familiar. Se pretende ensefiar habilidades
instrumentales o emocionales que permitan un mejor afrontamiento de las situaciones
relacionadas con el cuidado y de abrir un espacio de intercambio de apoyo emocional
(Morano y Bravo, 2002; Teri y Gallagher-Thompsom, 1991).
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Estos programas han ido evolucionando con el tiempo y de ser generales y de
ayuda mutua se han transformado en programas de entrenamiento en habilidades
especificas, como reflejo del mayor conocimiento sobre qué es el cuidado, las
consecuencias que tiene y necesidades del cuidador (Sérensen, Pinquart, Habil y
Duberstein. 2002). El considerar diferentes aspectos relacionados al disefio,
planificacién e implementacién de la intervencion la hard mas eficaz, por lo que es
necesario utilizar diferentes procedimientos de evaluacion para valorar si la
intervencion ha tenido éxito y si ha sido adecuadamente implementada (Losada-Baltar,
et. al., 2003).

El contenido de las intervenciones por lo mismo, varia en funcion del objetivo del
programa. Asi es como se explica que se empleen contenidos y técnicas centradas en
las necesidades propias de los cuidadores, que les permitan “cuidarse mejor”. Por
ejemplo, se puede incluir un modulo sobre las emociones de los cuidadores, dirigido a
aliviar sentimientos negativos que presentan los cuidadores (tristeza, enojo, depresion,
ansiedad), por medio de habilidades de solucién de problemas y el entrenamiento en
habilidades de comunicacion o actividades placenteras, aprendizaje de técnicas de
relajacién, o a través de procedimientos conductuales para intervenir pensamientos
desagradables (reestructuracion cognoscitiva). Otros contenidos tienen que ver con
habilidades para enfrentar en mejores condiciones las situaciones dificiles del cuidado
(por ejemplo, aprender estrategias para reducir la frecuencia o intensidad de
comportamientos problemaéticos del familiar o mejorar la comunicacion con familiares).

Los aspectos conceptuales, contenidos, método empleado en las sesiones y las
caracteristicas de los participantes, ademas de la justificacion teérica adecuada
permitiran una intervencion rigurosa y generalizar resultados. Por lo que se debe cuidar
de no dar una gran cantidad de informacién en poco tiempo o pocas sesiones, y tener
buen tiempo de practica para ejercicios entre sesiones para dominar habilidades
aprendidas. El uso de manuales o guias ya existentes, facilita la estructura de las
sesiones y la confianza de que se est4 tratando adecuada y suficientemente los temas,
aspecto fundamental para el cumplimiento de objetivos planeados al inicio del
programa. Es deseable la homogeneidad de los participantes sobre todo en las
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variables a intervenir. Por esto no es recomendable que los grupos se conformen de
cuidadores con familiares en fases diferentes de enfermedad, o con problemas muy
diferentes, porque las recomendaciones seran diferentes. Los programas se deben
realizar de la forma mas personalizada posible, tomando en cuenta las caracteristicas
compartidas de los cuidadores y las diferencias de individuos en particular. (Malik,
Beutler, Alimohamed, Gallagher-Thompsom, y Thompson, 2003).

Con lo anterior concluye la revision de la literatura especializada y a continuacion
describiré los aspectos metodolégicos del presente trabajo.
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3. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Con base en lo expuesto en la literatura y tomando en cuenta el estado actual de las
investigaciones que existen sobre cuidadores de pacientes con padecimientos
neurodegenerativos que se han realizado tanto en la literatura internacional como las
pocas que existen en nuestro pais teniendo a los cuidadores como su objeto de
estudio principal, se puede afirmar que la investigaciéon psicolégica sobre este
problema en México se encuentra considerablemente rezagada. Especialmente si se le
compara con la literatura internacional, que aunque mas desarrollada ain se ve el
problema de manera particular en cada una de las enfermedades que conforman este
grupo de padecimientos que comparten la caracteristica comun del curso progresivo de
los sintomas, por la desintegracion paulatina de una parte o partes del sistema
nervioso que deterioran la calidad de vida de las personas que llevan a cabo esta labor
de la cual va a depender, en gran medida, el bienestar fisico y emocional de la persona
afectada. Por ejemplo, a diferencia de México en otros paises se tiene un mayor
conocimiento de esta problematica y existe una mayor contribucién en aspectos de
diagnéstico e intervencién para quienes sufren estas contrariedades durante su vida.

En Estados Unidos se ha estimado que entre 15 y 25 millones de personas brindan
cuidado informal a familiares o amigos, reconociendo la contribuciéon que el cuidado
informal tiene y cémo ha aumentado en los ultimos 10 afios. Asimismo la literatura
internacional ha demostrado que el cuidador puede verse adversamente influenciado
en su salud psicoldgica, en el esfuerzo y estrés, explicando que al tener mayor
sobrecarga por el cuidado adicional a consecuencia de la enfermedad, el riesgo de
mantener una salud deficiente en el cuidador es latente, ademas de ser quien
probablemente se encuentre menos comprometido con conductas saludables y pueda
estar incrementando su riesgo de mortalidad. Aunque este efecto no se presenta en
todos los cuidadores, ya que se ha sugerido que factores como la edad, el estado de
empleo y el inadecuado apoyo social incrementa el riesgo de una pobre calidad de
vida.

Por lo anterior y conociendo que habitualmente en nuestro pais se presta poca o

nula atencion a los problemas que se dan fuera del ambito hospitalario, por lo que
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apenas se han investigado las repercusiones que experimentan los cuidadores de
pacientes, este estudio busco sentar las bases para el establecimiento de una linea de
investigacion psicolégica que a corto y mediano plazo pueda contar con herramientas
que permitan en primer término tipificar el sistema informal de cuidado en personas
con enfermedad neurodegenerativa, en concreto conocer a los cuidadores, qué
cuidados prestan, las caracteristicas que tienen aquellas personas con enfermedad
neurodegenerativa a las que cuidan, la forma de afrontar estos problemas y cémo
afecta a sus vidas el hecho de asumir el rol de cuidador principal, para tener bases
maés s6lidas para conocer los factores de riesgo, donde se contemple la manera en que
le afecta el estrés de vivir una situacion como ésta, asi como la ansiedad y depresion
que resulta por el hecho de lievar a cabo este tipo de actividad.

En segundo término se disefid, implemento y evalud una intervencion en cuidadores
de pacientes con enfermedad neurodegenerativa, ya que la existencia de un familiar
con este diagnostico tiene un profundo impacto en la familia, afectando la vida del
cuidador y de la familia, teniendo repercusiones econdémicas y necesitando de servicios
de ayuda adicionales.

3.1 Pregunta de Investigacién

Las interrogantes especificas a las que se pretende responder con estas
investigaciones son las siguientes.

1. ¢Una intervencién cognitivo conductual en cuidadores es eficaz, para reducir
los niveles de ansiedad y depresion?

2. ¢las caracteristicas demograficas de los cuidadores, la sobrecarga, el estrés y
afrontamiento, las caracteristicas demogréficas de los pacientes y su deterioro
en actividades de la vida diaria, predicen la ansiedad y depresion?

3. ¢Hay diferencias en variables demogréficas, estrés y afrontamiento,
sobrecarga y deterioro de las actividades de la vida diaria del paciente, entre
cuidadores de pacientes con enfermedad neurodegenerativa y cuidadores de
pacientes con enfermedad neurol6gica?

4. ¢Cuales son las vivencias subjetivas de cuidadores de pacientes con
enfermedad neurodegenerativa?



3.2 Objetivo General

1. Disefiar y evaluar un programa para cuidadores de pacientes con enfermedad
neurodegenerativa, que permita mejorar su salud (reducir los niveles de
ansiedad y depresion).

3.3 Hipétesis General

1. El programa de intervencion cognitivo conductual decrementa los niveles de

ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes.

Para lograr el objetivo se llevaron a cabo dos estudios no experimentales, que
sirvieron como base para disefiar la intervencion cognitivo conductual, en la que
participaron cuidadores de pacientes con enfermedad neurodegenerativa, los cuales se

describen a continuacion.
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4. ESTUDIO UNO

Caracteristicas de los Cuidadores y Consecuencias del Rol

4.1 Objetivo

Conocer las caracteristicas de los cuidadores de pacientes con enfermedad
neurodegenerativa, asi como sus diferencias respecto a otros cuidadores de pacientes
con otras enfermedades neurolégicas, describir la forma de afrontar estos problemas y
como afecta a sus vidas (ansiedad y depresién) el deterioro en actividades de la vida
diaria del paciente y el hecho de asumir el rol de cuidador primario.

4.1.1 Definicién conceptual de variables

Enfermedad Neurodegenerativa: Incluye un grupo de enfermedades de causa
desconocida y que tienen como atributo comin el curso progresivo de los sintomas,
reflejo de la desintegracién paulatina de una parte o partes del sistema nervioso. Todas
ellas presentan algunas caracteristicas clinicas comunes, en cuanto a que su inicio es
insidioso, y su curso progresivo (Saenz de Pipaon et al., 2001).

Sobrecarga del cuidador: Zarit et al., (1980), definen operacionalmente el concepto
de carga en el cuidador, como una inconformidad de las areas "mas frecuentemente
mencionadas como problemas por los cuidadores, incluyendo la salud del cuidador,
bienestar psicologico, financiero, vida social, y la relacién entre el cuidador y paciente"”.
Se considera como el conjunto de problemas fisicos, mentales y socioeconémicos que
experimentan los cuidadores de enfermos crénicos, que pueden afectar sus
actividades recreativas, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad y equilibrio
emocional (Vazquez y Carod-Artal, 1999).

Afrontamiento: En palabras de Lazarus y Folkman (1984, p.141) son “los esfuerzos
cognitivos conductuales en constante cambio para la solucién de demandas internas
ylo externas especificas que son valoradas como impositivas o excesivas para los
recursos de las personas”.
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Salud del cuidador: se ha definido como un juicio subjetivo del grado en el cual se
ha alcanzado la felicidad, la satisfaccion , o como un sentimiento de bienestar
personal; pero también, este juicio subjetivo se ha considerado estrechamente
relacionado con indicadores “objetivos” biologicos, psicolégicos, comportamentales y
sociales (Rodriguez, 1995). En la investigacién se valorara ansiedad y depresiéon como
indicadores de salud del cuidador.

Actividades de la vida diaria: Conjunto de actividades funcionales esenciales para el
autocuidado. Incluye una combinacion de actividades basicas relacionadas con el
autocuidado y actividades mas complejas que hacen referencia a actividades
necesarias para adaptarse con independencia al medio en el que se vive
habitualmente (Salazar, et al., 1998).

4.1.2 Definicion operacional de variables

Enfermedades neuroldgicas crénico degenerativas: Sera dada por el diagnéstico de
un médico especialista en Neurologia.

Carga del cuidador: Sera evaluada mediante las respuestas que den los sujetos a la
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit 1980.

Afrontamiento: Sera evaluada mediante las respuestas que den los sujetos a
reactivos del Cuestionario sobre Modos de afrontamiento al estrés de Lazarus y
Folkman (1984).

Salud del cuidador: Sera evaluada mediante las respuestas que den los sujetos a la
Escala sobre Ansiedad y Depresion Hospitalaria (Tejero, Guimera, y Farré 1986).

Actividades de la vida diaria. Sera evaluada mediante las respuestas que den los

sujetos al Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria OARS (Thomas, Rockwood y
McDowell 1998).
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4.1.3 Tipo de estudio

En esta investigacion se realiz6 un estudio no experimental, y se aplicaron los
instrumentos de autoinforme con el fin de obtener datos para conocer las
caracteristicas sociodemograficas y de salud de los cuidadores.

4.1.4 Disefio

Se trata de un disefio no experimental, ex-post facto de una sola muestra con una
medicion unitaria (Kerlinger, 1988).

4.2 Método

4.2.1 Poblacién

Se incluyeron en el estudio a cuidadores de pacientes que acudieron a la consulta
externa del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia (INNN) entre marzo y
octubre del 2004 y que desearon participar, al firmar la carta de consentimiento
informado.

4.2.2 Sujetos

Se conformé un grupo de sujetos con las siguientes caracteristicas:

1. Cuidador de paciente con enfermedad neurodegenerativa o neurolégica.

2. Sujetos mayores de 16 afios de edad.

3. Que actualmente cuide a su paciente por un periodo no menor a 6 meses.

4. Cumplir con criterios para ser considerado “cuidador” (convivir con el paciente y
manifestar expresamente ante el investigador, el asumir la responsabilidad de
prestacion de cuidados del paciente).

4.2.3 Tamafio de Muestra

El INNN es un instituto que proporciona atencion médica en el servicio de consulta
externa a aproximadamente 70,000 personas por afio entre consultas de primera vez y
subsecuentes. En la Subdireccion de Neurologia se atienden todo tipo de
enfermedades del sistema nervioso y existen clinicas especializadas de Epilepsia,
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Movimientos anormales, Cefaleas y Enfermedades Vasculares intra y extracraneales.
Se internan 592 pacientes al afio y se ven 16,160 consultas. La Psiquiatria ha tenido
particular interés en el manejo de los cuadros depresivos, la esquizofrenia y los
transtornos bipolares. Se internan 404 pacientes al afio y se ven en consulta 6,903
pacientes.

La seleccién de los sujetos en la investigacion se llevo a cabo mediante un muestreo
no probabilistico (Kerlinger; 1988). La cual consistié en 155 sujetos.

4.2.4 Escenario

Consulta externa del INNN donde se reclutaron voluntarios que desearon responder
a los cuestionarios.

4.2.5 Instrumentos

Se les aplicaron las siguientes preguntas y escalas: (Anexo 1).

Datos sociodemogréficos. Las variables sociodemograficas del estudio se evaluaron
mediante preguntas que pretenden conocer entre otras cosas: Si el cuidador vive con
el paciente, tipo de cuidador (debido a la confusién que existe en el propio término y a
la forma en que se perciben ellos mismos). Situaciones relacionadas con la actividad
que desempefian ademas de cuidar al paciente (trabajo), y el tiempo que lo realiza o si
ha dejado de trabajar por brindar cuidado, y quien es el jefe de la familia. Tipo de
vivienda, nimero de habitaciones, nimero de habitantes en la vivienda, hijos mayores
y menores de 16 afios de edad, tiempo de cuidar al paciente, dias a la semana que lo
cuida, tiempo que le dedica al dia y el tiempo que le toma llegar a consulta, nimero de
veces que acude a consulta por afio. Aspectos econémicos como dinero que gasta
mensualmente en transportarse al hospital, consulta y medicamentos, asi como el
numero de medicamentos que toma el paciente regularmente.

Cuestionario sobre modos de Afrontamiento al Estrés de Folkman y Lazarus (1988).

Este cuestionario ha sido traducido y estandarizado en gran parte del mundo (Lazarus,
1999) y en poblacion adolescente mexicana (Sotelo, y Maupomé, 1999), ha sido
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traducido a varios idiomas. Este instrumento en su version original esta constituido por
66 reactivos y en el analisis factorial de los reactivos se identifican ocho factores:
manejo confrontador, distanciamiento, aufo-control, btsqueda de apoyo social,
aceptacion de responsabilidad, escape-evitacion, resolucion de problemas y
revaloracion positiva. Otros investigadores han hallado menos factores y los han
clasificado y organizado de forma diferente. Sin embargo sigue estando vigente y
siendo 0til (Lazarus, 1999).

Las dos formas de afrontamiento mas frecuentemente citadas y categorizadas como
estrategias de afrontamiento en dos factores son: afrontamiento centrado en el
problema, donde el sujeto obtiene informacién sobre qué puede hacer y moviliza las
acciones con el proposito de modificar la relacion problematica persona-medio y
afrontamiento centrado en la emocién, donde se tiene la finalidad de regular las
emociones producidas por la situacion estresante —por ejemplo, evitando pensar en la
amenaza o revalorizando la misma- sin moadificar las realidades de la situacion
estresante. (Lazarus y Folkman, 1984). Se ha especulado que el afrontamiento
centrado en el problema es mas benéfico en situaciones estresantes de cambio y el
afrontamiento centrado en la emocion en situaciones estresantes que no cambian. Lo
anterior cuenta con poco apoyo empirico. También se ha visto que la evitacion ha sido
generalmente asociada a resultados de salud mental negativa (Shaw, Patterson,
Semple, Grant, Yu, Zhang, et al., 1997).

Shaw et al., estandarizaron la escala en un estudio transcultural, y en su analisis de
extraccion mediante Principal Axis Factoring (PAF) y con rotacion oblicua encontraron
cuatro factores que explican el 49% de la varianza.

Factor 1 afrontamiento conductual. Incluye cuatro reactivos que presentan
predominantemente un afrontamiento centrado en estrategias de resolucion de
problemas y tiene una consistencia interna de 0.91.

Factor 2 distanciamiento cognitivo, Incluye cuatro reactivos que presentan

predominantemente distanciamiento y estrategias de afrontamiento emocional y tiene
una consistencia interna de 0.75.
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Factor 3 afrontamiento cognitivo, con cinco reactivos que presentan
predominantemente un afrontamiento centrado en estrategias emocionales y tiene una
consistencia interna de 0.75.

Factor 4 distanciamiento conductual/apoyo social, con cinco reactivos que presenta
los esfuerzos para buscar la ayuda de otros y reunirlas de acuerdo a las demandas de
la situacion. Presenta una consistencia interna de 0.75.

Estos factores apoyan el modelo de dos dimensiones de afrontamiento. Una
dimension consiste en internalizar (pensar en vez de manifestar conductas) y la otra
dimensién se limita a resistir y a hablar de los problemas o ignorarlos (distanciarse en
lugar de afrontar).

Basados en la revision de reactivos de la escala y en el estudio de Shaw, et al.,
(1997) se decidié aplicar la version de 18 reactivos antes descrita y se seleccionaron
cinco reactivos adicionales con el mayor peso factorial de la version estandarizada en
poblacién mexicana (Sotelo, y Maupomé, 1999).

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (1980). Es un instrumento
autoadministrado que se utiliza para medir la carga en los cuidadores primarios. La
versién mas conocida es la de 22 reactivos (21 items de sobrecarga y una pregunta
aislada sobre la percepcion global de la misma), que reflejan sentimientos habituales
en quienes cuidan a otra persona; el entrevistado debe sefialar la frecuencia con la que
se siente identificado. Cada respuesta es codificada como 0 (nunca), 1 (rara vez), 2
(algunas veces), 3 (bastantes veces), y 4 (casi siempre). Se puede obtener un puntaje
de 0 a 84. Tiene buena confiabilidad test-retest con una correlacién Pearson de 0.86.
(Martin et al., 1996). Tiene un punto de corte de 63 que es indicativo de estrés
psicologico (Martin et al., 2002). Cabe mencionar que la escala cuenta con una
pregunta que valora de manera general el grado de carga subjetiva, con valor de cinco
puntos que va de “nada” a “extrema”. El cuestionario es auto aplicable y el tiempo
promedio de aplicacién es de 20 minutos. Se usa ampliamente para determinar el
estrés en los cuidadores de ancianos con demencia, y es el instrumento mas utilizado
para evaluar sobrecarga (Baumgarten, James, Infante, Battista, Becker, y Gauthier,
1994).
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Bédard, Molly, Squire, Dubois, Lever y O'Donnell (2001) realizaron la
estandarizacion de una version corta de esta escala, dando como resultado una escala
de 12 reactivos y una de tamizaje de 4 reactivos. Respecto a la validez del constructo,
existen datos en relacion a tres dimensiones: funcionamiento social, estado de animo,
y salud fisica (Montorio et al, 1998). También a esfuerzo personal y esfuerzo de rol
(O'Rourke y Tuokko, 2003). En otro estudio se mencionan factores como sobrecarga,
rechazo y competencia (Martin, et al., 1996). Uno mas contempla factores como
impacto de cuidado, carga interpersonal y expectativas de autoeficacia (Montorio et al,
1998).

La Salud del cuidador se midid con las respuestas que los sujetos encuestados
dieron a las escalas de:

Escala de depresién y ansiedad hospitalaria. Se usa como un instrumento para
detectar estados de depresion y ansiedad en el marco de las consultas externas,
validada para conocer la severidad de las alteraciones emocionales, desarrollada por
Zigmond y Snaith (1983), y en su version en espafiol validada por Tejero, et al., (1986).
Es una escala que sustituye los sintomas que pueden ser provocados por la dolencia
fisica por otros mas especificos de la vivencia psiquica del trastorno, en pacientes de
servicios hospitalarios no psiquiatricos. Puede ser utilizada para detectar cambios en
respuesta a distintos tipos de intervenciones (Caro y Ibafez, 1992).

Es una escala de auto-valoracién del estado de animo especificamente disefiada
para ser usada en departamentos hospitalarios no psiquiatricos. Es breve y esta
limitada a los dos aspectos mas comunes presentes en la persona cuando se somete
a una situacion de estrés ambiental, o causado por sintomas somaticos. Es un
cuestionario autoaplicado de 14 items, integrado por dos subescalas de 7 items, una
de ansiedad (items impares) y otra de depresion (items pares). Los items de la
subescala de ansiedad estan seleccionados a partir del anélisis y revision de la escala
de ansiedad de Hamilton, evitando la inclusién de sintomas fisicos que puedan ser
confundidos por parte del paciente con la sintomatologia propia de su enfermedad
fisica. Los items de la subescala de depresion se centran en el area de la anhedonia
(incapacidad para experimentar placer).
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La intensidad o frecuencia del sintoma se evalia en una escala de Likert de 4
puntos (rango 0-3), con diferentes formulaciones de respuesta. La persona debe
seleccionar, para cada item, la alternativa de respuesta que mejor refleje su situacion
durante la Ultima semana. La puntuacion para cada subescala se obtiene sumando los
valores de las frases seleccionadas (0-3) en los items respectivos (items pares para la
de depresion, impares para la de ansiedad). El rango de puntuacién es de 0-21 para
cada subescala, y de 0-42 para la puntuacién global.

Las preguntas centrales para valorar ansiedad son: ";Se siente tenso alguna vez?",
"¢ Se preocupa mucho?", "; Tiene ataques de panico?", "¢ Siente que va a pasar algo
horrible?". Las preguntas centrales para la depresion son: " Tiene mucho interés en
las cosas que suele hacer?", "4 Se rie de buena gana?", "¢ Se siente de buen humor?",
"¢ Se siente generalmente optimista sobre el futuro?". El tiempo de administracion
oscila alrededor de unos 20 minutos. Interpretacion. Se usan los siguientes puntos de

corte para las dos subescalas: (0-7) normal, (8—10) dudoso, (= 11) razgo clinico

Propiedades psicométricas. En general, los datos de fiabilidad en términos de
consistencia interna v fiabilidad test-retest son adecuados. De ahi que el uso de esta
escala se haya orientado més hacia la deteccion y cuantificacion de “malestar
psiquico”, mostrando por un lado buena correlacion con diferentes aspectos
dimensionales de calidad de vida, y por otro buena sensibilidad para detectar cambios
durante intervenciones psicoterapeuticas. En este sentido su rendimiento en términos
de sensibilidad / especificidad es muy similar al del General Health Questionnaire
(Quintana, Padierna, Esteban, Arostegui, Bilbao y Ruiz 2003), y no se ve influenciado
por variables sociodemograficas como edad y/o sexo (Herrmann, 1997).

En cuanto al deterioro del paciente este fue evaluado mediante el:
Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria (Evaluacion Funcional

Multidimensional OARS). Se utiliza como un instrumento para medir el deterioro

funcional en personas mayores, validado al espafiol por Grauy por Eiroa (1996), al que
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se adaptan los datos recogidos en una de las submuestras mediante la escala
propuesta por el Instituto Nacional de Servicios Sociales (INSERSO), en 1986. Mide la
capacidad para el desarrollo de las actividades de la vida diaria (AVD), basicas (comer,
vestirse y desvestirse, levantarse y acostarse, andar, asearse, etc.) e instrumentales
(tareas domésticas, compras, cocinar, usar el teléfono, usar medios de transporte etc.)
La version usada incluye el uso y demanda de 14 AVD (Thomas, et al., 1998). En el
andlisis factorial reportan la siguiente estructura: autocuidado basico, autocuidado
intermedio, automanejo complejo. Muestra una consistencia interna adecuada
(Alfa=0.796).

4.2.6 Procedimiento

La aplicacion se llevé a cabo en una sola sesién en las instalaciones de la consulta
externa del INNN, siempre fue administrada por psicdlogos del Departamento de
Grupos de Apoyo, con experiencia en la aplicacion de estos instrumentos. Se les
explico en que consistia el estudio y se garantiz6 la discresion, el anonimato de sus
respuestas y que los resultados se usarian con fines de investigacion. Todos los
participantes firmaron una carta de consentimiento informado. La informacion fue
obtenida sin la presencia del paciente, se les proporcionéd lapiz y goma. Cuando
contaban s6lo con instruccion primaria se le brindé asesoria, y si tenian secundaria o
nivel medio superior, se trataba de aclarar dudas y se pedia que no dejaran preguntas
sin contestar. En el caso de personas analfabetas la entrevistadora o entrevistador
aplicé el instrumento. Quienes tenian problemas para contestar el cuestionario pero
deseaban participar, se les leyeron las preguntas, procurando no mostrar ninguna
tendencia o juicio de valor. Posteriormente se procedié a calificar los cuestionarios y
codificar en una base de datos los resultados de los mismos, para su posterior analisis
estadistico.

Para el andlisis de los resultados se utilizd el paquete estadistico SPSS para
Windows, version 12.0. Se realizé estadistica descriptiva para cada variable estudiada
y comparaciones mediante chi cuadrada, Fisher y Prueba t de Student, para los datos
sociodemograficos y las escalas aplicadas, Ademéas un anélisis psicométrico de las
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escalas, valorando su consistencia intema y validez de facie. Posteriormente se
realizaron ANOVAS para conocer las diferencias mas importantes entre variables
psicosociales y las alteraciones emocionales medidas en las pruebas aplicadas y por
ultimo se realizé6 una regresion multiple para conocer las variables predictoras mas
importantes de las consecuencias de ser cuidador (depresion y ansiedad).

4.2.7 Resultados
Seleccién de Ia muestra

Para el presente estudio se obtuvo una muestra intencional. La cual consistié en
155 sujetos, se eliminaron 10 (1.5%) por estar incompletos. Esto dio un total de 145
(98.5%) sujetos para analizar sus respuestas estadisticamente. Estos 145 familiares
cumplieron con los criterios de inclusion para ser considerados como “cuidadores”. Los
receptores del cuidado fueron pacientes que cumplian con criterios para ser tomados
en cuenta como pacientes con enfermedad neurodegenerativa (67.7%) y pacientes con
enfermedad neurologica (32.3%).

Las enfermedades neurodegenerativas reportadas son las siguientes: 14.5%
contaban con un diagndstico de Ataxia, 14.5% Esclerosis Multiple, 12.4% Esclerosis
Lateral Amiotrofica, 11.7% Demencia, 9.0% Evento Vascular Cerebral y 5.5%
Parkinson.

Las enfermedades neurologicas incluyeron: 11.7% Crisis Convulsivas, 10.3%
Tumores Cerebrales y 10.3% Otros Padecimientos Neurolégicos (Esquizofrenia,
Neurocisticercosis, trastorno obsesivo compulsivo, Trastorno bipolar, Paralisis facial,
compresion Redicular).

Caracteristicas sociodemogréficas

Se reporta que en el 97.2% de las 145 encuestas, los cuidados de salud son
prestados por la red del sistema informal y en mas de la mitad de los casos (51.7%)
éste suele ser brindado por una sola persona, el cuidador primario. En el caso de los
cuidadores de pacientes con enfermedad neurodegenerativa (CPEN), suele ser una
mujer (79.6%) con una edad media de 48.5+16.3 afios, ama de casa (56.1%) y familiar
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cercano al afectado (72.6%). Los beneficiarios del estudio tienen una edad media de
52.3+18.9 afios, un nivel bajo de autonomia para actividades de la vida diaria
(11.5719.5 rango 0-28) y enfermedad neurodegenerativa desde hace una media de 5.1
afios (rango 1-37 afios). Las caracteristicas sociodemograficas mas relevantes de
CPEN, cuidadores de pacientes con enfermedades neurolégicas (CPN) y pacientes de
ambos padecimientos se describen en la tabla 1 (Anexo 4). En la que se observan muy
pocas diferencias significativas en la muestras de ambos grupos de padecimientos, por
lo que se pueden considerar homogéneas.

Las diferencias encontradas muestran que las enfermedades neurodegenerativas
(PEN) aparecen en personas de mayor edad en comparacion a la edad de ocurrencia
de las enfermedades neuroldgicas (PN) 52.3+18.9 vs 39.9+18.7 -p< 0.000, también
encontramos que los CPEN son personas que tienen mayor escolaridad que los CPN
(10.744.8 vs 9.0%4.5 p< 0.041), por otro lado debido al tipo de padecimiento las ayudas
economicas que reciben los PEN son mayores a las que les proporcionan a los PN
(45.9% vs 27.7% p< 0.036).

Otras comparaciones en datos sociodemograficos entre los CPEN y CPN
encuentran datos relevantes como por ejemplo el que la mayoria de los CPEN se
perciban como cuidadores primarios y no asi los CPN (59.2 vs 34.0 p<0.005), esto
queda patente al momento de saber como es que se lleva a cabo el cuidado ya que al
preguntar sobre si ellos llevan a cabo esta labor solos, hubo diferencias significativas
entre los CPEN y CPN (58.2% vs 36.2% p<0.013), esta informacion se reafirma ya que
al preguntar sobre si cuidan diario al paciente los CPEN lo hacen mas que los CPN
(53% vs 6.4% p<0.001). Aunque también se manifiesta lo confuso del concepto de ser
cuidador ya que los mismos encuestados en su mayoria reportan ayuda de familiares
en el cuidado con un 44.9% para CPEN y 59.6% CPN.

Respecto a otras variables como el parentesco del paciente, la actividad principal
del cuidador, o quien les ayuda a cuidar al paciente (familiares o ayuda contratada) no
hubo diferencias significativas. En cuanto a si han dejado algin empleo por cuidar al
paciente no hay diferencias en ambos grupos siendo un 26.7% de los encuestados
quienes si han tenido esta problematica. Respecto al trabajo y el tiempo que lo hacen
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dan respuestas similares, siendo un 40% de los encuestados los que tienen empleo,
trabajando mas los CPN con un 46.8% que los CPEN ya que solo el 36.7% lo hace, en
cuanto al tiempo que trabajan sus respuestas indican que un 46.6% lo hace tiempo
completo, siendo en mayor medida los CPN con un 54.5%. Otro 46.6% trabaja medio
tiempo y en este caso los CPEN lo llevan a cabo en mayor frecuencia con un 50.0%.

En lo referente al estado de salud, el 47.6% (69) de los encuestados reportan
algun padecimiento actualmente y de éstos, en el 62.3% (43) la enfermedad se
presento posterior a cuidar. Cabe mencionar que el 64.6% (31 de 44 cuidadores) son
CPEN; y el 57.1% (12 de 21 cuidadores) son CPN. Los padecimientos que reportan
son; 34.8% hipertension, 20.9% alteraciones gastrointestinales, 16.3% diabetes, 11.6%
dolores de espalda y otros padecimientos 16.3% [Depresion (2), Dolor de Cabeza (1),

Problemas Coronarios (2), Cuadros Tiroideos (1)].

En la dinamica familiar, se aprecia que un alto porcentaje de los pacientes siguen
siendo considerados jefes de familia 45.5%. Por lo que toca a la vida social es notorio
que los PEN tienen mayores dificultades para asistir a eventos en la comunidad (de
pueblo) ya que solo el 6.2% asiste a estos eventos en comparacion con los PN que lo
hacen en un 34.1%.

Sobre el tiempo (afios) que tienen de cuidar al paciente, los CPEN tienen menor
tiempo cuidando que los CPN (5.1£5.6 vs 8.9+9.6 p< 0.000), Respecto a los dias a la
semana que lo hacen o las horas que les toma esta labor diariamente, no existen
diferencias significativas, aunque si se demuestra que el cuidado es constante ya que
en promedio lo realizan 6.6+1.3 dias y ocupan en promedio 19 horas con un rango de
0-24 horas al dia para llevar a cabo esta labor. Se pregunt6é ademas el tiempo que les

toma llegar a una consulta, y el mas frecuente fue de 120 minutos.

Respecto a caracteristicas socioeconémicas se observaron diferencias (PEN vs
PN) en cuanto a tipo de vivienda o servicios con los que se cuentan, solo las hay en
tener fosa séptica (14.4% vs 34.0% p<0.007) y teléfono (86.7% vs 72.3% p<0.034).
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En cuanto a los costos que representa el cuidar un paciente con estas
caracteristicas los gastos mas reportados son de $100 en transporte y de $500 en
medicamentos, no habiendo diferencias entre PEN y PN, la Unica diferencia
encontrada es en el costo de la consulta ($99.4 Vs $61.7 p< 0.019. Rango $0 a $576),
pagando mas los PEN por este rubro. Esto lo hacen menos veces por afio (12 vs 4 p<
0.008) y toman menos medicamentos (2 vs 1 p< 0.015). Los datos se reportan en la
tabla 2 (Anexo 4)

Comparacién de respuestas a la escala de afrontamiento entre CPN vs CPEN

Por lo que respecta a las respuestas de los encuestados al cuestionario de
afrontamiento, solo en dos reactivos hubo diferencias significativas éstos son; lo
acepté, no habia nada que pudiera hacer al respecto (p<0.017) y tuve el deseo de que
el problema se acabara o terminara (p<0.045). Esto proporciona argumentos para
suponer que los cuidadores independientemente del padecimiento tienen una forma
similar de afrontar, y solo se notan cambios en los deseos del resultado final. Esto
debido a que los CPEN aceptan mas la situacion en la que viven 67.3% y los CPN
desean que el problema se acabe o termine 83% (tabla 3; Anexo 4).

Comparacién de respuestas a la escala de sobrecarga entre CPN vs CPEN

Por lo que respecta al cuestionario de sobrecarga de Zarit, hubo diferencias
significativas en ocho de los reactivos, éstos son: ;Piensa que debido al tiempo que
dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente para usted? (p<0.000), ;Se siente
agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (p<0.011), ¢ Se siente enfadado/a cuando esta cerca de su familiar?
(p<0.047), ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su
familiar? (p<0.028), ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria desde que
cuida a su familiar? (p<0.017), ;Cree que su vida social se ha visto afectada debido a
tener que cuidar de su familiar? (p<0.005), ¢Piensa que no tiene los suficientes
recursos econémicos para cubrir los gastos de él/ella? (p<0.001) y ¢ Piensa que podria
cuidar mejor a su familiar? (p<0.036).
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Esto demuestra que los CPEN a diferencia de los CPN tienen mayor sobrecarga y
siempre menor tiempo para ellos (22.4% vs 8.5%), o problemas de agobio por sus
responsabilidades (30.6% vs 14.9%), lo que ocasiona algunas veces mas enfado al
estar cerca del paciente (14.3% vs 4.3%), o sentir frecuentemente que su salud
empeora por cuidar (22.5% vs 6.4%), y que no tienen intimidad (28.9% vs 6.4%),
ademas de afectar su vida social (26.5 vs 8.5), y por el tipo de enfermedad creer tener
los recursos econémicos suficientes para los gastos que genera el paciente (44.9% vs
34.0%). Aunque esto no parece afectar su satisfaccién con la labor de cuidados, ya
que nunca piensan que podrian cuidar mejor a su familiar (31.6% vs 23.4%). Esto se
puede observar en la tabla 4 (Anexo 4).

Pero a pesar de esto la percepcién general de la sobrecarga por parte de los CPEN
y CPN es similar ya que asi lo muestra el reactivo de grado de carga experimentada
por cuidar con puntajes de moderado a severo de 54.4% y 48.9%, para cada grupo de
encuestados. Por lo que respecta a la sobrecarga se uso el punto de corte de 63 que
es indicativo de estrés psicolégico encontrando que el 32% de los encuestados caen
en este rango, notando una diferencia significativa entre CPEN y CPN con porcentajes
de 27.6% y 10.6% (p=0.031).

Comparacion de respuestas a la escala ansiedad y depresion hospitalaria
entre CPN vs CPEN

En la escala de ansiedad y depresion hospitalaria, hubo diferencias significativas en
dos de los reactivos, éstos son: Tengo la sensacion de que algo horrible va a ocurrir
(p=0.000), Me siento alegre / animado (p=0.002).

Esto nos indica de que en general la sintomatologia ansiosa y depresiva es similar
en ambos grupos, alin cuando las enfermedades son de gravedad diferente los
resultados son similares, entre CPEN y CPN las unicas diferencias se dan en el hecho
de estar con la sensacion por parte de los CPEN de que ocasionalmente o siempre
puede ocurrir alguna recaida, brote, etcétera y esto se ve en lo que reportan a esta
pregunta (28.6% vs 10.6%), lo que indudablemente repercute en el estado de animo de
los CPEN ya que el 25.5% nunca se siente alegre/animado, y esto sucede en solo un
6.4% de CPN (Tabla 5, anexo 4).
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Por lo que respecta a considerar con depresién o ansiedad al encuestado se tomo
como punto de corte una puntacién superior a 8, esto nos mostrd que el 48.3% se
puede considerar con ansiedad y el 39.3% con depresién. Al compararlos por tipo de
padecimiento no se encontraron diferencias significativas, siendo un 48.9% CPN vy el
48.0% CPEN quienes reportan ansiedad y un 34.0% CPN y el 41.8% CPEN quienes
reportan depresion.

Comparacién de respuestas del cuestionario de actividades de la vida diaria
entre CPN vs CPEN

En la escala OARS, las respuestas de los CPEN muestran diferencias significativas
(p<0.05), respecto a los CPN en casi todos los reactivos lo que nos muestra la
afectacion de diferentes areas de la vida diaria en las cuales son mas dependientes,
como pueden ser; el vestirse y desvestirse (26.5% vs 4.3%), cuidar su apariencia,
peinarse 0 en caso de ser hombre rasurarse (26.5% vs 6.4%), caminar sin ayuda
(27.6% vs 4.3%), entrar y salir de la cama (23.5% vs 6.4%), asearse o bafarse (27.6 vs
6.4), ir al bafio o usar el comodo (23.5% vs 6.4%), usar el teléfono (32.7% vs 14.9%),
desplazarse aproximadamente 100 metros (40.8% vs 12.8%), ir a comprar comida o
ropa (62.2% vs 29.8%), preparar los alimentos (64.3% vs 34.0%), tomar su
medicamento (36.7% vs 17.0%) y encargarse del manejo de su dinero (43.9% vs
19.1%). Solo en un reactivo no hubo diferencias, éste es: si el paciente podia comer
por si solo (p=0.066) (tabla 6, anexo 4).

Al comparar los promedios de los puntajes obtenidos mediante t-test encontramos
diferencias significativas entre CPEN y CPN (11.6+9.5 vs 4.746.5 p< 0.001)

Comparacién de respuestas sobre violencia intrafamiliar entre CPN vs CPEN

En lo referente a las tensiones o situaciones de violencia dentro del hogar, se
realizaron algunas preguntas en las cuales encontramos lo siguiente, los CPN perciben
mas conductas agresivas que los CPEN (45% vs 33.3%), asi mismo insultan mas
(40.0% vs 15.6% p=0.013), también se reporta desesperacion (30% vs 52.2%), que es
muy frecuente en un 15.1% de los casos, respecto a si han golpeado a su paciente el
2.7% reporta que si lo ha hecho, se les preguntd si consideran que el exceso de



trabajo y tension lo llevan a desesperarse con el paciente a lo que respondieron que si
(20% vs 33.3%), y si después se sentian culpables por esto argumentando que si en
20% vs 26.7%. (Tabla 7, Anexo 4).

Andlisis factoriales de las escalas

El analisis psicométrico de la escalas se realiz6 valorando su consistencia interna y
validez de facie. Para conocer la capacidad discriminativa de los reactivos de todas las
escalas se realizé un andlisis de prueba t-test, contrastando el 25% de los puntajes
altos y el 25% de los puntajes bajos. Para el estudio de la composicion factorial se usé
un analisis factorial de componentes principales con rotacién Varimax, tomando a
aquellos reactivos que discriminen y obtengan pesos factoriales iguales o mayores que
0.40 y que obtengan un valor eigen superior a uno, los reactivos que no se agruparon
en un indice se eliminaron, tomando en cuenta que cada factor debe contener al
menos tres reactivos (Kerlinger, 1988). Posteriormente se realizd una prueba de
consistencia interna (Alfa de Cronbach) para cada factor y para la escala total.

Cuestionario sobre modos de afrontamiento al estrés

Los resultados de la prueba t obtenidos mostraron que casi todos los reactivos
excepto dos: me di cuenta de que yo pude causar el problema y sabia lo que tenia que
hacer, asi que me esforcé mas para que las cosas funcionaran, obtuvieron una p<0.05.
Al realizar el analisis factorial con rotacion Varimax se encontraron tres factores que
explican el 44.5% de la varianza.

El primero (“Afrontamiento Centrado en la Emocion/Apoyo Social”) puede ser
interpretado como: La descripcién de esfuerzos para crear resultados positivos,
manifestando una sensacion positiva de su propio valor y una sensacion de optimismo,
asi como la busqueda de apoyo informativo, de una red solidaria y de proteccion que
aconseje, atienda, informe y auxilie. Esta formado por 5 reactivos y son; 1) Le pedi
consejo a un amigo o familiar a quien respeto, 2) No agoté mis posibilidades de
solucion, sino que dejé alguna posibilidad abierta, 3) Hablé con alguien para averiguar
mas sobre el problema, 4) Hice cambios para que las cosas volvieran a la normalidad y
5) Le platiqué a alguien como me sentia. Tiene una consistencia interna de 0.622.
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El segundo (“Distanciamiento Cognitivo") se interpreta como evasiéon de todo
contacto con el problema y su solucién, para de esta manera reducir la angustia que
éste provoca y se forma por reactivos como: 1) Segui adelante con mi destino
(simplemente algunas veces tengo mala suerte), 2) No permiti que el problema me
venciera evitando pensar mucho en el, 3) Crei que el tiempo resolveria el problema y lo
Unico era esperar y 4) Intenté guardar para mi mis sentimientos. Tiene una
consistencia interna de 0.528.

El tercero (“Afrontamiento Dirigido al Problema”) son acciones conductuales que
van dirigidas a confrontar activamente al problema y tienen efectos positivos en el
bienestar de la persona, lo forman los reactivos; 1) Traté de analizar el problema para
entenderlo mejor, 2) Busqué la ayuda de un profesional y 3) Desarrollé un plan y lo
segul y tiene una consistencia interna de 0.583.

Se obtuvo la consistencia interna de la escala total, la cual muestra un valor
Alfa=0.527 (Anexo 4, Tabla 8).

Escala de sobrecarga del cuidador

Casi todos los reactivos (excepto el reactivo ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su
familiar?), obtuvieron una p<0.05 en la prueba t. Al realizar el andlisis factorial con
rotacion varimax se encontraron tres factores que explican el 56.2% de la varianza.

El primero (“Impacto Negativo") puede ser interpretado como el impacto subjetivo
de la relacion de cuidados sobre la vida de los cuidadores, y hace referencia a
situaciones relacionadas con los efectos que la prestacion de cuidado tiene en un
cuidador de paciente con alglin padecimiento neurolégico en su vida social, relaciones
sociales, tiempo para uno mismo, intimidad, agobio y salud. Esta formado por seis
reactivos: 1) 4Cree que su vida social se ha visto afectada debido a tener que cuidar
de su familiar? 2) ;Piensa que el cuidar de su paciente afecta negativamente a la
relacién que tiene con otros miembros de la familia? 3) ¢Piensa que debido al tiempo
que dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente para usted? 4) ¢ Piensa que no tiene
tanta intimidad como le gustaria desde que cuida a su familiar? 5) ;Piensa que su
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salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? 6) ;/Se siente
agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia) y tiene una consistencia interna de 0.802.

El segundo (“Sentimientos de Rechazo”) se refiere a sentimientos que se producen
con la relacién que el cuidador mantiene con el paciente, lo conforman tres reactivos:
1) ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita? 2) ;Se
siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 3) ;Se siente enfadado/a cuando esta
cerca de su familiar? Tiene una consistencia interna de 0.647.

El tercero (‘Falta de Competencia”) refleja las creencias del cuidador de su
capacidad y competencia para seguir manteniendo el cuidado de su familiar, lo
conforma reactivos como: 1) ;Tiene miedo por el futuro de su paciente? 2) ¢Piensa
que no tiene los suficientes recursos econdmicos para cubrir los gastos de él/ella? 3)
¢Piensa que su familiar depende totalmente de usted? y tiene una consistencia interna
de 0.596.

Se obtuvo la consistencia interna de la escala total, la cual muestra un valor Alfa=
0.826 (Anexo 4, Tabla 9).

Escala de ansiedad y depresién hospitalaria

Para esta escala el analisis de discriminacién mostré que todos los reactivos
obtuvieron una p<0.005. Al realizar el analisis factorial con rotacién varimax se

encontraron dos factores que explican el 50.5% de la varianza.

El primero (“Depresién”) puede ser interpretado como la pérdida del placer, ya que
se centran en esa area (anhedonia). A diferencia de la escala original tiene 6 reactivos
y son: 1) Puedo reirme y ver el lado gracioso a las cosas, 2) Me siento alegre /
animado, 3) Espero las cosas con placer/gusto, 4) Todavia disfruto las cosas que solia
disfrutar, 5) Puedo sentarme y relajarme facilmente y 6) Pierdo el interés por las cosas

que me distraen o me divierten y tiene una consistencia interna de 0.801.
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El segundo (“Ansiedad”) se interpreta como un estado emocional en el que se
experimenta una sensacion de angustia y desesperacion permanentes, lo conforman
seis reactivos: 1) Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome,
activa(o), 2) Siento como si estuviera mas lento de lo normal, 3) Me siento tensa(o) /
sobresaltada(o), 4) Tengo una sensacién de temor, como de "mariposas en el
estbmago”, 5) Tengo pensamientos preocupantes en mi mente y 6) Tengo la
sensacion de que algo horrible va a ocurrir y tiene una consistencia interna de 0.788.

Se obtuvo la consistencia interna de la escala total, la cual muestra un valor
Alfa=0.8609 (Anexo 4, Tabla 10).

Actividades de la vida diaria (OARS)

Los resultados obtenidos muestran que todos los reactivos discriminan
adecuadamente ya que obtuvieron una p<0.001. Al realizar el andlisis factorial con
rotacién varimax se encontraron dos factores que explican el 69.4% de la varianza.

El primero (“Autocuidado Bdsico/instrumental’) que puede interpretarse como
actividades para su bienestar personal a diferencia de la escala original tiene 9
reactivos y son; 1) Ir al bafio o usar el cémodo, 2) Comer, 3) Vestirse y desvestirse, 4)
Entrar y salir de la cama, 5) Cuidar su apariencia. (por ejemplo peinarse o en caso de
ser hombre rasurarse) 6) Asearse o bafiarse, 7) Usar el teléfono, 8) Caminar sin ayuda
y 9) Tomar su medicamento y tiene una consistencia interna de 0.942.

El segundo (“Automanejo Complejo”) se puede interpretar como actividades para
el bienestar y desarrollo social, esta formado por 5 reactivos y son; 1) Preparar sus
alimentos, 2) Ir a comprar comida o ropa, 3) Hacer labores del hogar (barrer, limpiar,
etc.), 4) Desplazarse aproximadamente 100 metros y 5) Encargarse del manejo de su
dinero y tiene una consistencia interna de 0.875.

Se obtuvo la consistencia interna de la escala total, la cual muestra un valor Alfa=
0.947 (Anexo 4. Tabla 11).



Diferencias por variables sociodemogréficas

Para comprobar las diferencias en los cuidadores por las variables
sociodemograficas se realizaron pruebas t-test y ANOVAS, los resultados muestran
diferencias por edad (grupos; 14-40, 41-53, y 54 0 mas) en afrontamiento centrado en
la emocién/ apoyo social (ACE/AS), (F=3.643, gl=2-144 p=0.029). La diferencia se da
entre el grupo de 41-53 afios, respecto a los de 54 afios 0 mas, quienes utilizan menos
esta estrategia de afrontamiento. (Figura 5)
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Figura 5. Tipo de afrontamiento por edad.

En la variable escolaridad (grupos; 0-6, 7-12 y 13-17) las diferencias encontradas
son en sobrecarga en el factor falta de competencia (F=8.237, gl=2-144 p=0.000.
Figura 6), depresion (F=6.692, gl=2-144 p=0.002. Figura 7) y ansiedad (F=5.761, gl=2-
144 p=0.004. Figura 8). Se puede observar que a medida que aumenta la escolaridad
en el cuidador disminuyen los sentimientos de falta de competencia, depresion y
ansiedad.
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En cuanto al tipo de padecimiento (tabla 12) las diferencias significativas entre
cuidadores se vio en la sobrecarga en el factor impacto negativo que genera este
padecimiento en cuidadores de pacientes con ELA respecto a otros padecimientos
(esquizofrenia, neurocisticercosis, trastorno obsesivo compulsivo, trastorno bipolar,
paralisis facial y compresién radicular) (F=2.644, gl=8-144 p=0.010. Figura 9), asi como
el deterioro que tiene el paciente con ELA respecto a otros padecimientos aun
neurodegenerativos en autocuidado basico (F=5.932, gl=8-144 p=0.000. Figura 10) y
automanejo complejo (F=4.906, gl=8-144 p=0.000. Figura 11).
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Figura 9. Impacto negativo por tipo de padecimiento
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Figura 10. Autocuidado basico por tipo de padecimiento
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Figura 11. Automanejo complejo por tipo de padecimiento

En lo referente al tiempo de cuidar (grupos; -2 afios, 2-5 afios y + de 5 afios) al
paciente solo se encontraron diferencias significativas en autocuidado basico (F=5.895,
gl=2-144 p=0.003), en la figura 12 se observa que los cuidadores que tienen mayor
tiempo cuidando son aquellos cuyos puntajes son menores, esto se puede deber a que
los pacientes no estan muy deteriorados por la enfermedad.
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Figura 12. Autocuidado basico por tiempo de cuidado.



Por lo que respecta al tiempo diario que se brinda cuidado, las diferencias
encontradas son en falta de competencia (9.243.7 vs 10.843.8 p=0.015), autocuidado
basico (12.24£5.2 vs 14.146.3 p=0.052) y automanejo complejo (8.6+3.7 vs 10.4+3.7
p=0.008), con ello queda de manifiesto que dependiendo del deterioro del paciente la
falta de competencia que sienta el cuidador sera mayor.

Por la variable sexo, se encontraron diferencias en afrontamiento centrado en el
problema (6.5+2.3 vs 4.843.0 p=0.002), y en falta de competencia (8.3+3.8 vs 10.73.7
p=0.005), a diferencia de los hombres, las mujeres reportan menor afrontamiento al
problema y mayor falta de competencia. Por estado civil hay diferencias en falta de
competencia (10.943.5 vs 9.1+4.2 p=0.013) donde se puede ver que los cuidadores
que estan casados/unién libre se sienten con menor competencia que los otros
cuidadores (solteros, viudos o divorciados). En cuanto al apoyo econémico se reportan
diferencias entre cuidadores en distanciamiento cognitivo (5.8+3.4 vs 4.9+3.5 p=0.040),
esto refleja que los que tienen apoyo econémico perciben que el problema puede

resolverse o desaparecer, lo que no les sucede a los que no cuentan con ese apoyo.

Por ofro lado, la variable parentesco muestra diferencias en falta de competencia
(11.1£3.7 vs 9.3+3.9 p=0.004), si se es el padre, madre o esposa se percibe una mayor
falta de competencia que si se es hijo o familiar del paciente y en autocuidado basico
(12.645.1 vs 14.616.8 p=0.051), como indicador del grado de deterioro del paciente y el
nimero de actividades a realizar para su bienestar. Respecto a la actividad principal
del cuidador se muestran diferencias entre amas de casa y otra actividad (Empleados,
comerciantes, profesionistas, técnicos, estudiantes y jubilados), en los factores de
impacto negativo (13.4+6.5 vs 11.246.5 p=0.051), falta de competencia (11.4+3.4 vs
8.6+3.9 p=0.000), depresion (7.345.2 vs 5.5+#5.3 p=0.052) y ansiedad (8.615.0 vs
6.745.6 p=0.037), lo que corrobora que el hecho de solo estar en el hogar cuidando a
un paciente, puede ser un factor que propicie el aumento de la depresién y ansiedad
por la falta de competencia con el rol y de actividades fuera del hogar. También se
compard si el cuidador trabaja o no pero no hubo diferencias significativas.
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Se compararon a los cuidadores que reportaron sufrir alguna enfermedad contra los
que no reportaron tener enfermedad y se encontraron diferencias significativas en
depresion (7.5£5.3 vs 5.845.2 p=0.045), autocuidado basico (15.0+6.7 vs 12.245.0
p=0.005) y automanejo complejo (10.644.0 vs 9.1+3.5 p=0.017), lo cual refleja el
estado de deterioro que tiene su pacientes y las consecuencias que provocan.

Correlacién entre factores

Se procedi6 a realizar una correlacién de Pearson entre las variables estudiadas y
ansiedad y depresion encontrando lo siguiente; La depresion correlaciona con la
ansiedad (r=.604), con impacto negativo (r=.519), falta de competencia (r=.415), con
sentimientos de rechazo (r=.287), con autocuidado basico (r=.271), con
distanciamiento cognitivo (r=.269) y automanejo complejo (r=.262).

La ansiedad correlaciona con impacto negativo (r=.486), con falta de competencia
(r=.355), con sentimientos de rechazo (r=.255), con distanciamiento cognitivo (r=.231),
con el autocuidado basico (r=.219) y automanejo complejo (r=.195).

El impacto negativo con autocuidado basico (r=.559), con sentimientos de rechazo
(r=.526), con automanejo complejo (r=.514) y con falta de competencia (r=.403). Estas
y otras correlaciones pueden verse en la tabla 13, anexo 4.

Modelos de regresién

Por ultimo y tomando en consideracién los modelos de la revisién de la literatura, se
procedi6 a realizar una regresion mltiple para conocer las variables predictoras de las
consecuencias (ansiedad y depresion) de brindar cuidado a este tipo de pacientes.

El analisis se realizd mediante el método de pasos sucesivos “stepwise”. Cabe
sefialar que todos los factores (afrontamiento centrado en la emocién/apoyo social,
distanciamiento cognitivo, afrontamiento dirigido al problema, impacto negativo,
sentimientos de rechazo, falta de competencia, autocuidado basico, automanejo
complejo) y variables del cuidador y paciente (edad del cuidador, escolaridad del
cuidador, tiempo de cuidado, horas de cuidado diario, edad del paciente, escolaridad
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del paciente) se consideraron variables independientes y las consecuencias (depresion
y ansiedad), cada una de ellas como variable dependiente una a la vez. Dandonos esto
cuatro modelos de regresion multiple, dos para depresion y dos para ansiedad.

El primer modelo de depresion se realizo considerando (afrontamiento centrado en
la emocién/apoyo social, distanciamiento cognitivo, afrontamiento dirigido al problema,
impacto negativo, sentimientos de rechazo, falta de competencia, autocuidado basico,
automanejo complejo) como variables independientes.

El segundo modelo de depresion fue igual al primer modelo agregando también las
variables del cuidador y paciente (edad del cuidador, escolaridad del cuidador, tiempo
de cuidado, horas de cuidado diario, edad del paciente, escolaridad del paciente) como
variables independientes.

Para los modelos de ansiedad se realizaron los mismos pasos. Ademés de haberse
realizado para cada modelo un diagnéstico de colinealidad no habiendo un valor
significativo en los cuatro modelos.

Antecedentes de depresion

En el primer modelo se consideré como variable dependiente la depresién y como
predictores al impacto negativo (R*=.276) que es la variable que explica la mayoria de
la varianza, en segundo lugar el distanciamiento cognitivo (R=.321) y por Ultimo la falta
de competencia Rm=.597 y una R?=.356 con una F=7.784 y p=0.006 (tabla 14, anexo
4).

En el segundo modelo la variable dependiente fue la depresion y como predictores
el impacto negativo (R?=.276) que explica la mayor cantidad de varianza, la segunda
fue escolaridad (R?=.343) y por Ultimo distanciamiento cognitivo Rm=.619 y una
R?=.383 con una F=8.935 y p=0.003 (tabla 15, anexo 4).

En los modelos de depresién la variable que mayor varianza acumula es el impacto
negativo con un 27.6% de la varianza.
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Antecedentes de ansiedad

En el tercer modelo la variable dependiente fue la ansiedad y como predictores dos
variables el impacto negativo (R?=.236) que explica la mayor cantidad de varianza, la
segunda fue distanciamiento cognitivo Rm=.552 y una R?=.305 con una F=14.136 y
p=0.000 (tabla 16, anexo 4).

En el cuarto modelo la variable dependiente fue la ansiedad y como predictores tres
variables el impacto negativo (R=.239) que explica la mayor cantidad de varianza, la
segunda fue distanciamiento cognitivo (R?=.309) y la tercera escolaridad del cuidador
Rm=.579 y una R?=.335 con una F=5.485 y p=0.021 (tabla 17).

Por lo que respecta a la ansiedad en el primer modelo la variable que mayor
varianza acumula fue el impacto negativo con un 23.6% y en el segundo explica un
23.9% de varianza.

72



4.2.8 Discusioén del estudio uno

Con base en los resultados se puede afirmar que se cumpli6 el objetivo del estudio,
identificar las caracteristicas de los cuidadores de pacientes con enfermedad
neurodegenerativa, que suele ser una mujer (79.6%) con una edad media de
48.5+16.3 afios, ama de casa (56.1%) y familiar cercano al afectado (72.6%). Lo que
concuerda con las investigaciones revisadas en la literatura, donde se reportan rangos
de porcentajes y promedios similares respecto a algunas caracteristicas de los
cuidadores, por ejemplo que en su mayoria sean mujeres (61-87%), con edades
promedio de 53 a 57 afos y familiares cercanos al enfermo (Stone, et al., 1987,
Rodriguez et al., 2000; Rabin et al., 2000; Yee y Schulz, 2000; Navaie-Walister, et al.,
2002).

En lo referente a las caracteristicas de los pacientes como edad media de 52.3+18.9
afios, baja autonomia en actividades de la vida diaria (11.5749.5 rango 0-28) y
enfermedad neurodegenerativa aproximadamente con una media de 5.1 afios (rango
1-37), los resultados son similares a los datos reportados por Rodriguez et al., (2000),
donde menciona una edad promedio de 77 afios, bajo nivel de autonomia para
actividades de la vida diaria y enfermedad neurodegenerativa desde hace 8 afios.
Cabe mencionar que se debe de tomar en consideracion que éste es uno de los pocos
estudios realizados en cuidadores de pacientes con enfermedad neurodegenerativa, y
que su metodologia de captura de muestra fue diferente (con base poblacional) por lo
que la muestra de padecimientos neurodegenerativos presentados en este estudio es
distinta.

En cuanto a los cuidadores de pacientes con enfermedad neurolégica, se aprecia
que tienen caracteristicas similares a los CPEN, y también respecto a un estudio de
Véazquez y Carod-Artal, (1999) en pacientes neurolégicos. Ademas que hay pocas
diferencias en las consecuencias por estar llevando a cabo esta labor y cumplir con el
rol, por lo que se puede considerar que las muestras son homogéneas, debido a esto
se analizaron como un solo grupo, ain cuando queda de manifiesto que la
discapacidad que generan estos padecimientos es muy heterogénea.
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Por lo que respecta al concepto de “cuidador primario” se encontré que para las
personas esto no es muy claro ya que no se conciben como tal, existiendo una
confusion respecto a considerarse asi, se pudo comprobar en el porcentaje de los que
se consideran cuidadores primarios y a su vez reciben ayuda de familiares para el
cuidado. Lo que si es muy claro es saber quien es el responsable del paciente, ya que
el tiempo que les toma a la semana o al dia el llevar a cabo esto es muy amplio y
concuerda con investigaciones donde se reportan hallazgos similares (Rodriguez et al.,
2000).

En lo referente a situaciones laborales se encontraron respuestas similares a los
estudios en Estados Unidos (Navaie-Walister, et al., 2002) y Espafia (Florez et al.,
1997), siendo esto una causa importante de problemas econémicos, ya que los costos
por concepto de medicamentos, consultas y transportes estan cerca de los $1,000.00
pesos mensuales.

Algo que llama la atencién es que el porcentaje de cuidadores de este tipo de
pacientes con problemas de salud es alto (47.6%), y que en mas de la mitad de los
casos (62.3%) sus problemas se dieron posterior al cuidar. Con esto queda claro que
realizar esta labor genera riesgo a la salud (Flérez et al., 1997; Navaie-Walister, et al.,
2002). Aunque cabe mencionar que un alto porcentaje puede estar ligado a situaciones
de estrés, ya que el 48.8% se deben a padecimientos con base psicosomética como
alteraciones gastrointesinales, dolores de espalda y otros (depresion o dolor de
cabeza, enfermedades cardiacas, etc.), donde al estar expuesto a estrés constante
puede ser generador de éstos.

Comparacion entre CPEN vs CPN a las escalas aplicadas

En el andlisis de las respuestas dadas por los cuidadores, se muestra que en el
afrontamiento, ansiedad y depresion no hay grandes diferencias, inicialmente fue lo
que hace pensar que existen similitudes independientemente del padecimiento en la
forma en que se hace frente a estos problemas y en las consecuencias de llevar a
cabo esta labor (ansiedad y depresion), también es notorio que la percepcién que se
tiene de la sobrecarga y el impacto de la enfermedad en la salud del paciente es
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mucho mayor en los CPEN que en CPN, lo que se demuestra por los problemas
fisicos, mentales y socioeconémicos que experimentan los CPEN, y que afectan sus
actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad y libertad. Atn cuando la
percepcion subjetiva de la carga en general es similar en ambos grupos de cuidadores
y ésta puede ser una explicacion del porqué se llega a consecuencias similares, sin
que exista una relacion proporcional con el deterioro en actividades de la vida diaria
que tienen los pacientes, donde se observd una notoria diferencia de puntaje obtenido
en la escala OARS afectando en mayor medida a los PEN.

Esta situacion de estrés repercute en el equilibrio del cuidador y en la capacidad de
interaccién social, hasta tal punto que, finalmente, se generan problemas de ansiedad
(48.0%) y depresion (41.8%). Cabe mencionar que en el 27.6% de los CPEN se puede
notar un distres psicolégico de acuerdo a la escala Zarit y que en casi el 50% de los
cuidadores informales surgen tensiones psiquicas suficientemente importantes como
para requerir tratamiento psiquiatrico y/o psicolégico.

En lo referente a problemas de violencia intrafamiliar es claro que el hecho de
llevar a cabo esta labor genera sobretodo sentimientos de constante tension y
desesperacién pero que no llega a generar violencia hacia el paciente, mas sin
embargo si sentimientos de culpa o desesperacion por no poder ver el fin de esta
actividad tan demandante.

Esto es importante ya que no existen como se mencioné anteriormente estudios de
este tipo, ni comparaciones como las que se llevaron a cabo, por lo que toda esta
informacion se puede considerar particular de la muestra estudiada y aporta nuevo
conocimiento sobre estos padecimientos.

Anélisis factoriales de las escalas

Las escalas usadas si bien no replican la composicion factorial original si
demuestran tener una buena discriminacién y agrupacion.

En la escala de afrontamiento, se obtuvieron tres factores muy similares a los
cuatro encontrados en el estudio de Shaw, et al., (1997). Afrontamiento centrado en la
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emocidn/apoyo social, distanciamiento cognitivo y afrontamiento dirigido al problema.
Estos factores apoyan el modelo de dos dimensiones de afrontamiento. Una dimension
se limita a resistir y a hablar de los problemas o ignorarlos (distanciarse en vez de
afrontar), y la representarian el afrontamiento emocional/apoyo social y el
distanciamiento cognitivo y la otra dimension consiste en internalizar (pensar en vez de
manifestar conductas) la cual estaria dada por el afrontamiento del problema y se

llevarian acciones encaminadas a solucionar las situaciones estresantes del momento.

Se obtuvieron valores bajos de consistencia interna por ello se deben de tomar con
cautela estos datos, ya que es necesario continuar trabajando en formas mas creativas
de medir la manera de afrontar de estas personas, que proporcionen un panorama
mas amplio y permitan conocer mejor la manera de describir como es que se enfrentan
estos problemas, que se presentan al dar este tipo de apoyo, ya que como el mismo
Lazarus (1999) afirma. “Para entender los significados que subyacen al proceso de
afrontamiento (manejo), su medicion mediante cuestionarios debera sustituirse por
entrevistas exhaustivas disefiadas para recoger las variables de personalidad
implicadas y el modo en que el individuo valora lo que sucede” (p136).

En cuanto a la escala de sobrecarga del cuidador, se encontraron tres factores.
Impacto negativo, sentimientos de rechazo y falta de competencia, que si bien es cierto
que no se repite la estructura factorial original o de otros estudios, se demuestran
muchas similitudes con lo reportado en la literatura internacional, y los reactivos de
carga se agrupan en forma adecuada, tal como se ha planteado en investigaciones
sobre cuidadores (O'Rourke y Tuokko, 2003; Bédard, 2001; Montorio et al, 1998;
Martin, et al., 1996), teniendo un alfa de Cronbach que refleja confiabilidad adecuada.
En estos estudios se ha observado que el instrumento de carga tiene propiedades
multidimensionales, haciendo referencia a la percepcién subjetiva del cuidador del
grado de sobrecarga que le genera el cuidar al paciente.

Por lo que respecta a la escala de depresién y ansiedad, se encontraron dos
factores. Depresién y ansiedad, muy similares a la prueba original ya que quedaron
conformados por seis reactivos y no siete como se propone en la version validada por
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Tejero et al. (1986), pero resultando un buen indicador de estados de depresion y
ansiedad ademas de poseer una buena confiabilidad y validez.

Por dltimo, el cuestionario de actividades de la vida diaria obtuvo dos factores
uniendo el autocuidado basico y el intermedio propuesto por Thomas et al (1998), al
que llamamos autocuidado basico/instrumental, y automanejo complejo que el autor
mencionado también reporta. Siendo un reflejo de las actividades funcionales
esenciales para el autocuidado y mostrando poseer buena confiabilidad.

Diferencias entre variables sociodemogréficas y pruebas aplicadas

Para conocer las alteraciones que presentan este grupo de cuidadores se
compararon los puntajes obtenidos en las pruebas y las variables personales por
medio de ANOVAS vy pruebas t-test, esto nos ilustré la forma de como modulan estas
variables el afrontamiento, la sobrecarga, asi como la influencia de la incapacidad del
paciente en actividades de la vida diaria en la aparicion de las consecuencias
(ansiedad y depresion). Los resultados de estas comparaciones son los siguientes.

En cuanto a la edad se reporta una diferencia significativa entre el grupo de 41-53
afios respecto al grupo de cuidadores con 54 o mas, ya que realizan mas
afrontamiento centrado en la emocion/apoyo social. En la escolaridad se observa que
en las personas con mayor escolaridad disminuyen los sentimientos de falta de
competencia, depresion y ansiedad. Estos datos son similares a los que reporta en su
investigacion Abengozar y Serra, (1997).

Por lo que respecta a las diferencias por tipo de padecimiento, se reportan
diferencias en el impacto negativo, autocuidado basico y autocuidado complejo, que
sufren los cuidadores de pacientes con ELA, el cual es mayor a los otros
padecimientos, que se explica por el desarrollo de este padecimiento tan
discapacitante, y de rapida evolucién en comparacion a los demas que su evolucion es
mas lenta. Esto se vio reforzado ademas en el tiempo que tienen de brindar cuidado ya
que los que tienen menos de dos afios cuidando son los que presentan mayor

deterioro en el autocuidado basico y presumiblemente se puede suponer que hay
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varios pacientes con ELA en ese grupo. Asi, al cuidar de un enfermo con ELA los
problemas son mayores debido a que hay mas deterioro en AVD y mayor puntaje de
depresion y ansiedad (ain cuando estos datos no muestran diferencias significativas
entre los cuidadores) y por ellos el impacto en la vida del cuidador sera mas notorio.

La afectacién que se tiene por brindar diariamente este cuidado esta presente en la
falta de competencia, autocuidado basico y automanejo complejo, con esto queda
claro que la relacién existente entre el tiempo que toman los cuidados esta en relacion
al deterioro del paciente y que esto afectar4 la competencia que siente tener el
cuidador para llevar a cabo esta labor.

Respecto al sexo los resultados observados confirman las diferencias entre hombres
y mujeres, sobre todo en el tipo de afrontamiento usado (afrontamiento centrado en el
problema), sentimientos de competencia y las consecuencias de brindar esta labor
(ansiedad, depresion), encontrando un afrontamiento menos adecuado y mayor falta
de competencia en las mujeres. Por esto es que se admite en general que la
implicacion emocional de las mujeres es mayor, al menos en un primer momento, y
que esto las puede llevar a mayores niveles de sobrecarga o de sintomas psiquiatricos
(Yee y Schulz, 2000). Esto se aprecia mejor al comparar el estado civil ya que los
casados/union libre perciben menor competencia que los solteros viudos o divorciados.
Esto y el hecho de no tener ellos un ingreso econdémico les hace sentir que este
problema nunca desaparecera (distanciamiento cognitivo) aumentando con ello esa
falta de competencia y por si fuera poco el hecho de ser la madre, padre o esposa del
paciente reforzara mas esta situacion, que si se es el hijo o familiar del paciente. Ahora
bien si se realizan solamente actividades de ama de hogar en forma exclusiva (en la
mayoria de los casos mujeres) se percibira mayor impacto negativo, falta de
competencia, depresion y ansiedad, lo que afirmaria que el hecho de solo estar
cuidando al paciente es un factor de riesgo para la manifestacion de depresion y
ansiedad por la percepcion de falta de competencia con el rol e impacto negativo y
falta de actividades placenteras fuera de este rol, ya que éstos por lo general tienen
una gran dedicacién al enfermo y asumen la responsabilidad principal. Lo que
concuerda con otros estudios (Abengézar y Serra, 1997; Stefani et al., 2003).
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Naturalmente la vulnerabilidad de la enfermedad y los trastornos psicosomaticos
estan en relacion con las escasas ayudas recibidas y con una clara percepcion sobre
la inexistencia de tales ayudas y del apoyo recibido. Quedando manifestado sobretodo
por las diferencias encontradas por sexo, ocupacion y estado civil y reforzado en las
encontradas en escolaridad, como factor protector de la aparicion de depresion.

Ademés, esto ocasionara la aparicion de enfermedades en el cuidador, al
compararlos con los que no tienen padecimientos se encontré a su vez, mayores
sentimientos de depresion y deterioro en el paciente (autocuidado basico/instrumental
y autocuidado complejo).

Finalmente, aunque la muestra empleada en esta fase no fue probabilistica, con
base en su tamafio seria razonable considerarla como representativa de las
caracteristicas particulares de cuidadores de pacientes con estos padecimientos, ya
que los resultados encontrados son similares a los reportados en otros de los pocos
estudios que hay respecto a este grupo de padecimientos neurodegenerativos
(Rodriguez et al., 2001) y neurolégicos (Vazquez y Carod-Artal, 1998) que por sus
caracteristicas los hace un grupo en riesgo de necesitar de ayuda constante. Aun
cuando es necesario seleccionar muestras donde se controlen variables que nos
permitan disminuir el riego de llegar a interpretaciones inadecuadas o confusas y
doinde se confirmen los hallazgos encontrados en este trabajo.

La presencia de estas alteraciones emocionales en las variables personales y las
consecuencias de depresion y ansiedad en nuestra muestra de CPEN coincide con lo
encontrado en la literatura (Laserna, et al, 1997; Schultz et al., 1995; Haley, et al.,
1996; Devi y Ruiz, 2002; Smith, Haynes, Lazarus y Pope, 1993; Stefani, Seidmann,
Pano, y Acrich, 2003; Vedhara, Shanks, Anderson y Lightman, 2000) siendo un dato
consistente que no necesita mas conftraste, aunque légicamente es necesario
reproducirlo si se quiere conocer e investigar mas el papel de estas variable en el

proceso.
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Correlacién entre factores

Las correlaciones producto momento de Pearson se calcularon para los factores
de las escalas. Este analisis se realizo para explorar la naturaleza y direccion de la
relacion entre estos indices y como una guia para la regresion multiple planteada para
un analisis posterior.

Los resultados revelan la relacién existente entre algunas de las variables, por
ejemplo la existencia de una alta correlacion entre autocuidado basico y automanejo
complejo (r=.761) que de hecho se podria suponer que forman una sola dimension,
depresion y ansiedad (r=.604) que al igual que la anterior se supondria lo mismo. Asi
como menores correlaciones entre depresion y autocuidado basico y automanejo
complejo. Lo cual muestra que la discapacidad del paciente se relaciona
proporcionalmente con depresion.

En cuanto al impacto negativo mostré correlaciones altas (r<.400) con autocuidado
basico, sentimientos de rechazo, depresién, automanejo complejo, ansiedad y falta de
competencia, lo que demuestra la valoracion de la afectacion de actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad y libertad, es proporcional a mayores
puntajes en sentimientos de rechazo, automanejo complejo y falta de competencia
percibida por el cuidador que lo lleva a consecuencias desfavorables en el estado de
salud (ansiedad y depresi6n), y que se pueden explicar también por una discapacidad
mayor en el autocuidado basico/instrumental y automanejo complejo que presente el
paciente.

La falta de competencia tiene un modo similar de actuar y presenta correlaciones
significativas con ansiedad y depresion; asi como con autocuidado basico y
automanejo complejo, lo que significa que se percibira mayor falta de competencia en
proporcién al grado de discapacidad que tenga el paciente y esto a su vez generara
depresion y ansiedad.

Los sentimientos de rechazo mostraron correlaciones significativas con
autocuidado bésico, automanejo complejo, falta de competencia, depresion y
ansiedad. Se puede interpretar que los sentimientos de rechazo (tensién, enfado o

80



ayuda excesiva prestada al paciente) son proporcionales a la discapacidad y falta de
competencia que perciba el cuidador, asi como de sentimientos de ansiedad y
depresion.

El afrontamiento centrado en la emocién/apoyo social mostrd correlaciones
significativas con afrontamiento centrado en el problema, lo que demuestra que los
cuidadores no solo llevan a cabo un tipo de afrontamiento y que suelen utilizar ambos.

El distanciamiento cognitivo obtuvo correlaciones significativas con ansiedad y
depresion. Esto puede interpretarse como que la evasion con el problema no solo no
reduce la angustia que puede provocar sino que es proporcional a la depresion y
ansiedad resultante por usar esta forma de afrontamiento.

Por ultimo en la ansiedad se reportan correlaciones significativas con autocuidado
basico y automanejo complejo. Esto lo podemos interpretar como que a mayor
discapacidad en el paciente la angustia y desesperacién sera mayor.

La importancia de estos datos radica en la poca existencia como se menciono
anteriormente de estudios de este tipo, donde se hagan comparaciones como las del
presente estudio, por lo que esta informacion la debemos considerar particular de la
muestra estudiada y arroja nuevo conocimiento sobre estos padecimientos.

Modelos de regresion

El analisis de regresion mostré como la variable de mayor peso al impacto negativo
para la prediccion de las consecuencias (depresion y ansiedad) de cuidar a un
paciente con enfermedad neurogenerativa. Lo que la sitia con una influencia
determinante en la aparicion de la depresion, lo cual ya se reportado en otros estudios
(Montorio, et al., 1998). También mostré que el distanciamiento cognitivo y la falta de
competencia juegan un papel importante en la aparicion de estos estados de animo.

Por otro lado al introducir en modelo subsecuentes variables del cuidador y
paciente en las regresiones, se vio que el impacto negativo continuaba explicando la
mayor cantidad de varianza pero también se pudo observar la escolaridad como una
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variable importante en la aparicion de la ansiedad y depresién. Otra variable que afecta
a estas es el distanciamiento cognitivo. Esto es importante sobre todo si se considera
que estos resultados apoyan a los resultados encontrados en investigaciones previas
sobre el proceso de estrés y las consecuencias de brindar estos cuidados (Vedhara, et
al., 2000; Peinado y Garcés de los Fayos, 1998; Abengézar y Serra, 1997). Por lo que
los datos y resultados de esta investigacion pueden ayudar en la comprension de
diferentes tipos de estresores durante el proceso y la influencia de éstos en la salud de
los cuidadores.

La influencia de estos estresores ya ha sido bien examinada por ejemplo se sabe
que la negaci6n (distanciamiento cognitivo) como antecedente puede ser considerada
como perjudicial o beneficiosa bajo ciertas circunstancias. El principio explicativo es
que, cuando nada puede hacerse por alterar la situacion o prevenir el dafio futuro, ésta
puede ser benefica. Sin embargo ésta o la ilusion que se puede considerar como forma
mas sana de negacién, impiden la necesaria accion adaptativa y es probable que sea
perjudicial (Lazarus, 1999). Otra de las conclusiones importantes es que para entender
los significados que subyacen al proceso de afrontamiento los cuestionarios deben ser
sustituidos por entrevistas exhaustivas disefiadas para recoger las variables de
personalidad implicadas y el modo en que el individuo valora lo que estéd sucediendo
(Lazarus, 1991a, 1991b, 1993a, 1993b, 2000).

Algunos estudios buscan analizar las experiencias subjetivas de los cuidadores, y
estan enfocados en esta poblacién, donde se han incorporado métodos cuantitativos
para examinar las consecuencias del cuidado; las escalas tipo Likert son tipicamente
usadas para evaluar las consecuencias del cuidado y generar datos numéricos sobre
éstas. Aungue interesantes, estas encuestas generan datos que necesitan mayor
exploracion posterior para realizar observaciones concluyentes, de ahi que se llevo a
cabo el segundo estudio con la finalidad de profundizar mas en las experiencias
subjetivas de los cuidadores para tener recursos y elementos suficientes para disefiar
una intervencion en cuidadores. Cabe mencionar que las recomendaciones para
futuros estudios son, en la medida de lo posible, integrar muestras mayores en
cuidadores de pacientes y realizar contrastes con muestras equivalentes de trastornos
neurolégicos y cuidadores de ancianos sin cuadros médicos.
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5 ESTUDIO DOS

Descripcion de las Consecuencias Emocionales que Tiene el Cuidado

de un Paciente con una Enfermedad Neurodegenerativa.

5.1 Objetivo

Identificar las experiencias subjetivas de los cuidadores de pacientes con Esclerosis

Lateral Amiotréfica en: Tipo y calidad de informacion médica, nivel de carga del

cuidador, afrontamiento, apoyo social, impacto en la salud, estresores, recursos

religiosos y niveles de ansiedad y depresion, asi como la discapacidad en actividades

de la vida diaria que ésta genera en el paciente.

5.1.1 Definicién conceptual de variables

Para esta investigacion se hara uso de las mismas definiciones que en la

investigacion del primer estudio.

v

v
v
v
v

%

Enfermedad neurodegenerativa.

Estrés.

Carga del cuidador.

Afrontamiento.

Salud del cuidador. En la investigacion se valorara ansiedad y depresion como
indicadores de salud del cuidador.

Actividades de la vida diaria.

5.1.2 Definicion operacional de variables

Enfermedad neurodegenerativa. Sera dada por el diagnostico de un médico

especialista en neurologia. Para el presente estudio se incluiran cuidadores de

pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica.
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La carga del cuidador, la salud del cuidador y el afrontamiento; Seran analizadas
mediante las respuestas que den los sujetos a la entrevista semiestructurada. (Anexo
2).

Salud del cuidador: Sera evaluada mediante las respuestas que den los sujetos a la

Escala sobre Ansiedad y Depresién Hospitalaria (Tejero, Guimera, y Farré 1986).

Actividades de la vida diaria. Sera evaluada mediante las respuestas que den los
sujetos al Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria OARS (Thomas, Rockwood y
McDowell 1998)

5.1.3 Tipo de estudio y disefio de investigacion

El presente fue un estudio no experimental, utilizando la técnica de analisis de
contenido (Glaser, 1978; Mayan, 2001), para identificar, codificar y categorizar
patrones de las experiencias del cuidado en los datos obtenidos en las entrevistas.
Esta técnica (analisis de contenido latente) fue utilizada porque es Util para explorar la
percepcion de los sujetos sobre estas experiencias, limitando oportunidades para
introducir hipétesis preconcebidas. Se analiza la informacion de la entrevista tratando
de describir la manera de pensar que utilizan y como esto afecta el cuidado de la

enfermedad.

5.2 Método
5.2.1 Sujetos

Para asegurar la confidencialidad, los participantes potenciales fueron contactados y
notificados sobre el estudio por el investigador, quien les explicé el objetivo y les
solicité una confirmacion de que estaban interesados en participar (consentimiento
informado). Los sujetos fueron contactados mediante un listado de pacientes del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia y de la Asociacion de AMELA

(Asociacion Mexicana Contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica).
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Un total de 55 cuidadores potenciales se contactaron para este estudio de los
cuales en 21 casos (38%) ya habia muerto el paciente, 16 (29%) no desearon
participar en la entrevista, 12 (22%) no se pudieron contactar (via telefénica) esto nos
dio un total de 6 (11%) cuidadores que desearon realizar la entrevista.

Para que los participantes fueran incluidos en el estudio tenian que cumplir con los

siguientes criterios de inclusién:

1. Ser considerado como “cuidador’, (convivir con el paciente y manifestar
expresamente ante el investigador que asumian la responsabilidad de
prestacion de cuidados).

2. Cuidar de un paciente con diagnostico de ELA.

3. Tener al menos 12 meses de brindar cuidado a su paciente.

4. Tener mas de 18 afios de edad.

5.2.2 Instrumentos.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas para recolectar los datos
sociodemograficos y sobre las experiencias de los sujetos, incluyendo preguntas para
conocer los pensamientos y sentimientos de los participantes sobre los siguientes
temas; Informacion médica, nivel de carga del cuidador, afrontamiento, apoyo social,
impacto en la salud, estresores y recursos religiosos. Los sujetos fueron entrevistados

utilizando preguntas como las descritas en la figura 13.

Mediante esta entrevista se evaluaron las siguientes variables:

v" Nivel de carga del cuidado.

v' La manera en que el sujeto afronta dicha carga asi como la percepcion de los
recursos personales y econémicos que la persona identifica.

v Las repercusiones del cuidado en su salud (ansiedad y depresion).
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Figura 13. Ejemplo de reactivos aplicados a los cuidadores de pacientes con ELA.

Informacién Médica.

¢Le ha servido la informacién que dan los médicos para mejorar el cuidado
de su paciente?

¢Una buena relacion con el médico puede ayudar al cuidado brindado al
paciente?

Nivel de carga del cuidado.
Carga Subjetiva.

Carga Objetiva.

¢ Qué es lo que le afecta méas de cuidar a su paciente? (Subjetiva)

¢ Como le afecta en su vida cotidiana el cuidar a el paciente? (Subjetiva)
¢Coémo ha organizado sus actividades con la enfermedad de su paciente?
(Objetiva)

¢, Cuanto tiempo le dedica diariamente a su paciente? (Objetiva)

Afrontamiento.

Recursos instrumentales.

¢Qué ha hecho para hacer mas féacil el cuidado de su paciente?

¢Cudles son los mayores cambios en su vida, con la enfermedad de su
paciente?

¢Qué tan facil le ha sido pedir ayuda y confiar en otros el cuidado de su
paciente?

¢ Se siente comprendido(a), apoyado(a) y confiado(a) como para hablar de
estos problemas con alguien?

Recursos personales ¢Qué otras cosas cree usted que podrian mejorar el cuidado de su
(Cognoscitivos). paciente?
¢Qué tan importante considera usted que es su apoyo para que el paciente
se sienta mejor?
Apoyo Social. ¢Qué tanto apoyo ha recibido de sus familiares para el cuidado de su

paciente?
¢ Qué tanto apoyo ha recibido del paciente para su cuidado?

Impacto del cuidado en su
Salud.

¢ Siente que ha cambiado su salud desde que cuida a su paciente?
¢ Se siente bien con todas las actividades que debe realizar diariamente?

Estresores.

¢ Cual es el mayor problema con el que ha tratado por ahora?
¢Como afecta la enfermedad, el dolor u ofros sufrimientos fisicos del
paciente al estado de animo a sus familiares?

Recursos Religiosos.

¢ Que importancia tiene para usted la religién en su vida?
¢,Como le ha ayudado la religién a cubrir las dificultades en tiempos

pasados?

Salud del cuidador.

Escala de Depresion y Ansiedad Hospitalaria (Prueba del Primer Estudio).

Actividades de la vida diaria

Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria (Prueba del Primer Estudio)
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5.2.3 Procedimiento.

Una vez que los participantes potenciales dieron su consentimiento, se procedié a
realizar una cita con ellos para llevar a cabo la entrevista semiestructurada, las cuales
tuvieron una duracion de dos horas y un promedio de tres sesiones. Para realizar el
analisis de las mismas se llevaron a cabo los siguientes pasos.

Anélisis.

Todas las entrevistas fueron audiograbadas, transcritas y analizadas usando un
sistema de clasificacion, categorizacion y analisis (Glaser, 1978; Mayan, 2001). El
primer paso consistio en codificar los datos, identificando frases con patrones similares
para organizar la informaciéon en segmentos del texto relacionandolo con las demas
entrevistas. Posteriormente se agruparon en categorias y en algunos casos se crearon
subcategorias dependiendo de la claridad y contenido de la categoria. Luego de este
paso se asignaron etiquetas que fueron juzgadas mediante su homogeneidad externa
e interna. Una vez llegado a este punto se procedid a realizar un resumen de la
categoria y/o subcategoria.

5.2.4 Resultados.

El perfil demografico de los informantes mostr6 que en su mayoria son mujeres
(83%), con una edad promedio de 38.2+15.6 afios (Rango 23-67 afios). La mayoria
habian completado la educacién media superior (13.7+4.1 afios de escolaridad). El
paciente tenia diagnéstico con ELA al menos desde hace 1 afio y con un tiempo de
cuidarlo en promedio de 6 afios (DE 6.4), le brindan cuidado 21 horas en promedio al
dia (DE 7.3). Brindan solos el cuidado 50% de los entrevistados y la mayoria viven con
el paciente (83%). En la escala HAS (punto de corte 8 para ambas escalas) que mide
ansiedad obtuvieron un puntaje promedio de 13.5 (DE 3.4) y en depresién promedio
9.8 (DE 3.4). La edad promedio del adulto mayor afectado de ELA era de 53.5+15.6
afios (Rango 34-73 afios), el 50% hombres. En la escala sobre actividades de la vida

diaria OARS (rango de puntaje 0-28) obtuvieron puntajes promedio de 18.6 (DE 9.2).
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El impacto de la ELA en el cuidador.

La indefension por el fracaso en el intento de tener control en el avance de la
enfermedad queda de manifiesto en las consecuencias para el cuidador de estados
depresivos, por la falta de habilidades para obtener resultados favorables y evitar el
desarrollo de la enfermedad. Este es el sentir de los cuidadores respecto a la
enfermedad.

‘Después de ser un hombre tan activo, que no se enfermaba, muy sano, fue un
golpe muy duro, nos afecté psicolégicamente, espiritualmente, moralmente, los
que estéan mas al pendiente de él, son a los que mas les duele, mas que nada
nos dio una especie de depresion y eso hizo que nos viniéramos para abajo...”
(Sujeto # 5, Hombre, 38 afios.)

Este ser testigo directo del declive progresivo que esta sufriendo el paciente y
sentirse impotente para detenerlo conlleva una gran tristeza y angustia, resulta dificil
de asimilar la pérdida, sobre todo porque aln esta viviendo pero en estado de lento

deterioro.

“Pues es una enfermedad nefasta, acaba con el paciente y con la gente que lo

rodea, porque es una enfermedad genética...” (Sujeto # 1, Mujer, 32 afios.)

Estos eventos estresantes son tipicamente una situacion cronica, acumulando

problemas adicionales secundarios a la enfermedad.

“Hubo una situacién en la que él estuvo mas irritable y estabamos cayendo en
mucho choque, y entonces yo entré en crisis y se lo manifesté a algunos de sus
familiares, inclusive a una amiga, queria desahogarlo, y hablaron con él...” (Sujeto
# 1, Mujer, 32 afios.)

“A veces llega un momento que se estresa uno mucho, es cuando yo exploto,
entonces es cuando me enojo con ella, es cuando debo de tener un poco méas de
calma, porque eso también le afecta mucho a ella.” (Sujeto # 2, Mujer, 23 afios.)
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El dar cuidado se transforma del intercambio ordinario de personas que tienen una
relacion cercana, a otra que es extraordinaria donde la carga objetiva (tareas al dar
cuidado) no se distribuye equitativamente. Se puede decir que tienen un impacto
estresante, pero lo que es mas estresante es el cambio de la relacion por si misma.

Un serio y prolongado deterioro como en la ELA, es una de estas circunstancias.

“Nos adaptamos a las necesidades de él, te describo un dia tipico: entre las 11y
12 del dia él al despertar se le hace toda la limpieza de la cara, hacemos ejercicios
de piernas, brazos. Después almuerza todo en papilla, se viene a su silla, si le toca
bario, es de 2:00 a 4:00 de la tarde, se recuesta, se duerme o esta nada mas en la
silla entre 6:00 y 7:00 de la noche, después cena en papilla, y de ahi termina de
cenar a las 7:15 o a las 7:30, ve la tele, una o dos novelas y después a las 10:30,
11:00 u 11:30 se acuesta, despierta a las 2:00 de la mafiana a cambiar de posicion
y de ahi cada dos horas, cambia de posicion.” (Sujeto # 5, Hombre, 38 afios.)

Como vemos el cuidador no descansa o lo hace muy poco ya que existe una
tendencia a la sobreprotecciéon que implica trabajo y dedicacion, con los riesgos de

problemas de estrés que puede producir fatiga mental o agotamiento.

“Si se te hace pesado, estas ya muy cansado, llegas a la noche y no quieres hacer

nada mas que descansar...” (Sujeto # 1, Mujer, 32 afos.)

Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable.

Con el tiempo se crean dos tipos de estresores: el problema de salud y el problema
de dar cuidado, estos cambios se conocen como tensiones asociadas al rol (Pearlin et
al., 1990), con lo que se genera la carga subjetiva o sentimientos de estrés en el
cuidador. Es posible ver la existencia de un afecto negativo por la situacion en que se
vive, que ocurre como resultado de una percepcién de incapacidad producida por el rol

de demandas impuestas por el cuidado.

“Hay dias en los que se esta con mas ganas y, hay dias que la verdad, uno no
tiene ganas de hacer determinado tipo de cosas” (Sujeto # 3, Mujer, 41 afios.)

L
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Ver como va avanzando la enfermedad, saber que es inevitable hasta la fecha
poderla detener, genera emociones provocadas por condiciones de vida desfavorables

(esperanza, tristeza y depresion) en los cuidadores.

La esperanza es la posibilidad de un resultado positivo ante una situacion
desfavorable ya que el individuo se enfrenta con un resultado positivo que todavia no
ha ocurrido, en donde uno cree que existe la posibilidad de mejoria, no importando lo
dificil del momento actual.

Le digo que es una cosa en la que ni me aburro, ni me estoy quejando: “que no
salgo, que no voy...” “de que porque esto y porque el otro”, porque por algo
pasan las cosas, a la mejor, Diosito sabe porque hace las cosas, Diosito nos
esta permitiendo que estemos los dos, que esta caminando, poquito;, pero

camina, de lo que siempre yo le pedi. (Sujeto # 4, Mujer, 67 afios.)
En la tristeza se hacen a la idea de una pérdida irrevocable.

“Cada vez que sé que tengo que comprar algun aditamento o hacer alguna
adaptacion sé que implica dolor saber que se va a llegar al grado que no pueda
moverse totalmente y saber que yo voy a tener esa responsabilidad...” (Sujeto #
1, Mujer, 32 afios.)

Se considera mas probable que los cuidadores sufran depresion y ansiedad si
sienten que tienen poco control sobre sus familiares enfermos y sobre sus reacciones

emocionales.

Si, el verla llorar te da mucha depresion, el aguantarte..., a veces se te pasa el
tiempo y no ves a lo que puedes caer no, a depresiones, tienes mucho estrés,
estds de malas, o a la mejor quieres llorar todo el tiempo. (Sujeto # 6, Mujer, 28

afos.)

Es palpable el sufrimiento de su lealtad, creencias y de las expectativas de otros
miembros de la familia, lo cual ahonda ain mas los sentimientos de aislamiento y

90



soledad, por lo que no tienen tiempo para ocuparse de si mismos, generando la
sensacion de vivir en cautiverio, dado que la persona quiere ser y hacer algo diferente

a lo que se siente obligado a hacer.

“Porque luego tengo cosas que hacer, o a la mejor que salir o algo asi, y luego no
la puedo dejar sola...” (Sujeto # 2, Mujer, 23 afios.)

“Falta de libertad, poder salir, entrar, hasta en una relacion, es dificil, tener una
relacion, o un noviazgo abierto, es muy dificil porque tendria un tiempo muy

limitado de noviazgo...” (Sujeto # 3, Mujer, 41 afios.)

Las conexiones entre estas caracteristicas de los cuidadores y otros componentes
sociales y econémicos son importantes. El apoyo social percibido ocupa un lugar
preponderante dentro de los recursos externos que la persona puede usar para
enfrentar estos problemas, posee componentes multidimensionales relacionados de
diferente forma al resultado final, y se entiende que estd mas relacionado a la
percepcion que al comportamiento ya que no todo el apoyo es percibido por el sujeto
que lo recibe. Se define como el beneficio que un individuo recibe como consecuencia

de la interaccion con otros individuos o grupos (Zabalegui, Vidal, Soler, y Latre, 2002).

“Creo que si yo viviera sola con mi paciente en una casa, yo creo que se me haria
mucho muy pesado, lo que hemos concluido, es que esta enfermedad es sobre-
llevable porque contamos con el apoyo de toda la familia...” (Sujeto # 1, Mujer, 32
aros.)

“Yo creo que es muy importante, porque todos estamos trabajando en equipo.”
(Sujeto # 6, Mujer, 28 afios.)

Pero no todos los sentimientos son negativos ya que también existen situaciones

positivas del por qué se brinda este trabajo.

Efectos positivos del cuidado.

Los cuidadores manifiestan su satisfaccién ya que gracias al cuidado ellos pueden

sentirse Utiles y hacer algo por la salud del paciente, lo cual queda de manifiesto con
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su competencia (valoracion de su actuacion como cuidador) y enriquecimiento
personal o beneficio ya que encuentran crecimiento personal a medida que afrontan

los retos de dar cuidado.

“Como familiar es satisfactorio porque estoy ayudando, estoy haciendo algo, estoy
aportando, estoy haciendo algo por alguien que ademas es importante en mi vida.”
(Sujeto # 3, Mujer, 41 afios.)

“Es el amor a mi madre, el carifio, y como yo todavia soy soltera, el apoyo, ya que

nos hacemos falta una a la otra.” (Sujeto # 2, Mujer, 23 afios.)

La organizacion suele ser parte importante sobre todo en el manejo de las
actividades y como una buena forma de reducir la carga subjetiva y el sentimiento de

estrés.

“Yo me planeo y hago todo mi quehacer tranquilamente sin estar presionandome,
como no tengo nifios mafnana esto amanece igual, yo hago mis rutinas solita, me
planeo bien y es como asi voy haciéndolo yo sola, ahora hago esto, lo hago bien,
para que esto se quede bien, mafiana ya me dedico a otra cosa y asi me ve,
porque es la organizacion que tenga uno mismo porque eso lo ayuda a uno
mucho...” (Sujeto # 4, Mujer, 67 afios.)

El rol del médico.

La informacion y la relacion médico-paciente, es fundamental y asi la perciben los

cuidadores ya que implicarad una mejor adherencia al tratamiento.

“Con los médicos, les tengo mucha confianza, he platicado muy abiertamente con
ellos, alguna duda o algo yo les pregunto directamente, porque yo creo que asi
debe de ser, tanto uno con el médico como el médico con nosotros, y depende
como lo pidamos, yo he tenido buena respuesta con ellos. Digo que para mi eso es
muy importante, yo tengo que saber para ver que mas le puedo dar, porque si yo
no sé...” (Sujeto # 4, Mujer, 67 afios.)
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5.2.5 Discusién estudio dos.

En estas vivencias de cuidadores queda clara su situacion actual,
fundamentalmente los cambios en su vida diaria por proporcionar cuidados. Las tareas
de cuidado revelan el impacto que esto tiene en diversas areas de su vida. Otro punto
de especial interés de ser cuidador es la relacién existente entre los aspectos fisicos,
sociales y emocionales de las actividades del rol, asi como las afectaciones a nivel
personal, familiar y en la comunidad por tener un paciente con estos problemas donde
también se manifiestan la relacién entre lo fisico, social y emocional. Como cuidadores
se exponen al manejo de situaciones emocionales intensas, ya que este trabajo esta
en gran parte lleno de actividades fisicas y emocionales. La sensacion de indefension,
afecto negativo, esperanza, tristeza y depresion, asi como la satisfaccion, competencia
y organizacion son mencionadas como importantes en las vivencias de los cuidadores.
Esto nos da a entender que el cuidado es una forma de relacion con una historia y un
futuro. Destaca la importancia que tiene en la formacién de esta tarea las relaciones
que pueden tener anteriormente con familiares, hermanos y amigos y el apoyo social

que perciben, sobre todo para el mejor desarrollo de la labor de cuidar.

Algo que hay que resaltar y enunciar es que existen pocas investigaciones de las
repercusiones emocionales por el brindar cuidado a pacientes con ELA. Las
investigaciones se han centrado méas en el estrés de los cuidadores, con esto la
literatura internacional ha mostrado que el cuidador puede verse afectado
adversamente en su salud psicologica, energia y estrés, ademas de ser quien
probablemente tenga una serie de riesgos y/o se encuentre menos comprometido con
conductas saludables (Mufioz-Cruzado y Barra, 1993; Navaie-Waliser et al., 2002).
Este trabajo de dar cuidado tiene muchos peligros para el equilibrio psicologico del
cuidador, volviéndose agotador y estresante, en este sentido, uno de los aspectos
sefialados con mayor frecuencia por los cuidadores como generadores de estrés es la
falta de tiempo para ellos mismos (Zarit et al., 1980). En los sujetos entrevistados se
pudo apreciar una clara sintomatologia ansiosa y depresiva tanto en los puntajes
obtenidos por la escala HAS como en sus narraciones, como consecuencia de la

dependencia del paciente y el trabajo de cuidar.

93



Al aparecer creencias irracionales en el individuo este se sentird poco competente
para resolver el problema, o insistir en querer solucionar algo que no tiene solucion y
en consecuencia, provocar la aparicion de frustracién y aumento de la sensacion de
carga. Todo sucede con la personalidad particular de cada individuo y por ello los
componentes emocionales estan en conflicto. Sin embargo, el uso de estrategias
adecuadas puede hacer que se resuelva el problema que puede ser solucionado o que

el sujeto se adapte a aquél que no tiene solucion, para no generar carga.

Asi por ejemplo, tratar de solucinar un problema cuando el estresor no es
controlable puede ser contraproducente, aumentando el malestar del cuidador ya que
no solucionaria el problema. La manera de enfrentar es mas o menos eficaz en funcién
de la situacién a la que se aplica, y al resultado obtenido, mas que por la forma de
enfrentar usada. Una estrategia apropiada en una situacion determinada puede no
serlo en otra diferente y viceversa. Sin embargo, no existe una clasificaciéon que evalie
la adecuacion de las estrategias de afrontamiento a la situacién concreta.

Los cuidadores emplean varias estrategias para mantener a su paciente tan bien
cuidado como ellos consideran adecuado, asi como para mantener sus redes sociales.
Pero alin con todas sus estrategias para hacer frente ya sea en el corto plazo, 0 en un
plazo mayor, se pueden imponer dificultades. Que no en todos los casos podrian ser
atendidas adecuadamente, creando con esto estados de tension y angustia que a la

larga solo crean sentimientos de depresion por no poder ayudar al familiar.

Esta investigacion exploré las repercusiones emocionales de brindar cuidados,
encontrando un fuerte sentimiento de indefensién como resultado del escaso control
que el cuidador percibe en el mejoramiento del paciente, lo que con el paso del tiempo
generara estados depresivos y de agotamiento emocional debido al desgaste que
conlleva esta labor. Estas respuestas individuales ante las adversidades, han sido
establecidas como productoras de problemas de salud y disfuncién psicolégica
(Beasley, Thompson y Davidson 2003), lo cual queda de manifiesto especialmente en
las emociones provocadas por condiciones de vida desfavorables (afecto negativo,
esperanza, tristeza y depresion, aislamiento y soledad), las cuales dan como resultado
distres emocional, enfermedad fisica en el cuidador, reduccién de la participacion
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social, relaciones alteradas con la persona cuidada o la familia asi como las demandas
financieras asociadas (Devi y Ruiz, 2002; Lazarus, 1999: Brashares y Catanzaro,
1994).

Entre los mecanismos que se tiene para afrontar estos problemas que intervienen a
lo largo del proceso se encuentran los estilos de afrontamiento que proveen de formas
para reducir la relacién entre estrés de la vida y funcionamiento fisico y psicolégico
(Cohen, Kessler y Gordon 1995). El afrontamiento basado en la emocion esta muy
relacionado con problemas de salud (modificando el significado o evaluacion de la
situacion) y el afrontamiento enfocado en el problema se relaciona con la reduccién
del estrés (manejar la situacion y los sintomas del estrés). El papel del apoyo social
percibido dentro del afrontamiento es muy importante, ya que se considera un recurso
que la persona puede usar para hacer frente a los problemas, el cual puede afectar
directamente la percepcion y la satisfaccion que se tenga con la competencia y
organizacion del brindar cuidados, y les da la oportunidad de expresar mejor sus
sentimientos, sentir independencia y no tener demasiados conflictos o ser
controladores.

Esta percepcion de que los eventos estresantes pueden generar “pensamientos
resistentes” (conductas adaptativas en individuos considerados como resilientes)
(Kobasa 1973), ayuda a creer que se puede controlar o influir en los eventos,
comprometerse con actividades en las relaciones interpersonales, reconocer o poseer
valores distintos y ver el cambio como un desafio antes que una amenaza. Por ello se
habla de que la salud es una consecuencia directa de la conducta, donde la promociéon
de la salud juega un papel importante. Se puede concluir que los cuidadores necesitan
reestructurar su vida emocional para mejorar su bienestar y tener mayor capacidad de
adaptacion positiva a las condiciones adversas de la vida. Esto implica tener un mejor
entendimiento de si mismas, tener una mejor actitud ante la vida e intentar
reestructurar su personalidad, lo que se asocia con la reduccién del estrés y un
decremento de emociones negativas (ansiedad y depresion), y en consecuencia,
mejorar la calidad de vida afectiva que ofrecen a quienes dependen de ellos,
implicando el fortalecimiento o superaciéon ante la adversidad. (Lazarus, y Lazarus,
2000).
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Cabe mencionar ademas que existen alteraciones neuropsicolégicas observadas en
pacientes con ELA, que han sido relacionadas con hallazgos de neuroimagen
funcional. La gran mayoria de estas funciones neuropsicoldgicas afectadas son
aquellas en las que el I6bulo prefrontal tiene un papel principal (evocacion categorial,
atencion focalizada y abstraccion verbal) (Duque, Paramo, Borges, Peral, Garcia-
Moreno, Balarezo et al., 2003), sin embargo en este estudio no se considerd el grado
de deterioro del paciente lo cual deberia incluirse en futuros estudios para determinar

el impacto de estas dificultades en el cuidado.

Si bien es cierto que la muestra es reducida, los resultados de este estudio son
similares a otros en investigaciones sobre cuidadores (Algado, Basterra y Garrigos,
1997; Wiles, 2003), lo que refuerza la validez de los hallazgos. Aun asi se debe tomar
en consideraciéon que lo ideal seria recabar un grupo mas amplio de cuidadores de
pacientes con ELA para homogeneizar la interpretacion de las narraciones. Los datos
de este estudio provienen de vivencias exclusivas de los cuidadores reportadas
retrospectivamente.

Es por todo esto que se debe estar conciente, tanto de los efectos negativos y
carga que se genera en el cuidado como de las consecuencias positivas para este
grupo de poblacién, sobre todo si se busca implementar intervenciones que mejoren el
bienestar subjetivo y proporcionen estrategias adecuadas que puedan emplear los
cuidadores de pacientes con este padecimiento. La sociedad en general debe
entender y apoyar mejor a los cuidadores y a la gente a la que cuidan. Debemos tener
en cuenta que en este contexto muchos de los problemas del paciente no tienen
solucién real o inmediata0, por lo que es importante desarrollar estrategias efectivas
para enfrentar los problemas que se presenten. Por lo cual y con el conocimiento de

estos dos estudios se propone una intervencion que a continuacién se describe.
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6. ESTUDIO TRES

Evaluacién de la Intervencién Cognitivo Conductual para Combatir
Emociones Provocadas por Condiciones de Vida Desfavorable en

Cuidadores

6.1 Objetivo

Este estudio tuvo como propésito desarrollar y probar la eficacia de una intervencion
cognitivo conductual, para combatir emociones provocadas por condiciones de vida
desfavorable (ansiedad y depresién) asociadas al cuidado de un paciente con
enfermedad neurodegenerativa.

Hipotesis

El programa de intervencién cognitivo conductual decrementa los niveles de

ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes.

6.1.1 Definicion conceptual de variables

Estrés: en palabras de Lazarus y Folkman (1984) es “una relacion particular entre
individuo y el entorno que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de
los recursos y que pone en peligro su bienestar”.

Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado: la forma de pensar de los individuos
sobre normas y valores creados a partir de sus experiencias vitales, que se expresan
en forma de pensamientos automaticos y generan en el individuo un conjunto de
creencias, valores y actitudes. (Losada et al., 2003)

Salud del cuidador: se ha definido como un juicio subjetivo del grado en el cual se
ha alcanzado la felicidad, la satisfaccién, o como un sentimiento de bienestar personal;
pero también, este juicio subjetivo se ha considerado estrechamente relacionado con
indicadores “objetivos” biol6gicos, psicolégicos, comportamentales y sociales
(Rodriguez, 1995). En la investigacién se valorard ansiedad y depresién como

indicadores de salud del cuidador
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Actividades de la vida diaria: son todas las actividades funcionales esenciales para
el autocuidado. Incluye una combinacién de actividades basicas relacionadas con el
autocuidado y actividades més complejas que hacen referencia a actividades
necesarias para adaptarse con independencia al medio en el que se vive
habitualmente (Salazar, et al., 1998).

6.1.2 Definicion operacional de variables

Pensamientos disfuncionales sobre el cuidado. Se analizaron mediante las
respuestas de los sujetos al Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el
cuidado (CPD). (Montorio, Losada, Méarquez, Izal y Gil, 2003)

Estrés. Se analizaron mediante las respuestas de los sujetos a la Escala de Estrés
Percibido “Perceived Stress Scale” (Cohen, Kamarck, y Mermelstein, 1983).

Salud del cuidador: Se evalué mediante las respuestas de los sujetos a la escala

sobre Ansiedad y Depresién hospitalaria (Tejero, Guimera, y Farré 1986).

Actividades de la vida diaria. Se evalué mediante las respuestas de los sujetos al
Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria (Thomas, Rockwood y McDowell 1998).

Intervencién cognitivo conductual: Un principio basico de la Teoria Cognitiva es que
las personas construyen activamente su realidad, la cual crean fundamentalmente a
partir de sus experiencias vitales, que construyen el conjunto de creencias centrales o
esquemas cognitivos de éstas. Estas se expresan en forma de pensamientos
automaticos que, en funcion de su grado de adaptabilidad, tiene distintas
consecuencias afectivas o conductuales y son los que determinan la necesidad
subjetiva de la intervencion (Losada, Knigth y Marquez, 2003). A continuacion se

describe la propuesta de intervencion.

6.1.3 Propuesta de intervencion

El manejo de emociones estresantes no deja lugar a duda que se necesita brindar

apoyo y estrategias de afrontamiento que ayuden a los cuidadores a sobreponerse a
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estos problemas. Esto plantea la necesidad de desarrollar iniciativas de ayuda a
personas cuidadoras de pacientes con enfermedad neurodegenerativa. Las revisiones
sobre intervenciones en cuidadores (Brodaty, et al., 2003; Vallina y Lemos, 2001;
Rodgers, et al., 1999), mencionan que la intervencion cognitivo conductual, es una de
las opciones mas consistentes en los beneficios reportados. Su objetivo es reducir el
nivel de malestar (carga, depresion, ansiedad, etcétera.) de los cuidadores a través de
la ensefianza de habilidades y estrategias para cuidarse a si mismo y/o su familiar. Por
lo que, a continuacién se describen los contenidos y supuestos en que se basa la

terapia cognitiva, asi como el programa de intervencion.

Aproximacién cognitiva

En la terapia cognitiva, la persona cambia la manera de pensar sobre los problemas
de la vida, y adquiere expectativas nuevas acerca de lo que ocurrird por haber
experimentado las consecuencias positivas o negativas que siguen a los
acontecimientos. El cambio emocional suele ser deseable, pero no es facil y es posible
que se cobre un precio. Un cambio asi también es lento y reacio, pero los patrones
emocionales disfuncionales, también se pueden desaprender y en ello se basa la
terapia. Para cambiar las emociones, una persona tiene que cambiar sus expectativas.
La premisa basica es simplemente que lo que pensamos -comprende lo que queremos
y esperamos- es el origen de nuestros problemas emocionales. Por lo que la mision es
cambiar las maneras disfuncionales de pensar para que la persona se pueda
relacionar de manera mas eficaz y con menos angustia emocional con el mundo.

El modelo que se utiliza como referencia es el de estrés de Lazarus y Folkman
(1984), donde se plantea que una situacién ambiental que puede ser potencialmente
nociva (estresor) es evaluada por la persona en términos de si es de hecho
amenazante o no para la persona (evaluacion primaria). Si se juzga amenazante,
nocivo, o supone un reto, comienza un proceso de evaluacién secundaria donde la
persona juzga si tiene medios disponibles y adecuados para hacer frente al potencial
estrés (estrategias de afrontamiento). Todas estas variables pueden ver modulada su
influencia por las capacidades y habilidades de las que disponga el sujeto para
enfrentarlas. Describe el uso de técnicas cognitivo conductuales para el manejo
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adecuado de afrontamiento, que asume que determinados pensamientos y creencias
pueden activar emociones negativas y comportamientos maladaptativos. A través de
este programa se entrenan habilidades y estrategias cognitivo conductuales para
enfrentarse a sentimientos y emociones negativas (culpa, tristeza y enojo), dirigidas a
modificar o eliminar determinadas creencias y pensamientos negativos que actiian
como barreras u obstaculos para un adecuado afrontamiento del cuidado. Asi, por
ejemplo, se analizan creencias habituales de los cuidadores como ‘seria egoista que
yo cuide de mi mismo ya que es mi familiar el enfermo’ o ‘no debo pedir ayuda a mis
familiares, ya que ellos tienen su propia vida y problemas’, que son perjudiciales para
un adecuado afrontamiento del cuidado, ya que conducen a comportamientos que
fomentan una situacion de evidente falta de descanso y pérdida de energia. Ademas
de intervenir sobre estas creencias, los cuidadores aprenden técnicas conductuales
que facilitan una mejor adaptacion al cuidado (por ejemplo, pedir ayuda).

Las emociones disfuncionales pueden aparecer ya sea como; 1) el resultado de una
valoracién de lo que estd ocurriendo y 2) el control de la emocion mediante el
afrontamiento (Lazarus, 1999).

Lo que sucede en la primera fase es que se dan conflictos o desajustes entre la
manera como se valoran los acontecimientos y como es en realidad el entorno
(creencias). Se conoce como afrontamiento centrado en el problema y es referido a los
intentos del cuidador por controlar las situaciones problematicas que se le plantean a
través de alguna accion directa, solucionando problemas mediante la toma de
decisiones, blisqueda de informacién, etcétera. Todas estas acciones tienen en comun
el objetivo de intentar solucionar eficazmente la situacion planteada. El afrontamiento
centrado en el problema se ha relacionado tradicionalmente con una mejor salud tanto
fisica como mental (Muela, Torres y Pelaez, 2002).

En la segunda fase existe un desajuste entre la manera como se actGa segun los
sentimientos y lo que la situacion requiere. El desajuste ocurre cuando se hace una
valoracién errénea de dafio o amenaza (falta de reconocimiento). Esto se debe a que
se tiene un compromiso con objetivos y creencias que llevan a juzgar
equivocadamente la situacién a enfrentar. Se empieza a pensar incorrectamente, a
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sofiar despierto y hacer valoraciones irreales, ya sea respecto a la aparicion de la
emocion, su eleccion o las consecuencias sociales de expresarla. Se conoce como
afrontamiento centrado en la emocién, se utiliza para controlar ésta y reducir
emociones negativas consecuentes al estrés. En este tipo de afrontamiento se incluyen
estrategias tales como evitacién, minimizacién, distanciamiento, atencién selectiva,
comparaciones positivas, extraccién de valores positivos, regulacion afectiva, descarga
emocional, aceptacion y reevaluacion de la situacion. (Lazarus y Lazarus, 2000).

El uso de estrategias inadecuadas conlleva la no resolucion del problema que puede
resolverse, o insistir en resolver un problema que no tiene solucion y por consiguiente,
provocar la aparicién de frustracién y aumento de la sensacion de carga. Todo esto se
hace con la personalidad particular de cada individuo y por ello los componentes de la
vida mental: razén, motivacién, emocién y accion, estan en conflicto. Sin embargo, el
uso de estrategias adecuadas hace que se resuelva el problema que puede ser
solucionado o que el sujeto se adapte a aquél que no tiene solucion, lo que no genera
carga. En otras palabras, el uso de estrategias adecuadas parece no prevenir la
aparicion de carga, sino evitar generar mas. Asi pues, un entrenamiento encaminado a
disminuir este tipo de estrategias (inadecuadas) si reduciria la sensacion de carga
(Muela, Torres y Pelaez, 2002; Devi y Ruiz, 2002).

Por ejemplo, usar estrategias centradas en el problema cuando el estresor no es
controlable puede ser contraproducente, aumentando en el malestar del cuidador ya
que no solucionaria el problema. Asi la estrategia utilizada no seria adecuada,
resultando mas recomendable el uso de un afrontamiento centrado en la emocion. La
estrategia de afrontamiento es mas o menos eficaz en funcién de la situacion a la que
se aplica, mas que por la propia estrategia en si. Una estrategia apropiada en una
situacion determinada puede no serlo en otra diferente y viceversa. Sin embargo, pese
a la obviedad de esta afirmacion, no existe una clasificacion que evalle la adecuacion
de las estrategias de afrontamiento a la situacion concreta. Algunos estudios
mencionan que los optimistas utilizan estrategias de afrontamiento diferentes a las
usadas por los pesimistas y tiene un efecto benéfico para la salud (Lazarus, 2000;
Muela, Torres y Pelaez, 2002).
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Hay que tener en cuenta que muchos de los problemas que plantea el enfermo no
tienen solucion real o inmediata, la estrategia adecuada seria la centrada en la
emocion, tradicionalmente considerada como menos eficaz para solucionar el
problema pero supone que el sujeto se adapta con mas rapidez al problema. La idea
es hacer una evaluacion e intervencion especifica de las respuestas de los cuidadores
a las situaciones estresantes concretas que se les plantean. La intervencion debe
basarse tanto en la identificacion de las situaciones que generan malestar en el
cuidador, ya que no son las mismas para todos los cuidadores (aunque fuesen
idénticas situaciones, pueden generar en unos malestar y en otros no), como en la
deteccion de las estrategias que se estan utilizando de un modo inapropiado. No
consiste por tanto en fomentar el uso indiscriminado de estrategias centradas en el
problema, sino en hacerlo sélo cuando esto sea adecuado al problema, debiéndose
trabajar en la misma medida en estrategias centradas en la emocién cuando sea
pertinente. (Lazarus, 1999; Lazarus y Lazarus, 2000).

El cambio en las emociones

Cuando las agitadas emociones son el resultado de una falta de conocimiento o
capacidad, las personas pueden aprender técnicas para ayudarse a si mismas. Sus
problemas no son el resultado de problemas emocionales profundos, sino de falta de
conocimiento o capacidad de manejarse de manera eficaz. Por ejemplo, en el caso de
los cuidadores de pacientes con enfermedad neurodegenerativa que se encuentran
luchando con unas condiciones desfavorables que crean nuevas demandas sobre la
persona y el paciente, el aprender a enfrentarse a estas demandas ayudara a aliviar el
enojo, ansiedad, culpabilidad o la depresién periédica, que la incapacidad de tratar con
las nuevas demandas ha creado.

Producir el cambio en problemas emocionales profundos, o de mucho tiempo de
duracién es mas dificil, ya que los problemas subyacentes hacen que sea més dificil
aprender nuevas maneras de relacionarse. Como las personas no son concientes de
esos conflictos, no logran entender las razones de sus reacciones y tratan con ellas de
manera ineficaz. Los patrones emocionales de mucho tiempo atras que implican
conflictos inconscientes, objetivos, suposiciones ocultas y fuentes de ansiedad que se
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originaron a una edad temprana, pueden complicar y obstruir el aprendizaje que
facilitara el cambio. Entonces se pasa de una simple educacién y entrenamiento a un
cambio de actitud para vencer los patrones que se han vuelto resistentes al cambio.
Ellos deben descubrir los significados personales que conforman sus emociones y sus
ineptas maneras de afrontamiento. Reconocer lo que han estado haciendo mal para
tener una buena posibilidad de cambiar su vida emocional (Lazarus, 1999; Lazarus y
Lazarus, 2000).

Programa de intervencién que se propone

El programa consiste especificamente en desarrollar una intervencion cognitivo-
conductual dirigida a la modificacion de pensamientos disfuncionales para un
adecuado afrontamiento del cuidado y al desarrollo de habilidades cognitivo
conductuales previamente valoradas en otros estudios sobre cuidadores. Se informara
a los participantes sobre emociones comunes y reacciones del cuidador, incluidas en
un manual de trabajo. Otros recursos informativos estaran disponibles (libros, tripticos,
manuales de manejo de problemas, manuales sobre conocimiento de ELA) y se
proporcionaran al cuidador si este los requiere. Sera parte de la hipotesis que los
cuidadores pueden obtener beneficios, a través de una intervencion directa sobre sus
emociones y pensamientos. El programa de tratamiento cognitivo-conductual se realiza
de manera grupal y proporciona a los participantes la oportunidad de aprender nuevas
formas de actuar o de pensar, (a) mediante la practica de estrategias y técnicas
planteadas por los especialistas y (b) a partir de sugerencias proporcionadas por otros
cuidadores que, basadas en su experiencia, son las fuentes de ayuda mas importantes
para cuidadores y tienen como objetivo combatir emociones provocadas por
condiciones de vida desfavorables (Gallagher-Thompsom y DeVries, 1994).

Desarrollo del programa

El programa conitivo-conductual se dirigi6 a cuidadores de pacientes con
enfermedad neurodegenerativa. Todos completaron una encuesta antes, durante y
después de la intervencion. Esta fue breve, con 8 sesiones y 2 de seguimiento
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aproximadamente al mes y tres meses, preferiblemente los grupos se forman con un
nimero no muy amplio de cuidadores (se recomienda entre 8 y 12 cuidadores), para
brindar una atencion adecuada a cada miembro. Los terapeutas de los programas de
intervencion fueron licenciados en Psicologia, con experiencia en intervenciones con
cuidadores. Cada programa estuvo dirigido por dos psicélogos, y cada uno de ellos
realiza tareas de coordinador y de ayudante; la funcion del ayudante es asistir al
coordinador y proveer de retroalimentacion al final de la sesion. El coordinador se guia
por un manual estructurado y los participantes reciben un cuaderno de trabajo, que
contiene agendas para cada clase, trabajo en casa, lecturas, ejercicios. Ademas de
esto, en caso de ser necesario se trabaja individualmente con miembros con
necesidades especiales. Es importante sefialar que las evaluaciones las hacen los
miembros del equipo de investigacion.

Las sesiones tienen una duracién de dos horas. El mantener intervalos semanales,
es esencial, dado que permiten tiempo para practicar las estrategias tratadas y son el
medio primordial a través del que se corrigen y perfeccionan estas estrategias. El
objetivo consiste en que, tras la intervencion, las emociones asociadas al cuidado de
un familiar —incluida la aceptacion de la enfermedad- se validen, normalicen y acepten.
Por medio del programa se entrena a los cuidadores a enfrentarse al cuidado de su
familiar de una manera mas realista y esto le ayuda a validar su emocion y eliminar
barreras cognitivas para un adecuado afrontamiento.

Descripcién de la sesiones

Se emplean variadas estrategias de tratamiento para ayudar a las personas a
aprender como su vida emocional ha sido distorsionada por una valoracion y unos

procesos de afrontamiento defectuosos (Lazarus, 1999).

Informacién psicoeducativa. Con el apoyo de material impreso se da informacion
acerca del origen, como se identifican y tratamiento de los sentimientos negativos
ocasionados por brindar cuidado. Asi mismo, se informan detalladamente los efectos

del estrés en este tipo de problematica.



Aprendizaje de control respiratorio. Se habla de los efectos biolégicos de la
respiracion incorrecta asi como de los efectos benéficos de ésta y se apoya
principalmente en la imagineria para que el terapeuta de indicaciones para realizar una
técnica de relajacion combinada con respiracion diafragmatica correcta. Por ultimo se
dan instrucciones para realizar esta tarea en casa.

Bajo el modelo de la Terapia Racional-Emotiva, desarrollada por Albert Ellis (2002)
en los afios sesenta, se ensefia a la persona a asumir que la interpretacion de una
situacién es mas importante para determinar las reacciones que la situacion en si
misma. Se centra en como los problemas emocionales surgen de un pensamiento
incorrecto. Buscando que abandonen estas creencias irracionales que son las que
llevan a los problemas emocionales. El tratamiento estd concebido para ayudar a
pensar de un modo mas claro y flexible (Lazarus, y Lazarus, 2000).

Las creencias irracionales principales son: 1) tengo que hacer bien las cosas y
ganarme la aprobacion, o si no soy una mala persona; 2) otros tienen que tratarme con
consideracion y amabilidad, precisamente de la manera que deseo, o si no seran
severamente condenados y castigados; y 3) las condiciones en las que vivo tienen que
permitirme conseguir lo que quiero de manera cdmoda, rapida y facil, y a que no me
llegue nada que no deseo. Se reconoce que algunos sentimientos negativos, como
pena y disgusto, son apropiados cuando los objetivos propios estan bloqueados. Otros
como depresion y ansiedad, son inapropiados porque las premisas en las que se
basan hacen que las condiciones vitales negativas empeoren ain més. Se busca
determinar qué creencias estan en la raiz de los problemas y ayudar a las personas
que los abandonen.

Ademas de esto se usa el enfoque de Aaron Beck (1976), sobre depresion. Las
personas deprimidas comparten cinco maneras negativas y distorsionadas de pensar
sobre ellos mismos, el mundo y su futuro. Estas son: 1) abstraccioén selectiva, donde se
ignora la evidencia contradictoria y los aspectos positivos afirmando asi conclusiones
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con base en un detalle negativo aislado; 2) deduccién arbitraria, se hace una
valoracion negativa en ausencia de evidencias; 3) generalizacion excesiva, se extrae
una conclusién negativa de un solo hecho y se aplica inapropiadamente a situaciones
diferentes; 4) exageracion (catastrofizar), el significado de un evento negativo es
sobreestimado o ampliado exageradamente; 5) pensamiento de ‘todo o nada”, la
persona piensa en términos absolutos: bueno o malo. La intervension consiste en
abandonar esas creencias nocivas, que se consideran responsables de la ansiedad o
depresién recurrentes. Se deben descubrir los errores centrales de su pensamiento
que contribuyen a sus patrones recurrentes de pensamiento defectuoso y les obliga a
repetir los mismos patrones emocionales disfuncionales y ayudarles a sacar el mejor
partido de su situacion y tener a su disposicion posibilidades de compromiso
significativas, positivas y disfrute para el tiempo que quede de vida, sobre todo si como
en la enfermedad neurodegenerativa hay un deterioro grave. En estos casos no se
puede hablar de pensamientos defectuosos: hay razon para sentirse mal, pero hay que
ayudar a ver que la vida es demasiado corta, que sentirse como una victima no es muy
util para producir satisfacciéon, que la depresién es contraproducente, y que otras
maneras alternativas de organizarse podrian mejorar sus vidas a pesar de no poder
cambiar los problemas diarios. Se busca sacar partido de las posibilidades que todavia
se tienen y dar la vuelta a unos infelices afios futuros, lo que no puede ocurrir si siguen
centrados en su condicién de victimas y dejan de desarrollar una motivacién para
seguir adelante buscando alternativas disponibles.

Para desarrollar habilidades de afrontamiento se aplica el programa de
Meichenbaum (1977), sobre la inoculacién al estrés, el cual busca hacer concientes a
los participantes de la imagen y afirmaciones negativas que tienen sobre si mismos, y
aprenden lo que ocurre en situaciones problematicas. Se les motiva a cultivar
afirmaciones positivas acerca de si mismos, y aprender maneras de lidiar mas
eficazmente con situaciones estresantes. Este y otros investigadores usan el término
reestructuracion cognoscitiva para identificar el objetivo del tratamiento. Se busca
interpretar las cosas de manera distinta y de un modo mas funcional y es similar a la
reevaluacion, y se refiere a adquirir nuevos conocimientos y habilidades de
afrontamiento para tratar con situaciones estresantes. Se ofrece informacién al grupo
sobre la manera como funciona el estrés y como surgen las emociones angustiosas.
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En esta fase los miembros del grupo hablan entre ellos sobre las situaciones dificiles
que han vivido, y sobre éxitos y fracasos al controlarlas. También se les dan
afirmaciones para ayudarles a controlar los pensamientos y acciones
contraproducentes. Por ejemplo, recordarles actuar despacio y no salirse de sus
casillas cuando los insultan. En segundo lugar, ensayar como tratar con
confrontaciones. En tercer lugar, se pone a prueba lo aprendido en situaciones reales,
posteriormente se evallia en otras sesiones grupales lo aprendido. Lo notable de este
programa es que se aprende a hablar sobre las reacciones emocionales indeseables
que han tenido en confrontaciones estresantes, para obtener una comprension de sus
problemas emocionales y sus errores, esto les ayuda a comprenderlos mejor. Ademas
de esto, el uso de procedimientos sencillos aunque no basados en la visién interior ni
en el cambio de expectativas, como la relajacion o la meditacion, buscan ayudar a
disminuir el estrés debilitador, reducir la ansiedad y otras emociones angustiosas,
haciendo que el cuerpo, que se ha despertado por una emocion se calme.

El entrenamiento asertivo, se enfoca a ensefiar a distinguir entre conducta agresiva,
pasiva y asertiva, para posteriormente identificar su directa relacion con la conducta no
verbal. Posteriormente se habla de la forma en que se ejercen y violan los “derechos
personales” y se ejemplifica la manera asertiva de hacer y recibir cumplidos asi como
de rechazar peticiones. Finalmente, se demuestra como muchos problemas de
interaccion personal que en otro momento pueden ser causantes de mucho estrés, se
manejan de manera mas eficiente haciendo uso combinado de la terapia racional
emotiva, el entrenamiento asertivo y de las demas técnicas aprendidas.

El cambio es posible sobre todo si es el resultado de valoraciones y procesos de
afrontamiento inadecuados, ya que se convierten en disfuncionales, y por ello
patolégicos, y deben ser corregidos. Por eso el enfoque se centra en como una
persona valora lo que esta ocurriendo y como esta valoracion es contraproducente y

conduce a maneras ineficaces de afrontamiento.

Formato de las sesiones

Durante la primera sesién se dio la bienvenida, se fomenta la integracién grupal y se
explican detalladamente los objetivos, programa de actividades y forma de trabajo. Al
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iniciar cada sesion se entrega el material impreso que contiene la informacion
psicoeducativa, seguido de la explicacién del contenido y de aclaracién de preguntas
por parte del grupo.

Las sesiones subsecuentes tienen una estructura y formato similar. La primera parte
incluye tres segmentos. Primero la revisién del material visto en la Gltima clase, se pide
que algin miembro del grupo comente su trabajo en casa de la sesién anterior y se
discuten los sucesos y obstaculos experimentados con esta nueva habilidad o tarea.
Segundo, la presentacion didactica dirigida a introducir una nueva habilidad para la
semana enfatizando la importancia de ésta para el afrontamiento de los problemas.
Tercero, un ejercicio interactivo con ejemplos especificos de los miembros o
experiencias ilustrativas de nuevas habilidades que pueden ayudar en situaciones de
cuidado.

Durante la segunda parte de la sesion y con el apoyo de dinamicas vivenciales los
participantes hablan de sus problemas, tanto los relacionados con el cuidado del
paciente como en su vida en general. En todo momento, el coordinador y asistente
fomentan la participacion verbal del participante de modo tal que pueda externar sus
pensamientos, sentimientos y opiniones ya sea hacia la persona que expone su caso o
acerca de la problematica en general presente en ese momento. Igualmente se
promueve que los problemas, pensamientos y sentimientos de cada participante, y
comunes del grupo, sean analizados y reinterpretados a través de las técnicas
expuestas, y posteriormente retroalimentarios con los puntos de vista del grupo, de
modo tal que los participantes reciban sefialamientos que les permitan comprender y
entender el origen de los mismos e iniciar acciones encaminadas a modificarlos de
acuerdo con las técnicas psicologicas aprendidas apoyadas por el “insight” obtenido de
la experiencia grupal.

El tener un cuaderno de trabajo promueve las oportunidades para que cada
miembro practique las nuevas habilidades mediante ejercicios de juego de roles,
rompimiento de ideas, etc. Se asigna trabajo para casa, generalmente referente a lo
aprendido en la sesién y se pregunta en la proxima sesion su aplicabilidad a la vida
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real. Cada clase esta estructurada con un ejercicio de relajacién para buscar reducir un
poco la ansiedad y se practica durante el transcurso de la semana.

En la octava sesion, se realizo el cierre y despedida del grupo donde se repasa lo
aprendido durante las siete anteriores, ademas se hace un grupo de reflexion de lo
aprendido en la clase y de los logros obtenidos, asi como de la percepcion de los
pacientes de los cambios observados durante las sesiones y en los casos pertinentes
se hacen sefialamientos de los aspectos psicologicos de las sesiones en los que se
requiere seguir trabajando para su mejoramiento en esa habilidad. También se
promueve la retroalimentaciéon del grupo. Posteriormente se cita para que un mes
después de la sesién acudan a una segunda evaluacion de pruebas psicologicas. A los
tres meses se realizé una tercera aplicacion de pruebas a manera de seguimiento.
Para mayor informacién sobre contenidos y desarrollo de las sesiones en el anexo 5 se
describe detalladamente cada una de ellas.

6.1.4 Tipo de estudio y disefio experimental

Cuasi-experimental con un disefio de medidas repetidas para dos grupos
consecutivos.

6.2 Método

6.2.1 Sujetos

En un primer momento se tomaron en consideracion a los cuidadores de pacientes
que asisten a los diferentes grupos de apoyo con que cuenta le INNN. Estos grupos se
reunen mensualmente con el fin de brindar difusion y ayuda mediante programas
educativos, aproximadamente asisten en promedio 40 sujetos entre pacientes y
familiares. A todos los asistentes a estas reuniones se les ofrecié la posibilidad de
participar en una intervencion cognitivo-conductual para cuidadores de pacientes, a las
personas interesadas, se les pidio su teléfono para hacer el contacto posterior con
ellos y acordar fechas y horario en el cual se llevaria a cabo la intervencion.



También se llevo a cabo la difusién en la consulta externa del INNN por medio de
carteles donde se invitaba a asistir al progragama de intervencién, dando los datos y
horario del departamento de grupos de apoyo para contactarse en caso de estar
interesados. En caso de que algun interesado pidiera informes se procedia a tomar sus
datos personales y posteriormente se acordaba con ellos fechas y horario donde se
llevaria a cabo la intervencion.

La muestra se integré con 37 personas adultas asistentes, al departamento de
Grupos de Apoyo del INNN. Todos fueron invitados a participar de manera voluntaria y
los participantes firmaron un consentimiento informado, donde se les explico el objetivo
del estudio, ademas ellos debian contar con los siguientes criterios de inclusion.

1. Ser el “cuidador” y convivir con el paciente asi como manifestar expresamente
ante el investigador el asumir la responsabilidad de prestacion de cuidados.

2. Ser cuidador de un paciente con enfermedad neurodegenerativa.

3. Tener mas de 18 afios de edad.

4. Cuidar a su paciente por un periodo no menor a 6 meses.

6.2.2 Instrumentos

Se les aplicaron las siguientes preguntas y escalas (anexo 3):

Datos sociodemogréficos. Las variables sociodemograficas del estudio se evaluaron
mediante preguntas que pretenden conocer entre otras cosas: Si el cuidador vive con
el paciente, el tipo de cuidador que es (debido a la confusién que existe en el propio
término y a la forma en que se perciben ellos mismos). Situaciones relacionadas con la
actividad que desempefian ademas de cuidar al paciente (trabajo), y el tiempo que lo
realiza o si ha dejado de trabajar por brindar cuidado, y quien es el jefe de la familia.
Tipo de vivienda, nimero de recamaras, nimero de habitantes en la vivienda, hijos
mayores y menores de 16 afios de edad, tiempo de cuidar al paciente, dias a la
semana que lo cuida, tiempo que le dedica al dia y el tiempo que le toma llegar a
consulta, nimero de veces que acude a consulta por afio. Situaciones econdmicas
como dinero que gasta mensualmente en transportarse al hospital, consulta y
medicamentos, asi como el nimero de medicamentos que toma el paciente
regularmente.
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Cuestionario de pensamientos disfuncionales sobre el cuidado CPD (Montorio,
Losada, Marquez, Izal y Gil, 2003): Este cuestionario mide la existencia de diferentes
pensamientos y creencias en los cuidadores de personas mayores que son un
obstaculo para un adecuado afrontamiento del cuidado. Consta de 16 reactivos
evaluados en escala Likert de cinco opciones de respuesta, con un rango de
puntuaciéon que va de 0 a 64 y que varia de totalmente de acuerdo (puntuacion: 0)
hasta totalmente en desacuerdo (puntuacion: 4). En el analisis factorial de la escala se
revela la existencia de dos dimensiones denominadas entrega-aislamiento y
autoexigencia emocional-responsabilidad. Tiene buenos indicadores de consistencia
interna (alpha=.91; test-retest=.75) y validez convergente (correlacién con DAS de .55;
p<.001). Es, ademas, sensible al cambio tras una intervencién dirigida a la modificacion
de pensamientos disfuncionales para el cuidado. EI CPD discrimina adecuadamente
entre mujeres cuidadoras con/sin depresion, si bien no discrimina entre hombres
con/sin depresion. Por otra parte, de acuerdo con las predicciones derivadas de los
modelos de estrés sobre el cuidado, se ha encontrado que el CPD correlaciona
negativamente con apoyo social y con la cantidad de ayuda recibida.

El CPD presenta unas buenas cualidades psicométricas, una puntuacion elevada en
CPD se relaciona con aspectos potencialmente perjudiciales para los cuidadores. El
CPD puede ser un instrumento de utilidad para la evaluacion e intervenciéon con
cuidadores.

Escala de Estrés Percibido “Perceived Stress Scale” (Cohen, Kamarck vy
Mermelstein, 1983): Esta escala se disefié para medir el grado en que las situaciones
vitales se describen como estresantes. Consta de 14 reactivos con formato de
respuesta tipo Likert de cinco opciones de respuesta, que varian desde nunca
(puntuacion: 0) hasta siempre (puntuacion: 4). El rango de puntuacién varia entre 0
(minimo estrés percibido) y 56 (maximo estrés percibido). Su alpha es de 0.80.

Escala de Depresion y Ansiedad Hospitalaria. Esta es una escala usada
anteriormente (ver estudio 1).

Cuestionario de Evaluacion Funcional Multidimensional (OARS). Esta es una escala
usada anteriormente (ver estudio 1).
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Material impreso, con informacién que describia conocimiento sobre los problemas
emocionales que pueden tener los CPEN y ejercicios que ayudan a combatir esta
problematica. Se incluyé ademas una técnica de relajacion mediante respiracion.

Una grabadora y una cinta de audiocassete, para grabar los comentarios de la
tltima sesion.

Por dltimo se debe sefialar que todos los participantes antes de iniciar la fase
experimental, de acuerdo con los reglamentos internos del Instituto Nacional de
Neurologia y Neurocirugia, debian haber firmado un consentimiento informado.

6.2.3 Procedimiento

Se formaron cuatro grupos consecutivos (grupo uno, N=10; grupo dos, N=8; grupo
tres N=8; grupo cuatro N=11) con personas que aceptaron participar en un curso para
cuidadores, estos podian pertenecer o no a los grupos de autoayuda del INNN. Por lo
que, ademas de asistir a las platicas educativas de los grupos de autoayuda del INNN
se les invité a participar en un curso terapéutico dirigido a cuidadores. Una vez que
accedieron a participar se les dio una cita para explicarles la dinamica a seguir y se les
solicitaba contestaran una bateria de cuestionarios (anexo 3).

La bateria de cuestionarios se administra en tres ocasiones: pre-test (en la primera
sesion), pos-test (un mes después de la sesion ocho), seguimiento (tres meses
después de la sesion ocho).

Una vez completado el primer grupo de 10 personas se dio inicio a la fase
experimental conformada por una serie de 8 sesiones de intervenciones grupales
cognitivo conductual. Las intervenciones se aplicaron a los cuidadores primarios de
pacientes con enfermedad neurodegenerativa, que desearon participar en el grupo. El
objetivo del grupo fue: informar sobre la enfermedad, proporcionar y ensefiar a utilizar
los recursos biopsicosociales a su alcance, contener la ansiedad y conflictos
generales, asi como atender situaciones criticas. La metodologia consistié en una serie
de sesiones de informacion y ayuda estructurada, programadas por espacio de 8

sesiones, con una duracion aproximada de 2 horas.
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El contenido de las sesiones se elaboré de acuerdo a lo obtenido en las
investigaciones previas. El grupo fue conducido por un profesional en psicologia con
una formacién previa en dinamicas de grupo y conocimientos de enfermedad
neurodegenerativa (ELA). Una vez terminado el programa se reforzo la intervencion al
mes y a los tres meses con una sesion de grupo de duracién de 2 horas.

Los componentes terapéuticos de la sesién se explicaron en la propuesta descrita
en el apartado definicién operacional de variables.

Anélisis de datos

Los datos de los cuidadores asistentes se compararon con los no asistentes con el
fin de detectar si existia una variable relacionada con el cuidado que diferenciara a
aquellos cuidadores y sus familiares que participan en las intervenciones de aquellos
que rechazan o no la terminan, se analizé la posible existencia de diferencias entre las
variables sociodemogréficas y de resultado evaluadas en ambos grupos (Prueba f de
Student de diferencias de medias para variables continuas y para variables categéricas
la prueba de Chi cuadrada, en caso de que alguna celda tuviera menos del 5% de
respuesta se uso la prueba exacta de Fisher). Como se puede observar en las tablas
18 y 19 (Anexo 4) .

Ademas se utiliz6 la técnica de analisis de contenido (Glaser, 1978; Mayan, 2001),
en la octava sesion para identificar, codificar y categorizar patrones en las experiencias
que los participantes manifestaran.

En segundo lugar, se analizé la distribucién de las puntuaciones para cada una de
las variables de resultado estudiadas (a través de los estadisticos de Kolmogorov-
Smirnov y de Shapiro-Wilk) y la presencia de casos atipicos univariados (a través del
anélisis de las puntuaciones estandarizadas de los sujetos en cada una de las
variables de resultado) y multivariados (a través del analisis de la distancia de

Mahalanobis) en la muestra.
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Por ultimo, para valorar si se produjeron cambios intragrupo tras la intervencion y en
la fase de seguimiento se analizaron para cada intervencién las diferencias entre las
puntuaciones pre-intervencion y post-intervencién, y entre las puntuaciones pre-
intervencion y seguimiento para cada una de las variables de resultado, a través de
una prueba estadistica no paramétrica de comparacion de medias (prueba de
Wilcoxon).

6.2.4 Resultados
Caracteristicas sociodemogréficas

Se reporta que en el 97.3% de las 37 personas que participaron en el taller, los
cuidados de salud son prestados por la red del sistema informal. En el caso de los
cuidadores que completaron el taller (asistencia minima de siete sesiones), en cerca
de la mitad de los casos (42.3%) éste suele ser brindado por una sola persona, el
cuidador primario quien suele ser una mujer (76.9%) con una edad media de 48.0£13.4
afios y una escolaridad media de 13.9+13.4 afios, ama de casa (61.5%) y familiar
cercano al afectado (69.3%), llevando a cabo su labor durante 12.848.1 horas diarias.
Los beneficiarios del cuidado tienen una edad media de 54.3+18.4 afios y una
escolaridad media de 13.2+3.7 afios. En cuanto al género el 88.5% son mujeres y
11.5% hombres, presentan un nivel bajo de autonomia para actividades de la vida
diaria (11.8+10.7 rango 0-28) y enfermedad neurodegenerativa desde hace una media
de 4.5+4.2 afios. Los receptores del cuidado son pacientes con los siguientes
padecimientos. Esclerosis Multiple 30.8%, Demencia 23.1%, Esclerosis Lateral
Amiotréfica 23.1%, Enfermedad de Parkinson 19.2% y Evento Vascular Cerebral 3.8%.

Diferencias entre participantes vs. no participantes

Las diferencias en las caracteristicas sociodemograficas mas relevantes entre los
participantes vs no particpantes y pacientes de ambos grupos se describen en la tabla
18 y 19 (Anexo 4). En la que se observan pocas diferencias significativas, por lo que se
pueden considerar homogéneas. Las diferencias encontradas muestran que la mayoria
de las participantes que asisten al taller son mujeres 76.9% vs 36.4 p< 0.028, también
se observa que sus pacientes son personas que cuentan con mayor apoyo econdmico
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69% vs 27% p< 0.030 y que este apoyo es proporcionado principalmente por la familia
34% vs 0% p< 0.036.

Otros datos interesantes al comparar las respuestas de asistentes y los que no
asistieron son los referentes a las jornadas de trabajo menos demandantes en los
asistentes, esto les permite acudir a estos talleres y recibir consejos para mejorar su
labor de cuidador ya que solo el 19% de los asistentes trabajan tiempo completo no asi
el 86% de los que no asistentes al taller (p<0.068). En cuanto a si han dejado algin
empleo por cuidar al paciente no hay diferencias en ambos grupos, siendo un 19% de
los asistentes quienes han tenido este problema. Respecto al trabajo y el tiempo que lo
hacen dan respuestas similares, siendo un 38.5% de los asistentes los que tienen
empleo, trabajando jornadas laborales mas cortas que los no asistentes con un 54.5%.
Otra situacion importante es que en la mayoria de los casos se necesita la
participacion de la familia en el cuidado con un 56.8%. Lo que puede explicar el porqué
no es facil acudir a estos programas de apoyo.

Respecto a otras variables como el parentesco del paciente, la actividad principal
del cuidador, o quién les ayuda a cuidar al paciente (familiares o ayuda contratada) no
hubo diferencias significativas. El estado de salud se ve afectado en un 48.6% (18) de
los participantes al realizar esta labor, en este estudio se pregunta si se tiene algin
padecimiento actualmente, en el 83% (15) la enfermedad apareci6 posterior al
cuidado. Cabe mencionar que el 80% (12 de 15 cuidadores) son asistentes al taller y el
20% (3 de 15 cuidadores) no asistieron o concluyeron el taller. Los padecimientos que
reportan son; 20% hipertension, 26.7% alteraciones gastrointestinales, 13.3% diabetes,
26.7% dolor y otros padecimientos 13.3% [Estenosis mitral (1), Sinusitis (1)].

En la dinamica familiar, se aprecia que los pacientes siguen siendo considerados
jefes de familia en 30% de los casos. Por lo que corresponde a la vida social y la
convivencia del paciente no se reportan diferencias significativas. Sobre el tiempo
(afios) que tienen de cuidar al paciente, los dias a la semana que lo hacen o las horas
que les toma esta labor diariamente, no existen diferencias significativas, aunque si se
demuestra que el cuidado es constante ya que se realiza casi a diario (6.5+1.3 dias) y
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ocupan en promedio 12.4+7.2 horas para llevar a cabo esta labor. Se pregunté ademas
el tiempo que les toma llegar a una consulta, y el mas frecuente fue de 60 minutos.

Respecto a caracteristicas socioeconomicas no hubo diferencias significativas en
ambos grupos, los costos que representa el cuidar de un paciente con estos
padecimientos en cuanto a gastos mas frecuentemente realizados son de $100 en
transporte y de aproximadamente $1,000 pesos en medicamentos mensualmente, no
habiendo diferencias significativas entre ambos grupos.

En la variable de resultado (ansiedad, depresién, pensamientos disfuncionales,
estrés percibido y actividades de la vida diaria), no hubo diferencias estadisticamente
significativas al comparar los dos grupos.

Evaluacion final de la intervencién (Grupo de reflexién)

En la octava sesion se realizo un grupo de reflexion con preguntas semi-
estructuradas para recabar la percepciéon sobre las experiencias, pensamientos y
sentimientos de los participantes en y sobre el tratamiento cognitivo conductual para
combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorables. Las preguntas

realizadas fueron las siguientes:

¢ Coémo cree que contribuyo el curso en su vida diaria?
¢Qué es lo que echara de menos al no asistir al curso cada semana?

¢ Se lograron las expectativas y objetivos que tenia al tomar el curso?

W oo

¢Cudles son algunas de las areas problematicas que cree le pueden pasar
en un futuro respecto al cuidado de su familiar, y cdmo piensa que actuara?

5. ¢Qué valor tuvo el grupo en si?

Se examino la informacion tratando de describir las experiencias y como afecta a
su manera de vivir su situacién como cuidador. Las sesiones fueron audiograbadas,
transcritas y analizadas usando un sistema de clasificacion, categorizacion y analisis
(Mayan, 2001). El primer paso fue codificar los datos, identificando frases con patrones

similares para organizar la informacién en segmentos del texto relacionandolo con los
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comentarios de los demas participantes. Posteriormente se agruparon en categorias y
en algunos casos se crearon subcategorias dependiendo de la claridad y contenido de
la categoria. Luego de este paso se asignaron etiquetas que fueron juzgadas mediante
su homogeneidad externa e interna. Una vez llegado a este punto se procedi6 a
realizar un resumen de la categoria y/o subcategoria.

Las contribuciones del ‘“tratamiento cognitivo conductual para combatir
emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable” se pueden agrupar de
acuerdo a los objetivos de las técnicas usadas y su influencia en los estados
depresivos o ansiosos, asi como las habilidades adquiridas para obtener resultados
saludables favorables.

El uso de la relajacién les sirvi6 como un método de ayuda en el control de la
tension y disminucion de situaciones del momento y asi poder concentrarse en el
control de las emociones. En todos los casos se reportan beneficios, los cuales
repercuten directamente en su estado de salud.

“En mi caso yo tenia un dolor de cuello, una contractura muscular de 24 horas
al dia, y francamente ya no me acuerdo de qué es eso, porque yo me relajo para
dormir para descansar y me siento muy bien como que descanso mas.”..
(Sujeto # 10, Mujer, 63 afios.)

“Yo también venia con toda esta parte de aqui (cuello) y el brazo; diario y a
todas horas era un dolor que no soportaba y ahorita en estas sesiones mi dolor
como que cada dia va desapareciendo.”...(Sujeto # 6, Mujer, 47 afios.)

En cuanto al conocimiento de cémo formamos creencias y sentimientos, ayudé a
los participantes a cambiar su forma de pensar y de vivir la situacion diaria, dando
mejores herramientas para enfrentar la vida cotidiana.

“Yo creo que antes me anticipaba a pensamientos negativos, entonces si fui
cambiando mi actitud".... (Sujeto # 3, Hombre, 58 afios.)

“A mi me ha ayudado mucho, ya pienso diferente a como cuando llegué, todavia
me falta mucho; pero siento que he logrado algo”... (Sujeto # 4, Mujer, 51 afios. )
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“Me sirvi6 mucho porque cuando me enojaba, no pensaba sino que asi como
que me prendia y yo decia las cosas, ya ahora cuando me pasa una situacion
asi, primero la analizo y ya después hablo"... (Sujeto # 5, Hombre, 27 afios.)

“Manejar el aspecto emocional fue muy importante, porque es donde mas
tenemos fallas y tenemos los conceptos no bien establecidos, esas conductas
que venimos arrastrando, los patrones familiares y demas"... (Sujeto # 27,
Mujer, 58 afios.)

Por lo que respecta a la comunicacion, el conocer los tipos y formas en que nos
comunicamos y practicarlas ayudo para hacer frente a las demandas diarias y reaccionar de
manera menos agresiva o con sentimientos de culpa.

“(Al inicio de la enfermedad) Yo le decia a mi esposo, cuando estabas malo, yo
iba a verte y te ponias mas malo, entonces yo pensaba: “A lo mejor él quiere ver
a otra persona y yo voy de metiche”; Luego el me comentd: “es que yo me
sentia mal que t0 me vieras asi”, entonces tanto &l pensaba de una manera
como yo pensaba de otra, pero mientras no lo habldbamos alli estabamos los
dos cada quien con su idea.”... (Sujeto # 2, Mujer, 55 afios.)

“Yo pienso que si ya puedo hablar mas, por ejemplo mi problema es con mi
esposo ya puedo decirle cosas que antes no permitia él, ponia una barrera “...
(Sujeto # 9, Mujer, 36 arios.)

Con el conocimiento de la depresién y ansiedad (sentimientos negativos), se logro tener
una mejor perspectiva de las cosas y encontrar formas de salir de esto, cambiando creencias y
pensamientos.

“Yo antes pensaba cuando me enojaba, que me hacian tal o cual cosa con el
afan de que yo me sintiera mal, que su Gnica intencion en la vida era fastidiar la
mia, ahora sé que su Unica intencion es fastidiar la de ellos y yo tengo que poner
una barrera para aprender a controlar esas cosas, que no me dafe y hagan
sentir mal y de hecho ya lo hago “... (Sujeto # 1, Mujer, 48 aiios.)

En cuanto al manejo del enojo sus comentarios fueron en este sentido:

“A mi me molesta mucho, que mi mujer por estar haciendo cosas, se cae, en
ese momento llora, y uno se entristece, antes me daba coraje con su
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enfermedad, ahora digo porque voy a enojarme, afortunadamente esta bien de
los huesos y tiene buena atencion médica®... (Sujeto # 23, Hombre, 62 afios.)

“Lo que aprendi fue también a expresar mi enojo porque antes cualquier cosa
me enojaba y me callaba, no decia yo nada y ahi hazte bolas, sufria yo solita.
Entonces ahora los invito yo a todos y a que se sienten conmigo y esctichenme
por favor porque a mi me pasa esto”... (Sujeto # 7, Mujer, 54 afios.)

El promover realizar eventos agradables fue importante debido a que pudieron
mediante esto darse cuenta de lo importante que es ver las cosas de otra manera y
disfrutar estos momentos con sus familiares.

“En mi caso es el cansancio fisico, lo que no me permite llevar a cabo eventos
agradables, ahora al saber que después de un descanso, puedo buscar algo
agradable y puedo llevar a cabo estas actividades”... (Sujeto # 7, Mujer, 54
anos.)

Preguntando las expectativas y objetivos logrados en el tratamiento cognitivo
conductual encontramos lo siguiente.

“Definitivamente pues si ayudo porque habia cosas en las que uno callaba y no
sabia si uno estaba haciendo bien o mal con respecto a nuestros enfermos
porque no dice uno nada"... (Sujeto # 2, Mujer, 55 aiios.)

“Yo pensé que no me iba ayudar, yo venia muy cerrada, intranquila porque yo
pensé que nadie tenia un dolor tan grande como yo, me ha llenado mucho y me
voy muy satisfecha y contenta y fortalecida de este grupo y de todo"... (Sujeto #
4, Mujer, 51 afios.)

“Yo creo que la clase fue muy positiva porque nos dio parametros de donde
estamos y donde vamos, si queremos llegar bien, como dice la cancién, si no
saber llegar, “No hay que llegar primero sino saber llegar”, mucha gente se ha
muerto antes de tiempo precisamente porque se acabd, se desespero y termind
antes con su vida, entonces esto nos da la oportunidad de recapacitar y de
reorientamos todos esos sentimientos que andan por ahi negativos, de
ubicacion, de salud y cambiarlos, todavia la vida nos da esa oportunidad de
poderlo hacer”... (Sujeto # 3, Hombre, 58 afios.)

119



Esto nos da una visién de lo adquirido durante las sesiones, respecto a lo que
piensan que puede pasar y su actuacién a futuro, nos expresaron lo siguiente.

“Enfrentarlo e ir acondicionando su habitacién y la casa, mi paciente tiene un
Parkinson juvenil y segun los neurélogos ataca con més furia, entonces yo ya he
ido adaptando la casa con pasamanos en la regadera, con una silla para que se
bafie sentada, cuando puede, y si no adaptando todo e incluso quitando cosas
con las que se pueda lastimar. Aunque es muy dificil no involucrarnos
sentimentalmente, es muy complicado, mantenerse al margen para que uno no
le afecte.”... (Sujeto # 11, Mujer, 69 arios.)

“Son enfermedades pesadas que van limitando al enfermo y que la mama se va
entregando asi por completo, como lo manejaré yo, para empezar, no pierdo de
vista esa posibilidad y no la deseo pero sé que esta ahi; primero intento que mis
hijas disfruten la vida y que vivan intensamente hoy; pero también lo intento yo,
porque no puedo ensefiarles algo que yo no este dandoles, les ensefié y las
eduqué y les ensefié habitos, pero ahora ya mis palabras no es que ya no
tengan valor ahora; pero mi forma de ensefiarles es con ejemplos de vida."...
(Sujeto # 1, Mujer, 48 afios.)

En lo referente al valor que el grupo en si tiene en este tipo de procesos
queda claro que es de gran ayuda ya que los comentarios externados por los
participantes asi lo hacen saber.

“Yo creo que venir a platicar y a decir como nos sentimos”. “Lo que no podemos
decir en la casa cuando nos sentimos mal". “Pero esto se los debo a ustedes,
sus ensefianzas; aqui me di cuenta que no soy, bueno si soy débil, pero creo
que no soy tan débil como cref que era"... (Sujeto # 4, Mujer, 51 arios.)

“Uno siente como que se desahoga”... (Sujeto # 6, Mujer, 47 afios.)

“Aparte de venir uno a desahogarse, te caen bien los consejos de todos y te
ayuda”... (Sujeto # 5, Hombre, 27 afios.)
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“Sacar lo que pienso y siento sin problemas vy la retroalimentacion que tengo de
cada uno de ustedes, porque yo veo un problema de una forma y tengo una
solucién; pero cada uno de ustedes tiene una diferente solucion, a veces me
cierro mucho: pienso asi tiene que ser"... (Sujeto # 1, Mujer, 48 afios.)

“Aqui venimos a expresar lo que sentimos y que en nuestro hogar no
expresamos y eso nos da mucha tranquilidad y nos ayuda emocionalmente el
privilegio de venir a hablar aqui, y estamos aprendiendo mucho."... (Sujeto # 19,
Hombre, 38 afios.)

“Nos vamos acordar cuando alguien dijo... 0 aquella vez que se comenté... y
esto me abrié un poquito mas los ojos. Debemos tratar de no estar solos, sino
pensar que vamos a poder estar juntos durante mucho tiempo y comunicarnos,
para decirnos: “algo me esta fallando” y yo voy a echarte la mano o algo asi."...
(Sujeto # 23, Hombre, 62 afios.)

“Con el hecho de estar aqui se relaja uno mucho, y esto hace la funcién de
sacerdote y todos venimos a confesarnos.”... (Sujeto # 37, Mujer, 41 afios.)

“Yo por ejemplo me veo reflejada en ...., cuando la conoci dije: *hijole nos
parecemos un chorro” y esa de que ya ha podido enfrentarse y cambiar y
aceptar las cosas y yo también podria hacerlo.”... (Sujeto # 36, Mujer, 30 afios.)

Con esto queda claro que la falta de ser escuchados y comprendidos hace a las
personas encerrarse en un mundo lleno de interrogantes donde se da rienda suelta a

pensamientos que a la larga solo resulta en estados de ansiedad y depresion.

Analisis de distribucion de las puntuaciones

Todas las variables de resultado se distribuyen normalmente en la poblacion de

cuidadores estudiada. Ademas, de acuerdo con los criterios de Tabachnick y Fidell
(1996), quienes sefialan que se consideran valores atipicos univariados aquellos casos
cuyas puntuaciones estandarizadas excedan en 3,29 DT (p < 0,01) a la media, no se
ha encontrado ninglin caso de valor atipico univariado en ninguna de las variables de
resultado. Para la localizacién de valores atipicos multivariados se ha tenido en cuenta
el analisis de la distancia de Mahalanobis para cada caso. De acuerdo con el criterio
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habitualmente utilizado para estimar la presencia de un caso atipico multivariado (p <
0,001), no se ha identificado ningln caso atipico multivariado al analizar las relaciones
entre las variables de resultado estudiadas.

Comparacién de resultados preintervencién, postintervencion y seguimiento

Al comparar las puntuaciones pre-intervencién, post-intervencion y seguimiento de
cada uno de los grupos de intervencion contra todas las variables de resultado se
observa que en la variable ansiedad tras la intervencion, hay una disminucién
estadisticamente significativa en la puntuacién total en esta variable tanto en la post-
intervencién (Z= -2.786; p<0.005) como al comparar la pre-intervencion con el
seguimiento de la evaluacion (Z= -3.015; p<0.003). En lo referente a la variable
depresién sucede la misma situacion, hay una disminucién estadisticamente
significativa en la puntuacion total de la variable tanto en la post-intervencion (Z= -
2.023; p<0.043); como al comparar la pre-intervencion con el seguimiento de la
evaluacién (Z= -2.407, p<0.016). Por lo que respecta a la variable pensamientos
disfuncionales se observa un aumento en los puntajes totales que no llega a ser
significativo al comparar la pre-intervencién y la post-intervencion (Z= -1.752; p<0.080),
pero si se reportan diferencias estadisticamente significativas al comparar la pre-
intervencién con el seguimiento (Z= -2.956; p<0.003).

En cuanto al estrés percibido, se observa un ligero aumento en las puntuaciones
entre la pre-intervencion y la post-intervencion que no es significativa estadisticamente,
asi mismo se ve una descenso en los puntajes para el seguimiento el cual no resulta
significativo estadisticamente en el andlisis de Wilcoxon debido a que la diferencia de
puntajes no es muy amplia pero se nota la baja en la puntuacion de la prueba esto se
puede apreciar en la tabla 20. En lo referente a las Actividades de la vida diaria, se
percibe una muy ligera disminucion entre la pre-intervencion y la post-intervencion,
esto se puede deber a que algunos de estos padecimientos tienen ligeras
recuperaciones pero como a la lo largo del curso de la enfermedad hay brotes,
remisiones o recaidas y en cada una de estas las secuelas pueden tener alteraciones
ligeras o ser algo mas graves, al paso del tiempo se nota que los padecimientos
tienden a incapacitar cada vez mas al paciente por ello en el segumiento los puntajes
obtenidos son mayores sin lograr diferencias significativas, y en consecuencia pueden
aumentar los niveles de estrés y pensamientos disfuncionales de los cuidadores.
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Asi mismo, se puede observar que los promedios que se reportan durante la
preintervencion se encuentran sobre la media de las pruebas o sobre los puntajes de
corte, esto es indicativo del nivel de estrés vy los tipos de pensamientos que tienen, y
que esto ayuda a la manifestacion de estados de ansiedad y depresion (tabla 20).

Tabla 20. Comparacién de las puntuaciones promedio y desviacion tipica de cada uno de los grupos en
las variables de resultado antes y después de la intervencién y en la fase de seguimiento.

Variable N Media Desviacion tipica Minimo Maximo Rango
Preintervencion 26 8.06 479 0 18
Ansiedad Poslintervencion 26 5.1 413 0 19 0-21
Seguimiento 26 4.44 3.88 0 13
Preintervencion 26 7.32 5.33 0 20
Depresitn Postintervencion 26 5.27 4.56 0 17 0-21
Seguimiento 26 4.50 363 0 15
Preintervencion 26 37.38 10.51 13 58
Pensamientos disfuncionales  Postintervencion 2% 42,00 11.99 14 64 084
Seguimiento 26 46.65 10.91 27 64
Preintervencion 26 3156 549 Nl 47
Estrés percibido Postintervencion 26 31.96 582 20 41 0-56
Seguimiento 26 28.19 6.31 20 40
Preintervencion 26 11.82 10.51 0 28
Actividades de la vida diaria  Postintervencion 26 10.81 10.78 0 28 0-28
Seguimiento 26 13.81 11.41 0 28

6.2.5 Discusioén tercer estudio

La hip6tesis planteada en este estudio fue que el tratamiento cognitivo conductual
reduce los niveles de ansiedad y depresion en cuidadores de pacientes con
padecimientos neurodegenerativos, esta hipétesis fue probada ya que las diferencias
encontradas en la post-intervencion y en el seguimiento asi lo manifiestan, sobre todo
en ansiedad y depresion.

Asi mismo, se pensaba que el estrés percibido y los pensamientos disfuncionales
podrian disminuir como sucedié con la ansiedad y la depresion, pero al parecer el
hecho de enfrentar padecimientos crénicos que a lo largo de su evolucion se nota un
mayor deterioro en el paciente, favorece la aparicion de sentimientos como
desesperanza, tristeza, angustia y desesperacion, y hard que para poder tener
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esperanza sea necesario recurrir a creencias, valores y actitudes, socioculturalmente
transmitidas que pueden influir en el proceso de estrés y afrontamiento del cuidador
(Losada, Knigth y Marquez, 2003). Sobre todo si consideramos que para la
manifestacion del estrés, es crucial la interpretacién que el individuo haga de la
capacidad del estresor para causar dafio, ya que la percepcion e interpretacion del
suceso, mas que el suceso en si mismo, es un factor que explica las diferencias
individuales en las respuestas de estrés (Harwood, Ownby, Burnett, Barrer y Duara,
2000). Situandonos en el contexto del cuidado, las variables de tipo cultural pueden
ejercer su papel en el proceso de estrés del cuidador a través de su influencia
diferencial en factores contextuales, la evaluacion de los estresores, las variables
mediadoras del estrés (apoyo social y estrategias de afrontamiento) o las
consecuencias emocionales del estrés (Aranda y Knight. 1997; Youn, Knight, Jeong y
Benton. 1999; Knight, Silverstein, McCallum y Fox. 2000; Janevic y Connell. 2001).

De la misma manera se pudo confirmar que brindar cuidados a personas con
padecimientos neurodegenerativos constituye una situacion generadora de estrés en
las personas encargadas del cuidado, con importantes consecuencias para su
bienestar fisico, psicolégico y social (Izal, Montorio, Marquez, Losada y Alonso, 2001;
Schulz, O'Brien, Bookwala y Fleissner, 1995). Al grado que esto ya ha sido sefialado
como un prototipo de proceso de estrés cronico (Pearlin, 1994).

A. T. Beck, Rush, Shaw, y Emery. (1979); A. T., Beck, Clark, y Alford (1999) y J. S.
Beck (1995), mencionan que un principio basico de la teoria cognitiva es que las
personas construyen activamente su realidad, y estas creencias centrales se expresan
en forma de pensamientos automaticos que, en funcion de su grado de adaptacion,
tienen distintas consecuencias afectivas o conductuales (Clark y Steer, 1996). Esto
ayudaria a explicar por qué, si las situaciones a las que estan expuestos los cuidadores
son muy similares, algunas personas manifiestan en mayor medida que otros,
sintomas de depresion, ansiedad o estrés (Schulz, Gallagher-Thompson, Haley y
Czaja, 2000). Los valores y normas compartidos en una sociedad proporcionan a los
individuos un marco de referencia desde el que guiaran sus vidas (pensamientos,
emociones, conductas) dando como resultado las experiencias vitales que viven
(Losada, Knight y Marquez, 2003).
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La asistencia de las personas fue como ya se reporta en otros estudios, baja
(Losada, et al., 2003;). Esto es interesante debido a las consecuencias sobre la salud
psicolégica y fisica que ocasiona a los cuidadores. Siendo resultado de la evidente
necesidad de apoyo que este grupo de personas requiere para afrontar
adecuadamente esta tarea tan demandante desde el punto de vista fisico, mental,
familiar, social y econdmico. Este rechazo no es de sorprender, cabe mencionar a los
cuidadores que por alguna de sus condiciones no son adecuados para esta
intervencién y no se les ofrece, ya que su participacion depende del tiempo y de las
posibilidades de asistencia a las sesiones. Tambien esta el grupo de cuidadores que
rechazan la intervencion al ofrecerla, ya que la no percepcion por parte del cuidador de
necesitar ayuda o no disponer de tiempo para asistir a la intervencion es la escusa mas
usada. Ademas existe el grupo de personas que la abandonan tras iniciarla y los que
incumplen aln asistiendo a las sesiones. Lo cual acarrea problemas ya que el que no
reuna las condicones adecuadas no quiere decir que no requiera la intervencion, pero
afecta a los costos de investigacion (fisicos, psicologicos y econdmicos) por lo que el
investigador determina su no-inclusién. Los que rechazan el tratamiento, generalmente
solo se reflejan en estudios con mayor control experimental, donde se aleatorizan los
grupos y nos puede indicar un posible sesgo de la muestra. En los casos donde se
abandona la intervencién o quienes la terminan pero no siguen las recomendaciones.

Puede deberse al mantenimiento de viejas creencias frente a la evidencia
aportada, la falta de conocimiento sobre el padecimiento, la falta de deseo por realizar
las tareas propuestas, no llegar a practicar las habilidades ensayadas u olvidar los
principios ensefiados, todo esto hace que las personas esten menos dispuestas
mostrar su compromiso y acudir a los grupos de intervencién, o de mostrar su
confianza con el tratamiento.

Diferencias entre asistentes vs. no asistentes

No se encontraron diferencias importantes entre el grupo de asistentes vs. no
asistentes al curso. La diferencia mas importante encontrada esta relacionada al sexo,
ya que asisten mas las mujeres que los hombres. Este hecho se ha explicado por la
tradicion de tareas de cuidado por parte de las mujeres, su mayor lazo emocional con
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las familias de origen y la mayor flexibilidad a la hora de disponer de tiempo libre (Yee
y Schulz, 2000). También entra en juego la expectativa de que el cuidado de los
padres, el marido o de los hijos sera llevado a cabo por la mujer, algo que se encuentra
presente en diferente grado en varias culturas, donde se le ha asignado
tradicionalmente a la mujer este papel, y hoy en dia se sigue dando a ella esta
responsabilidad, ya que la estructura social jerarquica y la falta de mayor peso
(estatus) dentro de la familia y la sociedad influye en la manera de actuar de las
personas. (Losada, Knight y Marquez, 2003).

Los sentimientos fuertes de lealtad, reciprocidad, solidaridad y la divisién de roles
entre miembros de una misma familia (Villa, Cuellar, Gamel y Yeo. 1993), creara las
condiciones para que el apoyo sea un sostén importante sobre todo el apoyo que se le
de al paciente, ya que al parecer se buscaran las condiciones para que alguno de los
miembros tenga la oportunidad de asistir al curso, en la mayoria de los casos el
cuidador primario. Las personas con fuertes valores centrados en la familia tienden a
buscar su ayuda en primer lugar y a menudo de forma exclusiva, en la familia
(Sotomayor y Randolph. 1988) y muestran una tendencia a considerar que el hecho de
comentar los problemas con personas ajenas puede empaiiar la imagen del familiar y
de la misma familia en la comunidad de pertenencia, ya que como lo menciona
Sanchez-Ayendez (1988) se hace referencia a una mayor confianza en lo personal
(una persona conocida) que en lo impersonal (una institucion o una persona no
familiar). Los patrones de crianza, presion de grupo, estilos educacionales y
oportunidades vocacionales son algunos de los mecanismos a través de los cuales se
produce esta influencia (Yang, McCrae y Costa. 1998).

Importancia del grupo

Por lo que respecta a la importancia de pertenecer a un grupo donde el actor
principal sea el cuidador, se pudo observar los beneficios que obtienen los
participantes en diversas areas de su vida, sobre todo del poder realizar actividades de
manejo del estrés mediante relajacién, comunicacion, habilidades sociales y en el
conocimiento de como se establecen pensamientos y creencias, asi como de la
formacién de sentimientos negativos. Este conocimiento y desarrollo de habilidades
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sirvié como lo reportan otros estudios para que las personas aprendieran a manejarse
mejor en su vida diaria (Brodaty, et al., 2003; Vallina y Lemos, 2001; Morano y Bravo,
2002; Rodgers, et al., 1999; Teri y Gallagher-Thompsom, 1991).

Los cuidadores suelen aprender por ensayo y error las mejores formas de lograr
que el familiar enfermo mantenga habitos correctos de alimentacién, higiene y demas
actividades del hogar, esto puede ayudar a crear una sensacién de aislamiento que se
suele presentar cuando se cuida a un ser querido. Algunos cuidadores no quieren
reconocer la tension personal relacionada con las muchas tareas, responsabilidades y
largas horas dedicadas al cuidado del paciente. Muchos se sienten abrumados o al
limite de su capacidad. No sélo es importante que se enorgullezcan del trabajo que
realizan al cuidar al familiar, sino que también busquen el apoyo de otras personas y
que de vez en cuando se tomen un respiro en sus deberes cotidianos. Un lugar donde
los cuidadores hallan alivio es cuando acuden a reuniones grupales con otras personas
que enfrentan problemas similares. En estas reuniones, otras personas que ya tienen
mas experiencia le brindaran respaldo emocional y sugerencias para facilitar las tareas.

Los resultados de la intervencion asi lo demuestran, ya que los reportes de las
personas mencionan el cambio que sucede en sus vidas sobre todo con la técnica de
relajacion, ya que la mayoria al finalizar el programa habia detectado una disminucion
psicosomatica de problemas que presentaron, como dolor de espalda, zumbidos en los
oidos, dolores musculares, falta de concentracién etcétera. Ademas diferentes
cuidadores reportan que la intervencion les sirvié para conocerse mas y hacerse
concientes de las limitaciones de su labor. Esto es muy importante ya que ellos con
esto pueden experimentar sentimientos de esperanza y darle sentido a la vida y tener
motivos para seguir adelante con la labor de cuidar. Ademas, se reducen los
sentimientos de soledad ya que al aprender que no se esta solo al estar en contacto
con otros que tienen el mismo problema, puede ayudar a ver mejor las cosas y a
entender mejor las propias percepciones y preocupaciones sobre el padecimiento, su
tratamiento y el impacto que tiene en la vida del paciente. Por muy amado y apoyado
que se sienta el cuidador por familiares y amigos, es normal que a veces sienta que
nadie lo entiende realmente, a no ser que esa persona haya pasado por lo mismo. Otro
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aporte importante es el sentimiento de control, ya que cuando las personas del grupo
comparten entre ellos informacion, experiencias de la vida y preocupaciones, juntos
pueden explorar estos temas. Como resultado de las conversaciones que tienen,
podran decidir si dan los pasos para manejar mejor su situacion lo que puede
ayudarles a sentir mas control y por tanto mejorar su calidad de vida (Carter 1994).

Cabe mencionar que el hecho de ser un grupo de participacion voluntaria ya de por
si nos hace pensar que asisten debido a que se perciben con dificultades en su vida,
esto sirve para ayudarles a comprender tanto como sea posible a cada participante
como se relaciona con otras personas, y por consiguiente ayuda al participante a
manifestar las mismas conductas que le ocasionan problemas en su vida social y
familiar. Con esto se puede trabajar en situaciones reales y crear o mejorar sus
habilidades para sentir un mejor control de su vida. Otro punto a resaltar es el hecho
de que los aplicadores del programa fueron los mismos que realizaron las
evaluaciones, y esto podria representar un sesgo en las respuestas de los pacientes ya
que ellos podrian dar respuestas favorables en las esclas aplicadas en la
postintervension y el seguimeinto, debido a que al involucrarse previamente durante el
tratamiento con los investigadores induciria a los participantes a dar respuestas que

socialmente aceptables.

La influencia de la sociedad es un factor basico en el moldeamiento de los
pensamientos, los sentimientos y los actos de un individuo. Sin embargo, en ocasiones
pueden aparecer conflictos cuando el individuo, para satisfacer las demandas de un
determinado rol, tiene que actuar en contra de lo que se espera o lo que uno cree que
se espera social o culturalmente de él (Lazarus y Folkman. 1984). Asi lo que en un
principio tiene consecuencias positivas para el afrontamiento del cuidado, puede afiadir
complicaciones a la ya de por si pesada tarea de cuidar de un familiar con
padecimiento neurodegenerativo y suponer una fuente de estrés y de sentimientos
negativos para el cuidador ya que es una tarea muy demandante que, al implicar

multitud de tareas, exige una gran dedicacion por parte del cuidador.

El cuidador ha de enfrentarse a diferentes creencias normativas o sociales

representadas en su sistema cognitivo, como la amenaza de ser sancionado o criticado
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familiar o socialmente, que le dificultan o imposibilitan tomar la decisién mas adecuada.
En muchos casos existe un conflicto entre las creencias y los valores de los cuidadores
y sus necesidades (implicitas o explicitas). En este curso con los cuidadores, fue
frecuente encontrarse con que éstos no informan (autoinforme verbal) de
sintomatologia depresiva o de estrés, y emiten expresiones del tipo de “cémo no voy a
cuidarlo si es mi familiar" o “lo llevo muy bien porque ya me he acostumbrado” y, al
mismo tiempo, presentan indicadores no verbales (tensién nerviosa, expresion facial
indicadora de depresion, agotamiento, etc.) que, de forma incongruente con su informe
verbal, sugieren la presencia de las consecuencias habitualmente asociadas a las
demandas del cuidado. En estos casos, es posible que creencias del tipo “no debo
desahogarme con personas ajenas a mi familia” estén interfiriendo y sesgando el
informe de los cuidadores (Losada, Knight y Marquez. 2003). Es posible que los
cuidadores que manifiestan este tipo de comportamiento, estén “reprimiendo” sus
sentimientos depresivos o de ansiedad de forma que ni ellos mismos llegan a ser
conscientes de dichos sentimientos (King, Taylor, Albright, Haskell. 1990; Weinberger,
Schwartz y Davidson. 1979).

Existen creencias o valores socioculturalmente transmitidos que son
maladaptativos para el afrontamiento del cuidado y que pueden ser considerados
irracionales, al guiar a los cuidadores en la direccién contraria a lo que, desde un punto
de vista psicolégico, se considera recomendable para ellos. Las creencias irracionales
clasicas recogidas en el modelo de Ellis (2002) (ej., “debo ser competente en todo lo
que haga") se relacionan con niveles de depresion y peor salud en cuidadores, estas
creencias irracionales afectan a la salud de los cuidadores al influir negativamente en
la respuesta de una persona a una situacion estresante, aumentando asi la posibilidad
de que los individuos experimenten afecto negativo y cambios fisiologicos que les
predispongan a una peor salud fisica y a la percepcion de que estan cuidando peor y
crear en los cuidadores principales una actitud general cuyo contenido fundamental
podria resumirse en “debo dedicarme personalmente y por completo al cuidado de mi
familiar” (Losada, Knight y Marquez. 2003); esto llevaria a la persona a determinados
comportamientos (no solicitar o buscar ayuda, no descansar, etc.) que provocarian en
Gltima instancia consecuencias negativas fisicas y psiquicas para el cuidador,
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ampliamente descritas en la literatura (Izal, et al., 2001; Schulz et al., 1995). Esto
explica el hecho de que muchos cuidadores “pasen” sus necesidades a un segundo
plano y les sea dificil darse cuenta de que necesitan tiempo para cuidar también de si
mismos (descanso, tiempo libre, aficiones).

Por ello es que los puntajes en las escalas de pensamientos disfuncionales y
estrés percibido no solo no disminuyen sino con el paso del tiempo aumentan, pero
parece ser que estos procesos les toman mas tiempo para poder realizar el cambio, ya
que por ejemplo el estrés percibido disminuy6 en el seguimiento, lo cual demuestra
que las personas al llevar de manera cotidiana estas nuevas formas de enfrentar los
problemas a la larga tiene efectos tranquilizantes y al parecer se perciben con mejor
manejo de las situaciones que se les presentan, lo que con el tiempo les hara
reevaluar sus creencias, valores y normas adaptandolas mejor a un marco de

referencia desde el cual les permita manejar mejor sus vidas.

De la misma manera, una limitacién del prenete estudio y recomendacién para
futuros trabajos es la de tomar en consideracion contar con un grupo control que ayude
a clarificar mejor el impacto que tienen este tipo de programas en cuidadores, ya que
aunque si bien es cierto que las intervenciones cognitivo conductuales han sido
sefialadas como las que mejores resultados ofrecen, también se ha sefialado que
estos datos no son consistentes. Lo que tambien se debe tomar en consideracion es
que los cuidadores primarios ya no estan en posicion de esperar y aguantar esta
situacion de estrés cronico, y que entre mas pronto reciban esta ayuda, mejor sera su
labor como cuidadores. Lo anterior se demuestra en esta investigacion durante el
seguimiento, ya que la disminucién consistentemente en los puntajes de ansiedad y
depresion, asi como la disminucion del estrés percibido, nos podrian hacer suponer
que el tltimo proceso es el cambio de pensamientos (creencias, valores y actitudes)
que favorecen la aparicion de afecto negativo en estas personas que viven en

situaciones de cuidar.

En resumen, lo que se puede afirmar es que los resultados apoyan, con sus
limitaciones metodolégicas, la utilidad del programa de intervencion para la reduccion
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de sentimientos negativos en cuidadores. Aunque también se pueden mencionar
situaciones a tomar en cuenta:

La necesidad de desarrollar esfuerzos para favorecer el acceso de los cuidadores
a los recursos de apoyo, eliminando obstaculos como problemas de acceso, de
creencias y mayor cantidad de opciones para llevar a cabo este material a las
personas (Losada et al., 2003).

Ensefiar estrategias que puedan volverse eficaces haciéndoles comprender que
esta eficacia dependera de la adaptacion de la estrategia a la demanda situacional y
oportunidad que ofrezcan las condiciones ambientales a las que se enfrenten en ese
momento, asi como los criterios usados para evaluar su resultado (Lazarus, 1999).

Crear nuevos formatos de autoaprendizaje para aquellas personas que no pueden
asistir a los talleres, asi como incentivar la participacion de las personas y dar mas
difusion a estos problemas que en general en el sector salud no se les ha dado mucha
importancia.

Brindar seguimiento y abrir nuevas opciones para ayuda a estas personas que

brindan esta labor tan desgastante y demandante, buscando con ello conocer mejor el
proceso de afrontamiento a eventos desagradables a lo largo de la vida.
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ANEXO 1

A.1.1 Encuesta Fase Uno.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Protocolo: “Caracteristicas y necesidades del cuidador primario en enfermedades
neuroldgicas.”

El personal del Departamento de Grupos de Apoyo del Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia (INNN) esta interesado en los problemas de salud relacionados con cuidadores de pacientes
con enfermedades neuroldgicas. Habitualmente en nuestro pais se presta poca atencion a estos
problemas. Este estudio pretende describir la expeniencia del cuidador de un paciente con enfermedad
neurologica cronica. Las preguntas que va usted a contestar son estrictamente confidenciales, el
investigador se compromete a utilizar esta informacion de manera general. Trate de responder a TODAS
las preguntas, sus respuestas son muy importantes. Esta encuesta es para fines de investigacion
solamente.

La no participacion en esta investigacion no afectara para que se le continte dando la atencion
que se le brinda en el INNN.

Sus respuestas nos ayudaran a mejorar los servicios que se prestan en el INNN. Si desea mas
informacion respecto a este tema por favor solicitela al encuestador.
Por favor marque uno de los siguientes cuadros
|:| Sl, responderé el cuestionario COMPLETO
|:| NO deseo participar

Por medio de la presente manifiesto estar de acuerdo en el ingreso al protocolo antes
mencionado.

Firma del Cuidador:
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Folio:

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

Fecha: / /

DATOS DEL CUIDADOR

Edad: Sexo: . Estado Civil: Escolaridad: __

Religion: Actividad Principal: Vive usted con el paciente: @] @

Cuél es su parentesco con el paciente: Trabaja: @

Ha dejado algan empleo por cuidar a su paciente: @ @ Medio tiemp5| lﬁor hora 1234567 8aldia

Recibe usted apoyo econdmico Usted cuida al paciente:

Tipo:  Pension gubernamental Solo
Pension ocupacionat Familiares (hijos, hermanos)
Pension de incapacidad Enfermera (0), etc.

Dinero Familiares Ayuda contratada

2] @] 2] 2] (2] [2]
& 3 Bl B &l 3
Hnnnn

Ingreso por rentas Cuida diario al paciente

Otro:
Desde hace cuanto tiempo cuida al paciente: meses o afios Cuantos dias alasemanalocuida
Qué tiempo le dedica al dia: horas
Tiene usted alguna enfermedad actualmente @] NOJcual:

Cuanto tiempo tiene de padecer esta enfermedad:

DATOS DEL PACIENTE

Edad: Sexo: [Mag [Fem.  Edo. Civi: Escolaridad:
Religién: Enfermedad del Paciente:

Recibe apoyo econdmico el pacfente S| NG|

Tipo: Pension gubemamental
Pensién ocupacional
Pensién de incapacidad
Dinero Familiares

[@ @ @ @ @
EIEIEIEIE,

Ingreso por rentas
Otro:
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Datos Demogréficos

Numero de recamaras:
Cuantas personas mayores de 16 afios:

El paciente es el jefe de la familia @

Siel paciente no es [ ] Padre
quien es: (] Madre
[ Hijo - Hija
(I Nuero - Nuera
(] Hermano - Hermana

ot

Con quien convive el paciente:
[]Pareja
] Familia
[ Amigos
[] Vecinos
(] Hermanos y primos
Otros:
Qué tiempo le toma llegar a una consulta:

Costo de renta

Numero de personas que habitan:
Personas menores de 16 afios:
La casa cuenta con:
(] Agua potable
Lz
(] Orenaje
] Gas
[]Fosa Septica
[ Teléfono
El paciente asiste a eventos:
[ Familiares
[ Sociales
(] De pueblo
(] INSEN
[ Religiosos
Otros:

Cuanto dinero gasta en transportarse at hospital;

Cuanto gasta en la consulta:

Cuénto gasta en medicamentos al mes:

Cuéntas veces acude a consulta por mes o por afio:

Cuéntos medicamentos toma el paciente regularmente:

Comentarios:
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CUESTIONARIO DE “MODOS DE AFRONTAMIENTO AL ESTRES” LAZARUZ Y FOLKMAN, (1985)

A continuacion hay una serie de afirmaciones que buscan conocer como actué usted ante la enfermedad de su paciente, y ante situaciones probleméticas; para esto e
pedimos que sea lo mas sinceramente posible al momento de seleccionar su respuesta. Recuerde que solo puede elegir una de las opciones, tachando o

palomeando en el espacio de la opcion elegida.

CUANDO ME ENTERE DE LA ENFERMEDAD DE MI PACIENTE:

Deninguna  Aveces  Generalmente
manera

Siempre

1. Traté de analizar e} problema para entenderio mejor

2. Crei que el tiempo resolveria el problema y lo unico que habia que hacer era esperar
3. Hice algo en lo que no creia pero al menos no me quede sin hacer nada

4 Traté de encontrar la situacion responsable del problema, y modificarla o cambiarla
5. Hablé con alguien para averiguar mas sobre el problema

6. No agoté mis posibilidades de solucion, sino que dejé alguna posibilidad abierta

7. Segui adelante con mi destino (simplemente algunas veces tengo mala suerte)

8. Intenté guardar para mi mis sentimientos

9. Busqué la ayuda de un profesional

10. Desarrollé un plan y lo segui

11. Me di cuenta de que yo pude causar el problema

12. Platiqué con alguien que podia hacer algo concreto con el problema

13. Hice cambios para que las cosas volvieran a la normalidad

14, No permiti que el problema me venciera evitando pensar mucho en el

15. Le pedi consejo a un amigo o familiar a quien respeto

16. Tomé lo positivo del problema y io demés no lo tomé en cuenta

17. Le platiqué a alguien como me sentia

18. Me mantuve firme y luche por lo que queria

19. Sabia lo que tenia que hacer, asi que me esforcé mas para que las cosas funcionaran
20. Me prometi que las cosas serian diferentes la proxima vez

21 Lo acepté, no habia nada que pudiera hacer al respecto

22. Traté de que mis sentimientos no interfireran con otras cosas

23. Tuve el deseo de que el problema se acabara o terminara
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ESCALA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT (1980)

Las afirmaciones siguientes se refieren a cosas que usted puede pensar o sentir ante la enfermedad de su paciente, para esto le pedimos que sea lo mas
sinceramente posible al momento de seleccionar su respuesta. Recuerde que sélo puede eleglr una de las opciones, tachando o palomeando en el espacio

de la opcién elegida.

Nunca Pocas  Algunas Varias Casi
Veces veces Veces Slempre
1. ¢ Piensa que su paciente le pide mas ayuda de la que realmente necesita? - .
2. (Piensa que debido al tiempo que dedica a su paciente no tiene tiempo suficiente para usted? - -
3. ;Se siente agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidar de su paciente con ofras responsabilidades? (trabajo, famifia) - -
4. ;Se siente enfadado/a cuando esta cerca de su paciente? - .
5. ¢Siente verglienza por la enfermedad de su familiar? - -
6. ¢ Piensa que el cuidar de su paciente afecta negativamente a la relacién que tiene con ofros miembros de la familia? - -
7. ¢Tiene miedo por el futuro de su paciente? o .
8. Piensa que su paciente depende totalmente de usted? [ .
9. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su paciente? o .
10. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su paciente? e .
11, ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria desde que cuida a su paciente? [ .
12. ;Cree que su vida social se ha visto afectada debido a tener que cuidar de su paciente? - -
13. ¢ Piensa que su paciente le considera a usted la Unica persona que o puede cuidar? - -
14. ;Piensa que no tiene los suficientes recursos econdmicos para cubrir los gastos de élfella? - o o -
15. ; Siente que se ha distanciado de sus amistades debido a tener que cuidar de su paciente? - -
16. ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su paciente durante mucho mas tiempo? - -
17. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su paciente a otra persona? [ .
18. ¢ Se siente indeciso/a sobre qué hacer con su familiar? - o - -
19. ¢Piensa que deberia hacer més por su paciente? - [ —— —y P—
20. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 |a enfermedad de éi/elta? - o o o
21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su paciente?
22. Globalmente ¢ qué grado de carga experimenta usted por el hecho de cuidar a su paciente? nada poco  moderado mucho  extremo
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ESCALA HASD

Instrucciones: Lee cuidadosamente cada afimacion e indica cuanto te ha molestado cada sintoma

durante la dltima semana, inclusive hoy, marcando con una X segun la intensidad de la molestia.

DURANTE LA ULTIMA SEMANA

(menos de un dla)

Raravez o Nunca Pocas veces

(1-2 dias)

Ocasionalmente

(34 dias)

Todo el tiempo
(5-7 dias}

Me siento Tensa(o) / sobresaltada(o).

Todavfa disfruto Ias cosas que solia disfrutar.

Tengo la sensacion de que algo homible va a ocurir.

Puedo refrme y ver el lado gracioso a las cosas.

Tengo pensamientos preocupantes en mi mente.

Me siento alegre / animado.

Puedo sentarme y relajarme facilmente.

Siento como si estuviera mas lento de lo normal.

Tengo una sensacion de temor, como de “mariposas en el estomago’.

He perdido interés en mi apariencia.

Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome, activa(o).

Espero las cosas con placer/gusto.

Me dan ataques repentinos de panico.

Pierdo el interés por las cosas que me distraen o me divierten.

¢Alguna vez ha tenido conductas agresivas en contra de su paciente?
¢Lo ha insultado?
¢ Se ha desesperado?
¢Muy frecuentemente?
¢Lo ha golpeado?

¢Frecuentemente?

4 El exceso de trabajo y de tension lo ha flevado a desesperarse con su paciente?

¢ Se siente culpable después?
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Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria
OARS

A continuacion le preguntaremos acerca de una serie de actividades de la vida diaria que deseamos saber si su

paciente puede hacer o no, indiquenos usted el grado de dependencia o independencia que tiene su paciente en
cada una de ellas

1.- Independiente (puede hacerlo el solo sin ayuda)
2.- Algo independiente (puede hacerlo pero requiere de poca ayuda, o con ayuda de alguin objeto)
3.- Dependiente (no puede hacerlo por el mismo, requiere de la ayuda de otra persona)

Independiente Algo Dependiente
Su paciente puede Independiente

1.- Comer.

2.- Vestirse y desvestirse.

w

.- Cuidar su apariencia. (por ejemplo peinarse o en caso de ser hombre
rasurarse)
.- Caminar sin ayuda.

- Entrar y salir de la cama.

- Asearse o bafiarse.

- Ir al bafio o usar el comodo.

| N[ o] ;|

- Usar el teléfono.

9.- Desplazarse solo unos 100 metros.

10.- Ir a comprar comida o ropa.

11.- Hacerse de comer .

12.- Hacer labores del hogar (barrer, limpiar, etc.)

13.- Tomar su medicina

14.- Encargarse del manejo de su dinero

¢ Le gustaria participar en un grupo de apoyo para cuidadores de pacientes? @ @

Nombre:

Teléfono:
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ANEXO 2

A.2 Encuesta y Entrevista Fase Dos.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Protocolo: “Caracteristicas y necesidades del cuidador informal en las enfermedades
neurodegenerativas, disefio y evaluacion de un programa de intervencion”

Nombre: Edad:

El personal del Laboratorio de Psicologia Experimental de! Instifuto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
(INNN) esta interesado en los problemas de salud relacionados con cuidadores de pacientes con enfermedades
neurodegenerativas. Habitualmente en nuestro pais se presta poca atencion a estos problemas. Este estudio
pretende describir el impacto que experimenta el cuidador con un paciente con enfermedad neurodegenerativa y
tener mejores bases para implementar programas de intervencion para proporcionar metas razonables hacia las
cuales dirigirse. Las preguntas que va usted a contestar son estrictamente confidenciales, el investigador se
compromete a usar esta informacion de manera general. Trate de responder a TODAS las preguntas, Sus
respuestas son muy importantes. Esta encuesta es para fines de investigacion solamente.

La no participacion en esta investigacion no afectara para que se le continile dando la atencion que se le
brinda en el INNN.

Sus respuestas nos ayudaran a mejorar los servicios que se prestan en el INNN. Si desea mas informacion
respecto a este tema por favor solicitela al encuestador.

Por favor marque uno de los siguientes cuadros

D SI, responderé el cuestionario COMPLETO

D NO deseo participar

Por medio de la presente manifiesto estar de acuerdo en el ingreso al protocolo antes mencionado.

Firma del Cuidador:
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Folio: __

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

Fecha: / /

DATOS DEL CUIDADOR
Edad: Sexo: Fem.  Estado Civil Escolaridad:

Religion: Actividad Principal: Vive usted con el paciente: @ @

Cual es su parentesco con el paciente: Trabaja: [SI] NO

Ha dejado algiin empleo por cuidar a su paciente: Medio tiem orhora| 12345678 al dia
p

“
Bl @ Bl & Bl &

Recibe usted apoyo econdmico Usted cuida al paciente:

Tipo:  Pensién gubernamental Solo
Familiares (hijos, hermanos)

Pensién de incapacidad Enfermera (0), etc.

Bl
Pension ocupacional
Sl
Sl

NN

Dinero Familiares Ayuda contratada

Ingreso por rentas @ Cuida diario al paciente

Otro:
Desde hace cuanto tiempo cuida al paciente: meses 0 afios Cuantos dias alasemanalocuida
Qué tiempo le dedica al dia: horas
Tiene usted alguna enfermedad actuaimente S NO] Cuat:
Cuanto tiempo tiene de padecer esta enfermedad:

DATOS DEL PACIENTE

Edad: _ Sexo: Mag [Feml Edo.Ciwit__ Escolaridad:
Religion: Enfermedad de! Paciente:

Recibe apoyo econémico el paciente @] @

Tipo: Pension gubernamental sl Ng
Pensién ocupacional
Pensién de incapacidad
Dinero Familiares

@@ @@
HEIEE

Ingreso por rentas
Otro:
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Datos Demograficos

Vive en casa: Propia] |Rentada Erestada

Numero de recamaras:

Cuantas personas mayores de 16 afos:

El paciente es el jefe de la familia @

Si el paciente no es | Padre
quien es: (] Madre
[ Hijo - Hija
(] Nuero - Nuera
(| Hermano - Hermana

] otro:

Costo de renta

Numero de personas que habitan:
Personas menores de 16 afos:
La casa cuenta con:

[] Agua potable

ULz

[ Drenaje

] Gas

(] Fosa Séptica

(] Teléfono

Con quien convive el paciente:
[Pareja
(] Familia
[ Amigos
[ vecinos
(] Hermanos y primos
Otros:

Qué tiempo le toma llegar a una consulta:

El paciente asiste a eventos:
[ Familiares

[J Sociates

D De pueblo

[]INSEN

(] Religiosos

Otros:

Cuanto dinero gasta en transportarse al hospital:

Cuénto gasta en la consulta:

Cuénto gasta en medicamentos al mes:

Cuantas veces acude a consulta por mes o por afio:

Cuéntos medicamentos toma el paciente regularmente:

Comentarios:
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ENTREVISTA

Informacion Médica.

5.

¢Le ha servido la informacion que dan los médicos para mejorar el cuidado de su paciente?
¢ Existe alguna informacion que le gustaria saber que los médicos no le hayan dicho?
¢Que piensa sobre la enfermedad de su paciente?

¢ Considera usted que es el médico quien lo puede ayudar en esta situacion?

¢ Una buena relacion con el médico puede ayudar al cuidado brindado al paciente?

Nivel de Carga del Cuidado.

1.

2

5.

6.

¢Cual es el grado de carga (esfuerzo) que vive usted por el hecho de cuidar a su paciente? Subjetiva
¢Como le afecta en su vida cotidiana el cuidar al paciente? Subjetiva

¢Qué es lo que le afecta mas de cuidar a su paciente? Subjetiva

¢Si el cuidado de su paciente fuera permanente, ha pensado qué hara? Subjetiva

¢ Como ha organizado sus actividades con la enfermedad de su paciente? Objetiva

¢ Cuénto tiempo le dedica diariamente a su paciente? Objetiva

Afrontamiento.

1.

¢ Qué ha hecho para hacer mas facil el cuidado de su paciente?

2. ;Como es qué usted ha afrontado los momentos dificiles en el pasado?

3. ¢Cuales son los mayores cambios en su vida que ha afrontado con la enfermedad de su paciente?

Apoyo Social.

1. ¢Qué tanto apoyo ha recibido del paciente para su cuidado?

2. ;De qué manera se han modificado sus relaciones con las demés personas (parientes y amigos) desde que se
encargd de cuidar a su paciente?

3. ¢Que tanto apoyo ha recibido de sus familiares para el cuidado de su paciente?

4. ;Que tan importantes son esas personas para usted en su vida?

5. ;Que tan importantes son esas personas para afrontar sus problemas?
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Recursos Instrumentales.

1. ¢Qué tan facil le ha sido pedir ayuda y confiar en otros el cuidado de su paciente?

2. 4 Se siente comprendido(a), apoyado(a) y confiado(a) como para hablar de estos problemas con alguien?

3. ¢Aquien confia usted los problemas que ocasiona la enfermedad?

Recursos Personales (Cognoscitivos).

1. ¢ Qué tanto cree usted que ha podido ayudar a que su paciente mejore?

2. 4Que otras cosas cree usted que podrian mejorar el cuidado de su paciente?

3. ¢Habuscado tratamientos altemativos para ayudar a su paciente?

4. ;Que tan importante considera usted que es su apoyo para que el paciente se sienta mejor?

5. ¢ Queé le motiva a cuidar a su paciente?

Impacto del Cuidado en su Salud.

1. ¢Siente que ha cambiado su salud desde que cuida a su paciente?

2. ¢ Se siente satisfecho(a) de la forma en que lieva a cabo su vida su vida diaria desde que cuida a su paciente?

3. ¢Se siente bien con todas las actividades que debe realizar diariamente?

4. ¢Hatenido periodos de depresion, ansiedad, consumo de alcohol u otras substancias a consecuencia del
problema que vive?

Estresares.

1. ¢Cual es el mayor problema con el que ha tratado por ahora?

2. ;Como afecta la enfermedad, el dolor u otros sufrimientos fisicos del paciente al estado de &nimo a sus familiares?

Recursos Religiosos.

1. ¢Que importancia tiene para usted la religion en su vida?

2. ;Como le ha ayudado la religion a cubrir las dificultades en tiempos pasados?

3. (Ahora?
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ESCALA HASD

Instrucciones: Lee cuidadosamente cada afirmacion e indica cuanto te ha molestado cada sintoma
durante la (ltima semana, inclusive hoy, marcando con una X seguin la intensidad de la molestia.

DURANTE LA ULTIMA SEMANA

Rara vez o Nunca

{menos de un dia)

Pocas veces

(1-2 dias)

Ocasionalmente

(3-4 dias)

Todo el liempo

(5-7 dias}

Me siento Tensa(o) / sobresaitada(o).

Todavia disfruto las cosas que sofia disfrutar.

Tengo la sensacion de que algo horible va a ocurir.

Puedo reirme y ver el lado gracioso a las cosas.

Tengo pensamientos preocupantes en mi mente.

Me siento alegre / animado.

Puedo sentarme y relajarme facilmente.

Siento como si estuviera mas lento de lo normal.

Tengo una sensacion de temor, como de “mariposas en el estomago’.

He perdido interés en mi apariencia.

Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome, activa(o).

Espero las cosas con placer/gusto.

Me dan ataques repentinos de panico.

Pierdo el interés por las cosas que me distraen 0 me divierten.
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Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria
OARS

A continuacion le preguntaremos acerca de una serie de actividades de la vida diaria que deseamos saber si su

paciente puede hacer o no, indiquenos usled el grado de dependencia o independencia que tiene su paciente en
cada una de ellas

1.- Independiente (puede hacerlo el solo sin ayuda)
2.- Algo independiente {puede hacerio pero requiere de poca ayuda, o con ayuda de algun objeto)
3.- Dependiente (no puede hacerlo por el mismo, requiere de la ayuda de otra persona)

Independiente Algo Dependiente
Su paciente puede Independiente

1.- Comer.

2.- Vestirse y desvestirse.

3.- Cuidar su apariencia. (por ejemplo peinarse 0 en caso de ser hombre
rasurarse)

4 - Caminar sin ayuda.

5.- Entrar y salir de fa cama.

6.- Asearse o bafiarse.

7.- Ir al bafio 0 usar el comodo.

8.- Usar el teléfono.

9.- Desplazarse solo unos 100 metros.

10.- Ir a comprar comida o ropa.

11.- Hacerse de comer

12.- Hacer labores del hogar (bamer, limpiar, efc.)

13.- Tomar su medicina

14.- Encargarse del manejo de su dinero I

A usted le gustaria participar en un grupo de apoyo para cuidadores de pacientes? @l @
Nombre:
Teléfono:
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ANEXO 3

A.3 Encuesta Fase Tres.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Protocolo: “Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas
por condiciones de vida desfavorable”

El personal del Departamento de Grupos de Apoyo del Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia (INNN) esta interesado en los problemas de salud relacionados con cuidadores de pacientes
con enfermedades neurolégicas. Habituaimente en nuestro pais se presta poca atencién a estos
problemas. Este estudio pretende describir la experiencia del cuidador de un paciente con enfermedad
neurolégica cronica. Las preguntas que va usted a contestar son estrictamente confidenciales, el
investigador se compromete a utilizar esta informacion de manera general. Trate de responder a TODAS
las preguntas, sus respuestas son muy importantes. Este cuestionario es para fines de investigacion
solamente.

La no participacién en esta investigacion no afectara para que se le continie dando la atencion
que se le brinda en el INNN.

Sus respuestas nos ayudaran a mejorar los servicios que se prestan en el INNN. Si desea mas
informacién respecto a este tema por favor solicitela al encuestador.
Por favor marque uno de los siguientes cuadros
|:| S, responderé el cuestionario COMPLETO
|:| NO deseo participar

Por medio de la presente manifiesto estar de acuerdo en el ingreso al estudio antes mencionado.

Fima del Cuidador:
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Folio: _

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA

Fecha: / /

DATOS DEL CUIDADOR
Edad: Sexo: . Estado Civil: Escolaridad: ___
Religion: Actividad Principal: Vive usted con el paciente: @ @

Cual es su parentesco con el paciente: Trabaja: @

Ha dejado algdn empleo por cuidar a su paciente: @l @ [Medio liemp§| Iﬁor horé] 12345678aldia

Recibe usted apoyo economico @ Usted cuida al paciente:

Tipo:  Pension gubernamental Solo
Familiares {hijos, hermanos)

Pensidén de incapacidad Enfermera (0), etc.

1]
Pensidn ocupacional [S]
1]
1]

BIBIE B3 3
Hnnnn

Dinero Famifiares Ayuda contratada

Ingreso por rentas [S] Cuida diario al paciente

Otro:
Desde hace cuanto tiempo cuida al paciente: meses o afos Cuantos dias alasemanalocuida
Qué tiempo le dedica al dia: horas
Tiene usted alguna enfermedad actualmente EI] NO] Cuat:
Cuanto tiempo tiene de padecer esta enfermedad:

DATOS DEL PACIENTE

Edad: _ Sexo: @ @ Edo. Civil: Escolaridad:
Religién: Enfermedad del Paciente:

Recibe apoyo econémico el paciente

Tipo: Pension gubernamental
Pension ocupacional
Pensién de incapacidad
Dinero Familiares

aliafialialia
HIFEIEIE]E

Ingreso por rentas
Otro:
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Datos Demograficos

Vive en casa:

Numero de recamaras:
Cuantas personas mayores de 16 afos:

El paciente es el jefe de la familia @

Costo de renta

Numero de personas que habitan:
Personas menores de 16 afios:

La casa cuenta con:

Si el paciente no es [ | Padre (] Agua potable
quien es: (] Madre Lz
[ Hijo - Hija [ Drenaje
(I Nuero - Nuera JGas
(] Hermano ~ Hermana []Fosa Séptica
[]owo: [ Teléfono
Con guien convive el paciente: El paciente asiste a eventos:
|]Pareja (] Familiares
(] Famitia [ Sociales
[] Amigos (] De pueblo
{J Vecinos [JINSEN
| ] Hermanos y primos [JReligiosos
Otros: Otros:

Qué tiempo le toma llegar a una consulta:

Cuanto dinero gasta en transportarse al hospital:

Cuanto gasta en la consulta:

Cuanto gasta en medicamentos al mes:

Cuantas veces acude a consulta por mes o por afio:

Cuantos medicamentos toma el paciente regularmente:

Comentarios:
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Cuestionario de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado (CPD)

A continuacién se presentan diferentes enunciados sobre el cuidado de personas mayores. Por favor, sefiale hasta qué punto esta usted de acuerdo o

se identifica con cada uno de ellos, sefialando UNA de las opciones de respuesta posibles
(1.Totalmente de acuerdo, 2.De acuerdo, 3.Indiferente, 4.En desacuerdo, 5.Totalmente en desacuerdo).

Margque con una "X" la opcién que mejor se adecue a su situacion actual, teniendo en cuenta el tltimo mes.

1. Soélo la persona mas cercana sabe cuidar verdaderamente bien de su familiar enfermo.

2. Es egoista que un cuidador dedique tiempo para si mismo/a teniendo un familiar enfermo y necesitado.

3. Llegar a ser un buen cuidador significa no cometer errores en el cuidado de su familiar enfermo.

4. Un buen cuidador es aquel que ayuda a su familiar en todas las tareas, incluso en aquellas que éste podria hacer por si
mismo, si eso significa facilitarle la vida.

5. Seriaimperdonable que un cuidador pensara algo parecido a *seria mejor para todos que mi familiar munese”.

6. Siun cuidador tiene sentimientos de vergiienza y rechazo hacia su familiar, es que esta fallando de alguna manera como
cuidador.

7. Los buenos cuidadores deben mantenerse alegres todo el dia para afrontar adecuadamente el dia a dia del cuidado.

8.  Unbuen cuidador nunca debe enfadarse o perder el control con la persona a la que cuida.

9. Es logico que los cuidadores pasen sus propias necesidades a un segundo plano, dejando de lado su satisfaccion en
favor de las necesidades del familiar.

10. Un cuidador Gnicamente debe pedir ayuda a otras personas en aquellos casos en los que no sepa como resolver una
situacion.

11. Por muy mal que se encuentre, un cuidador nunca debe desahogarse con otras personas, ya que es una falta de respeto
a la persona enferma.

12. Los cuidadores deben evitar hablar de sus problemas con los demas, ya que éstos tienen sus propias vidas y no tienen
por qué verse implicados en mas problemas.

13. Un cuidador Ginicamente debe pedir ayuda a otras personas 6 buscar una alternativa cuando la situacion sea limite o ya
no pueda mas.

14. Pedir ayuda a personas que no son de la familia es lo ultimo que debe hacer un cuidador, ya que e! cuidado debe
llevarse en la familia.

15. Cuando una persona cuida de un enfermo debe dejar sus intereses a un lado y dedicarse por completo al enfermo.

16. Como cuidador, considero que debo hacer todo lo que me pida la persona enferma, incluso aunque crea que es

demasiado exigente.
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Escala de Estrés Percibido “Perceived Stress Scale” (Version en Espaiiol*)
(from the English version published by Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983)

Nunca Pocas  Algunas Varias Casi
En el iltimo mes con qué frecuencia Veces  veces Veces  Slempre

1. ¢Ha estado afectado por algo que ha ocurrido inesperadamente? - -

¢ Se ha sentido incapaz de controlar las cosas importantes en su vida? - - -

¢ Se ha sentido nervioso o estresado? - - -

¢ Ha manejado con éxito los pequefios problemas irritantes de la vida? - - -

S Il I I

¢Ha sentido que ha afrontado efectivamente los cambios importantes que han estado ocurriendoen -

su vida?

¢Ha sentido que las cosas van bien? - - -

¢ Ha sentido que no podia afrontar todas las cosas que tenfa que hacer? - - -

¢ Ha estado seguro sobre la capacidad para manejar sus problemas personales? - - -

ol o ~| @

¢ Ha podido controlar las dificultades de su vida? — = -

10. ¢ Ha sentido que controla todo? - - -

11. 4 Ha estado enfadado porque las cosas que le han ocurrido estaban fuera de su control? - - -

12. ;Ha pensado sobre las cosas que le quedan por lograr? - -

13. ¢ Ha podido controlar la forma de pasar el tiempo? - -

14. ;Ha sentido que las dificultades se acumulan tanto que no puede superarlas?

*Translation (into European Spanish) by Dr. Eduardo Remor & colleagues, at the Depto. Psicologia Biologica y de la Salud (Desp. 15-B); Facultad
de Psicologia; Universidad Autonoma de Madrid; Espaia; eduardo.remor@uam.es
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ESCALA HASD

Instrucciones: Lea cuidadosamente cada afirmacion e indique cuanto le ha molestado cada sintoma
durante la dltima semana, inclusive hoy, marcando con una X segin la intensidad de la molestia.

DURANTE LA ULTIMA SEMANA RaravezoNunca Pocasveces Ocasionalmente  Todo el iempo
(menos de undia)  (1-2 dias) (3-4 dias) (5-7 dias)

Me siento Tensa(o) / sobresaltada(o).

Todavia disfruto las cosas que solia disfrutar.

Tengo la sensacién de que algo horrible va a ocurrir.

Puedo reirme y ver el lado gracioso a las cosas.

Tengo pensamientos preocupantes en mi mente.

Me siento alegre / animado.

Puedo sentarme y relajarme faciimente.

Siento como si estuviera mas lento de lo normal,

Tengo una sensacion de temor, como de “marnposas en el estomago”.

He perdido interés en mi apariencia.

Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome, activa(o).

Espero las cosas con placer/gusto.

Me dan ataques repentinos de panico.

Pierdo el interés por las cosas que me distraen 0 me divierten.
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Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria
OARS

A continuacion le preguntaremos acerca de una serie de actividades de la vida diaria que deseamos saber si su
paciente puede hacer o no, indiquenos usted el grado de dependencia o independencia que tiene su paciente en
cada una de ellas

1.- Independiente (puede hacerlo el solo sin ayuda)
2.- Algo independiente (puede hacerlo pero requiere de poca ayuda, o con ayuda de aigin objeto)
3.- Dependiente (no puede hacerlo por el mismo, requiere de la ayuda de otra persona)

Independiente Algo Dependiente

Su paciente puede Independiente

1.- Comer.

2.- Vestirse y desvestirse.

3.- Cuidar su apaniencia. (por ejemplo peinarse 0 en caso de ser hombre

rasurarse)

4.- Caminar sin ayuda.

5.- Entrar y salir de la cama.

6.- Asearse o bafarse.

7.- Ir al bafo o usar el comodo.

8.- Usar el teléfono.

9.- Desplazarse solo unos 100 metros.

10.- Ir a comprar comida o ropa.

11.- Hacerse de comer _

12.- Hacer labores del hogar (barrer, limpiar, etc.)

13.- Tomar su medicina _

14.- Encargarse del manejo de su dinero
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ANEXO 4

A.4 Tablas.
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Tabla 1. Comparacién de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores y Pacientes Agrupadas por Padecimiento
(Neurodegenerativos vs Neurologicos).

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia Muestra Total PEN PN Significancia
n=145 n=98 n=47 p n=145 n=98 n=47 p
Edad (x ds) 47.7+15.1 48.5¢16.3 46.0£12.4 0.293% 48.3+19.7 52.3+19.0 40.0+18.8 0.0004
Escolaridad (x ds) 10.1x4.8 10.7+4.8 9.0¢4.5 0.041A 9.245.0 9.415.1 8.8+4.6 0.5214
Sexo 0.2628 0.2008
Masculino 26(17.9) 20 (20.4) 6(12.8) 57 (39.3) 35(35.7) 22 (46.8)
Femenino 119 (82.1) 78 (79.6) 41(87.2) 88 (60.7) 63 (64.3) 25(53.2)
Estado Civil 0.6588 0.019¢
Casado/Unién Libre 98 (67.6) 65 (66.3) 33(70.2) 75(51.7) 57 (58.2) 18 (38.3)
Soltero 34 (23.4) 25(25.5) 9(19.1) 53 (36.6) 28(28.6) 25(53.2)
Divorciado/Viudo 13 (9.0) 8(8.2) 5(10.6) 17 (11.7) 13(13.2) 4(85)
Religion
Catdlica 129 (89.0) 88(89.8) 41(87.2) 0.645° 135 (93.1) 91(92.9) 44 (93.6) 0.866¢
Otra 16 (11.1) 10(10.2) 6(12.8) 10 (6.9) 7(7.1) 3(6.4)
Recibe apoyo econdmico 0.3478 0.0368
No 94 (64.8) 61(62.2) 33(70.2) 87(60.0) 53 (54.1) 34(72.3)
Si 51(35.2) 37(37.8) 14(29.8) 58 (40.0) 45(45.9) 13(27.7)
De que tipo
Pension Gubermnamental © 21(40.0) 16 (43.2) 5(33.3) 0.5098 19 (32.8) 17 (37.8) 2(15.4) 0.186¢
Pensién Ocupacional 3(5.8) 3(81) 0(0.0) 0.548¢ 6(10.3) 5(11.1) 1(7.7) 1.000¢
Pension de Incapacidad © 3(5.8) 3(8.1) 0(0.0) 0.548¢ 10(17.2) 9(20.0) 1(7.7) 0.429¢
Dinero Familiares® 30 (57.7) 20 (54.1) 10 (66.7) 0.4048 28 (48.3) 18 (40.0) 10(76.9) 0.027¢
Ingreso por Rentas ® 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 2(3.4) 2(4.4) 0(0.0) 1.000¢
Enfermedad
Ataxia 21(14.5)
Esclerosis Multiple 21(14.5)
Esclerosis Lateral Amiotréfica 18 (12.4)
Demencia 17 (11.7)
Evento Vascular Cerebral 13(9.0)
Parkinson 8(5.5)
Crisis Convulsivas 17 (11.7)
Tumores Cerebrales 15(10.3)
Otros Padecimientos Neurolégicos® 15 (10.3)
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A Prueba t-test

B Prueba Chi-cuadrada

C Prueba F-Fisher

D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.

E Otros Padecimientos Neuroldgicos {Esquizofrenia, Neurocisticercosis, Trastorno obsesivo compulsivo, Trastorno bipolar, Paralisis facial, Compresion radicular)
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Tabla 2. Comparacion de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores Agrupadas por

Padecimiento del Paciente.

Variable Muestra CPEN CPN Significancia
Total n=(145) n=(98) n=(47) P

Vive usted con el paciente 0.1358
Si 126 (86.9) 88 (89.8) 38 (80.9)

No 19(13.1) 10(10.2) 9(19.1)

Cudl es su parentesco con el paciente 0.1278
Padre/madre 36 (24.8) 18 (18.4) 18 (38.3)

Hijo (a) 38(26.2) 27 (27.6) 11(23.4)
Esposa {0) 44 (30.3) 35(35.7) 9(19.1)
Familiar (abuelo, cufiada, hermana, nuera) 27 (18.7) 18 (18.4) 9(19.1)

Usted es el cuidador primario © 74 (51.0) 58 (59.2) 16 (34.0) 0.0058
Solo P 75(51.7) 57 (58.2) 17 (36.2) 0.0138
Familiares (hijos, hermanos) 72(49.7) 44 (44.9) 28 (59.6) 0.0988
Enfermera (o), Ayuda Contratada © 4(2.8) 4(4.0) 0(0.0) 0.305¢
Cuida a diario al paciente ® 55 (37.9) 52 (53.1) 3(6.4) 0.000¢

Actividad Principal 0.187¢
Ama de Casa 87 (60.0) 55 (56.1) 32 (68.1)

Empleado (a) 13(9.0) 12 (16.3) 1(2.1)
Comercio 13(9.0) 7(7.1) 6 (12.8)
Profesionista 11(8.2) 7(7.1) 4(8.6)
Técnico 1(0.7) 1(0.7) 0(0.0)
Estudiante 6(4.1) 5(5.1) 1(2.1)
Jubilado {hogar) 14(9.7) 12(12.2) 2(4.3)

Ha dejado algin empleo por cuidar al paciente 0.6918
Si 40 (27.6) 26 (26.5) 14 (29.8)

No 105 (72.4) 72 (73.5) 33(70.2)

Trabaja 0.2468
Si 58 (40.0) 36 (36.7) 22 (46.8)

No 87 (60.0) 62 (63.3) 25(53.2)

Cuanto tiempo Trabaja ° 0.6038
Tiempo completo 27 (46.6) 15 (41.5) 12 (54.5)

Medio Tiempo 27 (46.6) 18 (50.0) 9(40.9)
Por hora 4(6.9) 3(8.3) 1(4.5)

Tiene usted alguna enfermedad actualmente © 69 (47.6) 48 (49.0) 21 (44.7) 0.6288
Tiempo de padeceria © 12.1+121 11.9+11.9 9.648.7 0.3874

Enfermedad posterior al cuidado? 43 (62.3) 31(64.6) 12(57.1) 0.5978
Hipertension ® 15(34.8) 12(38.7) 3(25.0) 0.5148
Problemas Gastrointestinales %€ 9(20.9) 5(16.1) 4(33.3)

Diabetes® 7(16.3) 4(12.9) 3(25.0)

Dolor de espalda (columna) © 5(11.6) 4(12.9) 1(83)

Oftros 0.F 7 (16.3) 6(19.4) 1(8.3)
A prueba t-test. Continga.
B Prueba Chi-cuadrada.
C Prueba F-Fisher.

D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.
E Problemas gastrointestinales [gastritis(5), colitis (3), cirrosis(1)]
F Otros [depresion (2), dolor de cabeza (2), enfermedades cardiacas (2), cuadros tiroideos (1)]
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Tabla 2. Comparacion de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores Agrupadas por

Padecimiento del Paciente.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) n= (47) P

Quién es el jefe de la familia 0.610¢

Paciente 66 (45.5) 8 (49.0) 18(38.3)

Padre 40 (27.6) 27 (27.5) 13 (27.6)

Madre 18 (124) 10(10.2) 8(17.0)

Hijos 7(4.8) 4(4.1) 3(6.4)

Familiares 14 (9.6) 9(9.2) 5(10.6)
El paciente asiste a eventos

Familiares © 82 (56.6) 55 (56.7) 27 (64.3) 0.4048

Sociales® 61(42.1) 41 (42 3) 20 (48.8) 04818

De pueblo® 20 (13.8) 6.2) 14 (34.1) 0.0008

INSEND 4(2.8) ( 1) 0(0.0) 0.3188

Religiosos © 64 (44.1) 42(43 3) 22(53.7) 0.2658

Otros? 7(5.1) 6(6.2) 1(24) 0.428¢
Con quien convive el paciente

Pareja® 71(49.0) 52 (53.1) 19 (40.4) 0.1548

Familia® 125(86.2) 84 (85.7) 41(87.2) 0.8048

Amigos® 52 (35.9) 36 (36.7) 16 (34.0) 0.7528

Vecinos® 41(28.3) 26 (26.5) 15(31.9) 05008

Hermanos y primos ® 69 (47.6) 44 (44.9) 25(53.2) 0.3498

Otros? 7(4.8) 5(5.1) 2(4.3) 1.0008
Vive en casa 0.1678

Propia 107 (73.8) 77 (78.6) 30(6338)

Prestada 22(15.2) 12(12.2) 10(21.3)

Rentada 16 (11.0) 9(9.2) 7(14.9)

Costo de la renta $ (promedio) 1350.00 1455.00 1235.71 0.6708
La casa Tiene Agua Potable 141(97.2) 95 (96.9) 46 (97.9 0.7488
Luz 145 (100.0) 98 (100.0) 47 (100.0) 1.0008
Drenaje 131(90.3) 90 (91.8) 41(87.2) 0.3808
Gas 137 (94.5) 93 (94.9) 44 (93.6) 0.7528
Fosa séptica 30(20.8) 14 (14.4) 16 (34.0) 0.0078
Teléfono 119 (82.1) 85 (86.7) 34(723) 0.0348
Cuéntas personas mayores de 16 afios (Mo) 2 2 3 0.9934
Personas menores de 16 afios (Mo) 1 1 2 04784
Namero de recamaras (Mo) 2 2 4 0.2604
Namero de personas que habitan (Mo) 4 2 2 0.6394
Tiempo de cuidar al paciente (afios) (x ds) 6.3£7.0 5.145.6 8.919.6 0.0134
Dias a !a semana que lo cuida (x ds) 6.6+1.3 6.7+1.2 6.5£1.5 0.4474
Tiempo le dedica al dia (horas) (x ds) 19.1£7.6 19.747.2 17.8+8.4 0.1944
Qué tiempo le toma llegar a una consulta (Mo) 120 min 60 min 120 min 0.0624
Cuénto dinero gasta en transportarse al hospitaf (Mo) 100 100 100 0.206*
Cuanto gasta en la consulta $ (x ds) 84.74£92.4 99.4+103.0 61.7467.4 0.019~
Cuanto gasta en medicamentos al mes $ (Mo) 500 500 600 0.222¢
Cuantas veces acude a consulta por mes o por afio (Mo) 12 12 4 0.008~
Cuantos medicamentos toma el paciente reguiarmente (Mo) 2 2 1 0.015
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A prueba t-test,

B Prueba Chi-cuadrada,

C Prueba F-Fisher,

D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.
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Tabtla 3. Comparacion de Frecuencias de respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, al Cuestionario Sohre Modos de Afrontamiento al Estrés.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) N=(47) P
1. Traté de analizar el problema para entenderlo mejor 0.420¢
De ninguna Manera 20(13.8) 16 (16.3) 4(8.5)
A veces 9(6.2) 5(5.1) 4(8.5)
Generalmente 14 (9.7) 8(8.2) 6(12.8)
Siempre 102 (70.3) 69 (70.4) 33(70.2)
2. Crei que el tiempo resolveria el problema y lo anico que habia que hacer era esperar 0.179¢
De ninguna Manera 84 (57.9) 61(62.2) 23 (48.9)
A veces 14 (9.7) 11(11.2) 3(6.4)
Generalmente 9(6.2) 5(5.1) 4 (8.5)
Siempre 38 (26.2) 21(21.4) 17 (36.2)
3. Hice algo en lo que no creia pero al menos no me quede sin hacer nada 0.939¢
De ninguna Manera 81(55.9) 56 (57.1) 25(53.2)
A veces 6(4.1) 4(4.1) 2(43)
Generalmente 18 (12.4) 12(12.2) 6(12.8)
Siempre 40 (27.6) 26 (26.5) 14 (29.8)
4. Traté de encontrar al responsable del problema para que cambiara su actitud 0.415¢
De ninguna Manera 84 (57.9) 55(56.1) 29(61.7)
A veces 9(6.2) 5(5.1) 4 (8.5)
Generaimente 18 (12.4) 15(15.3) 3(6.4)
Siempre 34 (23.4) 23(23.5) 11(23.4)
5. Hablé con alguien para averiguar mas sobre el problema 0.066¢
De ninguna Manera 24 {16.6) 19(19.4) 5(10.6)
A veces 7(4.8) 5(5.1) 2(43)
Generalmente 10(6.9) 7(7.) 3(6.4)
Siempre 104 (71.7) 67 (68.4) 37(787)
6. No agoté mis posibilidades de solucion, sino que dejé alguna posibilidad abierta 0.523¢
De ninguna Manera 45(31.0) 32(32.7) 13(27.7)
A veces 4(2.8) 4(4.1) 0(0.0)
Generalmente 13(9.0) 8(8.2) 5(10.6)
Siempre 83(57.2) 54 (55.1) 29(61.7)
7. Segui adelante con mi destino (simplemente algunas veces tengo mala suerte) 0.646 ¢
De ninguna Manera 75(51.7) 51(52.0) 24 (51.1)
A veces 11(7.6) 6(6.1) 5(10.6)
Generalmente 7(4.8) 5(.1) 4(4.3)
Siempre 52(35.9) 36 (36.7) 16 (34.0)
8. Intenté guardar para mi mis sentimientos 0.191¢
De ninguna Manera 46 (31.7) 35(35.7) 11(23.4)
A veces 19(13.9) 10(10.2) 9(19.1)
Generalmente 11(7.6) 9(9.2) 2(4.3)
Siempre 69 (47.6) 44 (44.9) 25 (53.2)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continda...
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Tabla 3. Comparacion de las Frecuencias de respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, al Cuestionario Sobre Modos de Afrontamiento al Estrés.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) N= (47)
9. Busqué la ayuda de un profesional 0.228¢
De ninguna Manera 74 (51.0) 53(54.1) 21(44.7)
A veces 9(6.2) 8(8.2) 1(2.1)
Generalmente 4(2.8) 2(20) 2(4.3)
Siempre 58 (40.0) 35(35.7) 23 (48.9)
10. Desarrollé un plan y lo segui. 0.628¢
De ninguna Manera 66 (45.5) 47 (48.0) 19 (40.4)
A veces 11(7.6) 6(6.1) 5(10.6)
Generalmente 10(6.9) 6(6.1) 4(8.5)
Siempre 58 (40.0) 39(39.8) 19 (40.4)
11. Me di cuenta de que yo pude causar el problema 0.715¢
De ninguna Manera 118 (81.4) 80 (81.6) 38(80.9)
A veces 7(4.8) 5(5.1) 2(43)
Generalmente 6(4.1) 5(5.1) 1(2.1)
Siempre 14(9.7) 8(8.2) 6(12.8)
12. Platiqué con alguien que podia hacer algo concreto con el problema 0.223¢
De ninguna Manera 53 (36.6) 40 (40.8) 13(27.7)
A veces 7(4.8) 5(5.1) 2{43)
Generalmente 17(11.7) 13(13.3) 4(8.5)
Siempre 68 (46.9) 40(40.8) 28 (59.6)
13. Hice cambios para que las cosas volvieran a la normalidad 0.307¢
De ninguna Manera 64 (44.1) 44 (44.9) 20 (42.6)
A veces 13(9.0) 8(8.2) 5(10.6)
Generalmente 19(13.1) 16 (16.3) 3(6.4)
Siempre 49 (33.8) 30 (30.6) 19 (40.4)
14. No permiti que el problema me venciera evitando pensar mucho en el 0.556¢
De ninguna Manera 68 (46.9) 48 (49.0) 20 (42.6)
A veces 17 (11.7) 13(13.3) 4(8.5)
Generalmente 9(6.2) 5(5.1) 4(8.5)
Siempre 51(35.2) 32(32.7) 19 (40.4)
15. Le pedi consejo a un amigo o familiar a quien respeto 0.743¢
De ninguna Manera 50 (34.5) 36 (36.7) 14 (29.8)
A veces 11(7.6) 7(7.1) 4 (8.5)
Generalmente 15(10.3) 11(11.2) 4(8.5)
Siempre 69 (47.6) 44 (44.9) 25(53.2)
16. Tomé lo positivo del problema y lo demas no lo tomé en cuenta 0.505 ¢
De ninguna Manera 39(26.9) 25(25.5) 14 (29.8)
A veces 10 (6.9) 7(7.1) 3(6.4)
Generalmente 15(10.3) 8(8.2) 7(14.9)
Siempre 81(55.9) 58 (59.2) 23 (48.9)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continta. ..
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Tabla 3. Comparacién de las Frecuencias de respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, al Cuestionario Sobre Modos de Afrontamiento al Estrés.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) N= (47)
17. Le platiqué a alguien como me sentia 0.893¢
De ninguna Manera 33(22.8) 24 (24.5) 9(19.1)
A veces 12(8.3) 8(8.2) 4(8.5)
Generalmente 20(13.8) 13 (13.3) 7(14.9)
Siempre 80 (55.8) 53 (54.1) 27 (57.4)
18. Me mantuve firme y luche por lo que queria 0.914¢
De ninguna Manera 6 (4.1) 4(4.1) 2(4.3)
A veces 5(3.4) 331 2(4.3)
Generalmente 9(6.2) 6(6.1) 3(6.4)
Siempre 125(86.2) 85(86.7) 40 (85.1)
19. Sabla lo que tenia que hacer, asi que me esforcé mas para que las cosas funcionaran 0.817¢
De ninguna Manera 5(3.4) 4(4.1) 1(2.1)
A veces 2(1.4) 1(1.1) 1(21)
Generalmente 18 (2.4) 12(12.2) 6(12.8)
Siempre 120 (82.8) 81(82.7) 39 (83.0)
20. Me prometi que las cosas serfan diferentes la préxima vez 0.280¢
De ninguna Manera 33(22.8) 26 (26.5) 7(14.9)
A veces 11(7.6) 8(8.2) 3(6.4)
Generalmente 16 (11.0) 12(12.2) 4 (8.5)
Siempre 85 (58.6) 52(53.1) 33(70.2)
21. Lo acepté, no habia nada que pudiera hacer al respecto 0.000¢
De ninguna Manera 35(24.1) 20(20.4) 15(31.9)
A veces 11(7.6) 4(4.1) 7(14.9)
Generalmente 13(9.0) 8(8.2) 5(10.6)
Siempre 86 (59.3) 66 (67.3) 20 (42.6)
22. Traté de que mis sentimientos no interfirieran con otras cosas 0.961¢
De ninguna Manera 23(15.9) 16 {16.3) 7(14.9)
A veces 11(7.6) 8(8.2) 3(6.4)
Generalmente 17 (11.7) 11(11.2) 6 (12.8)
Siempre 94 (64.8) 63 (64.3) 31 (66.0)
23. Tuve el deseo de que el problema se acabara o terminara 0.038¢
De ninguna Manera 26(17.9) 23 (23.5) 3(6.4)
A veces 14(9.7) 11(11.2) 3(6.4)
Generalmente 5(3.4) 3(3.1) 2(43)
Siempre 100 (69.0) 61(62.2) 39 (83.0)

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher.
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Tabla 4. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Sobrecarga del Cuidador.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) n= (47)
1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que reaimente necesita? 0.554¢
Nunca 85 (58.6) 55 (56.1) 30(63.8)
Pocas Veces 7{(4.8) 4(4.1) 3(6.4)
Algunas Veces 16 (11.0) 10(10.2) 6(12.8)
Varnias veces 12(8.3) 10(10.2) 2(4.3)
Siempre 25(17.2) 19(19.4) 6(12.8)
2. ¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente para usted? 0.000¢
Nunca 90 (62.1) 56 (57.1) 34(72.3)
Pocas Veces 9(6.2) 1(1.0) 8(17.0)
Algunas Veces 12 (8.3) 12(12.2) O (0 0)
Varias veces 8(5.5) 7(7.1) 2.1)
Siempre 26 (17.9) 22 (22.49) ( 5)
3. ¢ Se siente agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras 0.011¢
responsabilidades (trabajo, familia)
Nunca 65 (44.8) 37 (37.8) 28 (59.6)
Pocas Veces 13(9.0) 6(6.1) 7 (14 9)
Algunas Veces 23 (15.9) 20 (20.4) 3(6.4)
Varias veces 7(4.8) 5(5.1) 2(4.3)
Siempre 37(25.5) 30 (30.6) 7(14.9)
4. ¢ Se siente enfadado/a cuando esta cerca de su familiar? 0.051¢
Nunca 103 (71.0) 67 (68.4) 36 (76.6)
Pocas Veces 15 (10.3) 7(7.9) 8(17.0)
Algunas Veces 16 (11.0) 14 (14.3) 2(4.3)
Varias veces 7(48) 7(711) 0(0.0)
Siempre 4(2.8) 3(3.1) 1(2.1)
5. ¢ Siente verguenza por la enfermedad de su familiar? 0.393¢
Nunca 121(83.4) 84 (85.7) 37 (78.7)
Pocas Veces 13(9.0) 6(6.1) 7(14.9)
Algunas Veces 8(5.5) 5(5.1) 3(6.4)
Varias veces 1(0.7) 1(1.0) 0(0.0)
Siempre 2(1.4) 2(2.0) 0(0.0)
6. ¢ Piensa que el cuidar de su paciente afecta negativamente a la relacion que tiene con otros 0.254¢
miembros de la familia?
Nunca 104 (71.7) 69 (70.4) 35(74.5)
Pocas Veces 8(5.5) 3(3.1) 5(10.6)
Algunas Veces 14(9.7) 10(10.2) 4(8.5)
Varias veces 8(5.5) 7(1.1) 1(2.1)
Siempre 11(7.6) 9(9.2) 2(4.3)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continta...
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Tabla 4. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Sobrecarga del Cuidador.

Variabie Muestra Total CPEN CPN Significancia

n=(145) n=(98) n= (47)

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su paciente? 0.153¢
Nunca 32(22.9) 22(22.4) 10 (21 3)
Pocas Veces 4(2.8) 2(2.0) 43)
Algunas Veces 19(13.1) 9(8.2) 10 21 3)
Varias veces 6(4.1) 3(3.1) 3 (6.4)
Siempre 84 (57.9) 62 (63.3) 22 (46.8)

8. ;Piensa que su familiar depende totalmente de usted? 0.333¢
Nunca 55 (37 9) 36 (36.7) 19 (40.4)
Pocas Veces 4.1) 2(2.0) 4(85)
Algunas Veces 8 (5 5) 6(6.1) 2(43)
Varias veces 8(5.5) 7(7.1) 1(2.1)
Siempre 68 (46.9) 47 (48.0) 21(44.7)

9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0.627¢
Nunca 98 (67.6) 64 (65.3) 34(723)
Pocas Veces 11(7.6) 6(6.1) 5(10.6)
Algunas Veces 13(8.0) 10({10.2) 3(6.4)
Varias veces 5(3.4) 4(4.1) 1(2.1)
Siempre 18 (12.4) 14 (14.3) 4(85)

10. ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? 0.030¢
Nunca 102 (70.3) 64 (65.3) 38(80.9)
Pocas Veces 9(6.2) 4(4.1) 5(10.6)
Algunas Veces 9(6.2) 8(8.2) 1(2.1)
Varias veces 9(6.2) 9(9.2) 0(0.0)
Siempre 16 (11.0) 13(13.3) 3(6.4)

11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria desde que cuida a su familiar? 0.014¢
Nunca 88 (61.1) 51(52.6) 37(78.7)
Pocas Veces 12(8.3) 8(8.2) 4(8.5)
Algunas Veces 6(4.2) 4(4.1) 2(43)
Varias veces 7{4.9) 6(6.2) 1(2.1)
Siempre 31(21.5) 28 (28.9) 3(6.4)

12. 3 Cree que su vida social se ha visto afectada debido a tener que cuidar de su familiar? 0.004 ¢
Nunca 90 (62.1) 52(53.1) 38(80.9)
Pocas Veces 3(6.2) 5(.1) 4(8.5)
Algunas Veces 10 (6.9) 10 (10.2) 0(0.0)
Varias veces 6(4.1) 5(5.1) 1(2.1)
Siempre 30(20.7) 26 (26.5) 4(8.5)

13. L Piensa que su paciente le considera a usted la nica persona que lo puede cuidar? 0.492¢
Nunca 59 (40.7) 40 (40.8) 19 (404)
Pocas Veces 7(4.8) 3(3.1) 4(8.5)
Algunas Veces 8(5.5) 5(5.1) 3(6.4)
Varias veces 8(5.5) 7(7.1) 1(2.1)
Siempre 63 (43.4) 43 (43.9) 20 (42.6)

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continda...
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Tabla 4. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Sobrecarga del Cuidador.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) n= (47) P
14. g Piensa que no tiene los suficientes recursos econémicos para cubrir los gastos de él/ella? 0.002¢
Nunca 38(26.2) 29 (29.6) 9(19.1)
Pocas Veces 6(4.1) 0(0.0) 6(12.8)
Algunas Veces 26 (17.9) 18 (18.4) 8(17.0)
Varias veces 15(10.3) 7(7.1) 8(17.0)
Siempre 60 (41.4) 44 (44.9) 16 (34.0)
15. ¢ Siente que se ha distanciado de sus amistades debido a tener que cuidar a su familiar? 0.378¢
Nunca 76 (524) 47 (48.0) 29 (61.7)
Pocas Veces 20(13.8) 15 (15.3) 5(10.6)
Algunas Veces 17 (11.7) 14 (14.3) 3(6.4)
Varias veces 9(6.2) 5(5.1) 4(8.5)
Siempre 23(15.9) 17 (17.3) 6(12.8)
16. ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar durante mucho mas tiempo? 0.764°¢
Nunca 100 (64.9) 67 (68.4) 33(70.2)
Pocas Veces 5(3.5) 3(3.1) 2(4.3)
Algunas Veces 16 {11.1) 10 (10.2) 6(12.8)
Varias veces 849 7(7.1) 1 (2.1)
Siempre 16 (11.1) 11(11.2) 5(10.6)
17. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona? 0.269¢
Nunca 100 (69.0) 62 (63.3) 38 (80.9)
Pocas Veces 3(21) 2(20) 1(21)
Algunas Veces 16 (11.0) 12 (12 2) 4 (8 5)
Varias veces 3(21) 3(3.1) 0.0)
Siempre 23(15.9) 19(19.4) (8 5)
18. ¢ Se siente indeciso/a sobre qué hacer con su familiar? 0.381¢
Nunca 107 (73.8) 70 (71.4) 37(78.7)
Pocas Veces 5(3.4) 2(20) 3(6.4)
Algunas Veces 17(11.7) 14 (14.3) 3(6.4)
Varias veces 3(21) 2(2.0) 1(2.1)
Siempre 13(9.0) 10(10.2) 3(6.4)
19. ¢ Piensa que deberia hacer mas por su familiar? 0.559¢
Nunca 42(29.0) 31(31.6) 11(23.4)
Pocas Veces 1(0.7) 0(0.0) 1(2.1)
Algunas Veces 12(8.3) 8(8.2) 4(8.5)
Varias veces 10 (6.9) 7(7.1) 3(64)
Siempre 80 (55.2) 52(53.1) 28 (59.6)
20. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de éllella? 0.442¢
Nunca 93(64.1) 60 (61.2) 33(70.2)
Pocas Veces 13(9.0) 8(82) 5{10.6)
Algunas Veces 16 (11.0) 14 (14.3) 2(4.3)
Vanias veces 12(8.3) 8(8.2) 4(8.5)
Siempre 11(7.6) 8(8.2) 3(64)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continla...
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Tabla 4. Comparacién de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Sobrecarga del Cuidador.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) n= (47) P

21. ¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar? 0.042¢

Nunca 42(29.0) 31(31.6) 11(234)

Pocas Veces 1(0.7) 1(1.0) 0(0.0)

Algunas Veces 13(9.0) 5(5.1) 8 (17.0)

Varias veces 8(5.5) 8(8.2) 0(0.0)

Siempre 81(55.9) 53 (54.1) 28 (59.6)
22. Globalmente ¢ qué grado de carga experimenta usted por el hecho de cuidar a su familiar? 0.650¢

Nada 47 (32.4) 31(31.6) 16 (34.0)

Poco 19 (13.1) 1(11.2) 8(17.0)

Moderado 36 (24.8) 27 (27.6) 9(19.1)

Mucho 37 (25.5) 24 (24.5) 13(27.7)

Extremo 6(4.1) 5(5.1) 1(2.1)

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher.

178



Tabla 5. Comparacion de las Frecuencias de respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia

n=(145) n=(98) n= (47)

1a. Me siento Tensa(o) / sobresaltada(o). 0.060¢
Rara vez o Nunca 54 (37.2) 36 (36.7) 18(38.3)
Pocas Veces 32(22.1) 18 (18.4) 14 (29.8)
Ocasionalmente 21{14.5) 19 (19 4) 2(4.3)
Todo el tiempo 38(26.2) 25(25.5) 13(27.7)

2a. Tengo la sensacion de que algo horrible va a ocurrir. 0.001¢
Rara vez o Nunca 99 (68.3) 67 (68.4) 32 (68.1)
Pocas Veces 13(9.0) 3(3.1) 10 (21.3)
Ocasionalmente 10 (6.9) 10(10.2) 0(0.0)
Todo el tiempo 23(15.9) 18(18.4) 5(10.6)

3a. Tengo pensamientos preocupantes en mi mente. 0.2038
Rara vez o Nunca 27 (18.6) 20 (20.4) 7(14.9)
Pocas Veces 22 (15.2) 11(11.2) 11(23.4)
Ocasionalmente 21(14.9) 13 (13.3) 8(17.0)
Todo el tiempo 75(51.7) 54 (55.1) 21(44.7)

4a. Puedo sentarme y refajarme facilmente. 0.192¢
Rara vez o Nunca 47 (32.4) 33(33.6) 14 (29.8)
Pocas Veces 28 (19.3) 14 (14.3) 14 (29.8)
Ocasionalmente 12(8.3) 9(9.2) 3(6.4)
Todo el tiempo 58 (40.0) 42 (42.9) 16 (34.0)

5a. Tengo una sensaclon de temor, como de "mariposas en el estomago”. 0.195¢
Rara vez o Nunca 76 (52.4) 57(58.2) 19 (40.4)
Pocas Veces 10 (6.9) 5(5.1) 5(10.6)
Ocasionalmente 15(10.3) 9(9.2) 6(12.8)
Todo el tiempo 44 (30.3) 27 (27.6) 17 (36.2)

6a. Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome, activa(o). 0.089°¢
Rara vez o Nunca 72(49.7) 53 (54.1) 19(40.4)
Pocas Veces 11(7.6) 4(4.1) 7(14.9)
Ocasionalmente 16 (11.0) 12(12.2) 4 (8.5)
Todo el tiempo 46 (31.7) 29 (29.6) 17 (36.2)

7a. Me dan ataques repentinos de panico. 0.182¢
Rara vez 0 Nunca 120 (82.8) 83 (84.7) 37(78.7)
Pocas Veces 7(4.8) 2(2.0) 5(10.6)
Ocasionalmente 5(3.4) 4(4.9) 1(2.1)
Todo el iempo 13 (9.0) 9(9.2) 4(8.5)

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Continia. .
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Tabla 5. Comparacion de las Frecuencias de respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
 n=(145) n=(98) n= (47) P
1d. Todavla disfruto las cosas que solia disfrutar. 0.237¢
Rara vez o Nunca 33(22.8) 27 (27.6) 6(12.8)
Pocas Veces 15(10.3) 10(10.2) 5(10.6)
Ocasionalmente 13(9.0) 8(8.2) 5(10.6)
Todo el tiempo 84 (57.9) 53 (54.1) 31(66.0)
2d. Puedo reirme y ver el lado gracioso a las cosas. 0.632¢
Rara vez o Nunca 36 (24.8) 26 (26.5) 10 (21.3)
Pocas Veces 18 (12.4) 10(10.2) 8(17.0)
Ocasionalmente 8(5.5) 6(6.1) 2(43)
Todo el tiempo 83(57.2) 56 (57.1) 27(57.4)
3d. Me siento alegre / animado. 0.002¢
Rara vez o Nunca 28(19.3) 25(25.5) 3(6.4)
Pocas Veces 35(24.1) 16 (16.3) 19 (40.4)
Ocasionalmente 23(15.9) 14 (14.3) 9(19.1)
Todo el tiempo 59 (40.7) 43(43.9) 16 (34.0)
4d. Siento como sl estuviera mas lento de lo normal. 0.1448
Rara vez o Nunca 62 (42.8) 46 (46.9) 16 (34.0)
Pocas Veces 13(9.0) 6(6.1) 7(14.9)
Ocasionalmente 15(10.3) 8(8.2) 7(14.9)
Todo el tiempo 55(379) 38 (38.8) 17 (36.2)
5d. He perdido interés en mi apariencia. 0.725¢
Rara vez 0 Nunca 91(62.8) 61(62.2) 30(63.8)
Pocas Veces 11(7.6) 7(7.1) 4(8.5)
Ocasionalmente 15(10.3) 9(9.2) 6(12.8)
Todo el tiempo 28 (19.3) 21(21.4) 7(14.9)
6d. Espero las cosas con placer/gusto. 0.9238
Rara vez o Nunca 36 (24.8) 25(25.5) 11(234)
Pocas Veces 1717 11(11.2) 6(12.8)
Ocasionaimente 16 (11.0) 10(10.2) 6(12.8)
Todo el tiempo 76 (52.4) 52(53.1) 24 (51.5)
7d. Pierdo el interés por las cosas que me distraen o me divierten. 0.367°¢
Rara vez o Nunca 91 (62.8) 62 (63.3) 29 (61.7)
Pocas Veces 15 (10.3) 11(11.2) 4(8.5)
Ocasionalmente 12 (8.3) 10(10.2) 2(43)
Todo el tiempo 27 (18.6) 15 (15.3) 12 (25.5)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prugba F-Fisher. Continda...
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Tabla 6. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del
Paciente, ala Escala de Actividades de la Vida Diaria.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
Su paciente puede n=(145) n={38) n= (47) P
1.- Comer. 0.069¢
Independiente 117 (80.7) 74 (75.5) 43 (91.4)
Algo independiente 10 (6.9) 8(8.2) 2{4.3)
Dependiente 18 (12.4) 16 (16.3) 2(43)
2.- Vestirse y desvestirse, 0.001¢
Independiente 101 (69.7) 59 (60.2) 42(89.2
Algo independiente 16 (11.0) 13(13.3) 3(6.4)
Dependiente 28(19.3) 26 (26.5) 2(4.3)
3.- Cuidar su apariencia. {por ejemplo peinarse o en caso de ser hombre rasurarse) 0.004C
Independiente 101 (69.7) 60 (61.2) 41(87.2)
Aigo independiente 15{10.3) 12(12.2) 3(6.4)
Dependiente 29 (20.0) 26 (26.5) 3(6.4)
4.- Caminar sin ayuda. 0.000°
Independiente 89 (61.4) 48 (49.0) 41(87.2)
Algo independiente 27(18.6) 23(23.5) 4(85)
Dependiente 29(20.0) 27 (27.6) 2(4.3)
5.- Entrar y salir de la cama. 0.006¢
Independiente 113(77.9) 69 (70.4) 44 (93.6)
Algo independiente 6 (4.1) 6(6.1) 0(0.0)
Dependiente 26 (17.9) 23(23.5) 3(6.4)
6.- Asearse o baiiarse. 0.007¢
Independiente 104 (71.4) 63 (64.3) 41(87.2)
Algo independiente 11(7.6) 8(8.2) 3(6.4)
Dependiente 30(20.7) 27 (27.6) 3(6.4)
7.- I al bafto o usar el comodo. 0.022¢
Independiente 113(77.9) 70(71.4) 43(91.5)
Algo independiente 6(4.1) 5(5.1) 1(2.1)
Dependiente 26 (17.9) 23(23.5) 3(6.4)
8.- Usar el teléfono. 0.001¢
Independiente 95 (65.5) 55 (56.5) 40 (85.1)
Algo independiente 11(7.6) 1(11.2) 0(0.0)
Dependiente 39(26.9) 32(32.7) 7(14.9)
9.- Desplazarse solo unos 100 metros. 0.001¢
Independiente 86 (59.3) 48 (49.0) 38 (80.9)
Algo independiente 13(9.0) 10(10.2) 3(6.4)
Dependiente 46 (31.7) 40 (40.8) 6(12.8)
10.- Ir a comprar comida o ropa. 0.001¢
Independiente 52(35.9) 25(25.5) 27 (57.4)
Algo independiente 18 (12.4) 12(12.2) 6(12.8)
Dependiente 75 (51.7) 61(62.2) 14 (29.8)
B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher. Contindia. ..
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Tabla 6. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a la Escala de Actividades de la Vida Diaria.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
Su paciente puede n=(145) n=(98) n= (47) P
11.- Hacerse de comer 0.002¢
Independiente 52(35.9) 26 (26.5) 26 {55.3)
Algo independiente 14(9.7) 9(9.2) 5{10.6)
Dependiente 79 (54.5) 63 (64.3) 16 (34.0)
12.- Hacer labores del hogar (barrer, limpiar, etc.) 0.002¢
Independiente 64 (44.1) 33(33.7) 31 (66.0)
Algo independiente 20(13.8) 16 (16.3) 4(8.5)
Dependiente 61(42.1) 49 (50.0) 12 (25.5)
13.- Tomar su medicina. 0.0485
Independiente 85 (58.6) 52 (53.1) 33(70.2)
Algo independiente 16 (11.0) 10(10.2) 6(12.8)
Dependiente 44 (30.3) 36 (36.7) 8(17.0)
14.- Encargarse del manejo de su dinero. 0.007¢
Independiente 84 (57.9) 48 (49.0) 36 (76.6)
Algo independiente 9(6.2) 7(7.1) 2(4.3)
Dependiente 52 (35.9) 43 (43.9) 9(19.1)

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher.
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Tabla 7. Comparacion de las Frecuencias de Respuesta de Cuidadores Agrupadas por Padecimiento del

Paciente, a Preguntas sobre Violencia Intrafamiliar.

Variable Muestra Total CPEN CPN Significancia
n=(145) n=(98) n=(47) p
¢Alguna vez ha tenido conductas agresivas 39 (35.5) 30(33.3) 9 (45.0) 0.3248
en contra de su paciente?
¢Lo hainsultado? 22(20.0) 14 (15.6) 8 (40.0) 0.0138
¢ Se ha desesperado? 53 (48.2) 47(52.2) 6 (30.0) 0.0878
¢Muy frecuentemente? 8(15.1) 7{(14.9) 1(14.3)
¢ Lo ha golpeado? 3(27) 1(1.1) 2(10.0) 0.0858
¢ Frecuentemente? 1(33.3) 1(100) 0(0.0)
¢(El exceso de trabajo y de tension lo ha 34 (30.9) 30(33.3) 4(20.0) 0.2958
llevado a desesperarse con su paciente?
¢ Se siente culpable después? 28(82.3) 24 (80.0) 4 (100.0) 0.7778

B Prueba Chi-cuadrada, C Prueba F-Fisher.
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Tabta 8. Analisis Factorial con Rotacion Varimax del Cuestionario Sobre Modos de Afrontamiento al Estrés.

Componentes de la Matriz Rotada Factor1  Factor2  Factor3

Factor 1 Afrontamiento Centrado en la Emocién/Apoyo Social
15. Le pedi consejo a un amigo o familiar a quien respeto J27

6. No agoté mis posibilidades de solucion, sino que dejé alguna posibilidad abierta ~ .634

5. Hablé con alguien para averiguar mas sobre el problema .620
13. Hice cambios para que las cosas volvieran a la normalidad .556
17. Le platiqué a alguien como me sentia .553

Factor 2 Distanciamiento Cogpnitivo

7. Segui adelante con mi destino (simplemente algunas veces tengo mala suerte) 660
14. No permiti que el problema me venciera evitando pensar mucho en el .644
2. Crei que el tiempo resolveria el problema y lo Ginico era esperar 615
8. Intenté guardar para mi mis sentimientos .609

Factor 3 Afrontamiento Centrado en el Problema

1. Traté de analizar el problema para entenderlo mejor J72
9. Busqué la ayuda de un profesional 703
10. Desarrolié un plan y lo segui .655
% de Variaza Explicada 45,600 17.095 14.306 14.190
Alpha 0.527 0.622 0.528 0.583
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Tabia 9. Anlisis Factorial con rotacion Varimax del Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador.

Componentes de la Matriz Rotada Factor1  Factor2  Factor3
Factor 1 Impacto Negativo
12. ¢ Cree que su vida social se ha visto afectada debido a tener que cuidar de su .803
familiar?
8. ¢ Piensa que el cuidar de su paciente afecta negativamente a la refacion que tiene 736
con otros miembros de la familia?
2. ¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene tiempo suficiente .684
para usted?
11. ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria desde que cuida a su .612
familiar?
10. ¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar? .528
3. ¢ Se siente agobiado/a por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con 510
ofras responsabilidades (trabajo, familia)
Factor 2 Sentimientos de Rechazo
1. ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita? a27
9. ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? J7
4. ;Se siente enfadado/a cuando esta cerca de su familiar? T3
Factor 3 Faita de Competencia
7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su paciente? 145
14. ;Piensa que no tiene los suficientes recursos econémicos para cubrir los gastos T37
de éllella?
8. ¢ Piensa que su familiar depende totalmente de usted? 654
% de Variaza Explicada 56.128 23.869 17.034 15.279
Alpha 0.8256 0.8016 0.6467 0.5961
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Tabla 10. Andlisis Factorial con Rotacién Varimax de la Escala Ansiedad y Depresion Hospitalaria.

Componentes de la Matriz Rotada Factor1 Factor2

Factor 1 Depresion

2d. Puedo reirme y ver el lado gracioso a las cosas. 794

3d. Me siento alegre / animado. 785

6d. Espero las cosas con placer/gusto. J72

1d. Tedavia disfruto las cosas que solia disfrutar. 591

4d. Puedo sentarme y relajarme facilmente. .561

7d. Pierdo el interés por las cosas que me distraen o me divierten. .465

Factor 2 Ansiedad

6a. Me siento inquieta(o), como si tuviera que estar moviéndome, activa(o). 752

4a. Siento como si estuviera mas lento de lo normal. 126

1a. Me siento Tensa(o) / sobresaltada(o). 708

5a. Tengo una sensacion de temor, como de "mariposas en el estomago”. 661

3a. Tengo pensamientos preocupantes en mi mente. 649

2a. Tengo la sensacion de que algo horrible va a ocurir. 374
% de Variaza Explicada 50.540 257711 24770
Alpha 0.8609 0.801 0788
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Tabla 11. Analisis Factorial con Rotacién Varimax de la Escala de Actividades de la Vida Diaria.

Componentes de la Matriz Rotada Factor 1 Factor2

Factor 1 Autoculdado Basicol/lnstrumental

7.- Iral bafio o usar el comodo. .868
1.- Comer. .835
2.- Vestirse y desvestirse. 827
5.- Entrary salir de la cama. .810
3.- Cuidar su apariencia. {por ejemplo peinarse o en caso de ser .784
hombre rasurarse)
6.- Asearse o banarse. 179
8.- Usarel teléfono. .627
4.- Caminar sin ayuda. 627
13.- Tomar su medicina .548

Factor 2 Automanejo Complejo

11.- Hacerse de comer .854
10.- Ir a comprar comida o ropa. .823
12.- Hacer labores del hogar (barrer, limpiar, etc.) J37
9.- Desplazarse solo unos 100 metros. 630
14.- Encargarse del manejo de su dinero .628
% de Variaza Explicada 69.387 41137 28.251
Alpha 0.9475 0.942 0.875
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Tabla 12. Comparacion de Medias y Desviacion Estandar por Padecimlento del Paciente, Variables Sociodemograficas y Factores de las Escalas,

Padecimiento n F1ACE/AS F2DC  F3 ACP F1IN F2 SR F3 CE F1D F2A F1 AB F2AC
Ataxia 21 8.7+4.6 57436 4528 131471 57+31 88440 49452 6.9+55 120443 10.1+31
Esclerosis Multiple 21 7.8+37  45+27 45129 129166 53+25 109+34 56455 7151 13166 9.2+4.0
Esclerosis Lateral Amiotréfica 18 83144 64130 48129 15646.5 63135 11.3+36 88+56 97149 20.2+71 13.0+2.8
Demencia 17 10.9+45 42438 46+3.2 152467 7.2+38 109432 75161 7.2455 16.1£58 11.7%3.2
Evento Vascular Cerebral 13 9.2+44  35+31 6.8+29 135+7.7 56437 101+44 6.1+49 65£6.2 125152 9.5:38
Parkinson 8 104+35 6538 47+37 139475 59430 115440 81153 10652 152463 116+34
Crisis Convulsivas 17 98+42 5533 59+19 110458 51+3.2 120+24 82456 89+57 106+35 8.1+33
Tumores Cerebrales 15 10.7+23 51+£37 53429 92445 49422 83+43 51+47 81157 108+25 7.3+3.6
Otros Pad. Neurolégicos 15 94+40  57+41 53+33 80+31 49+26 91446 59+41 7.0+40 11.2+45 8.1+36

Otros padecimientos neurologicos (neurocisticercosis, esquizofrenia, trastomo obsesivo compulsivo, trastorno bipolar, paralisis facial, compresion radicular)

1. F1ACE/AS  Factor 1 Afrontamiento centrado en la emocidn/apoyo social

2.F20C Factor 2 Distanciamiento cognitivo

3.F3ACP Factor 3 Afrontamiento centrado en el problema

4 F1IN Factor 1 Impacto negativo

5.F2SR Factor 2 Sentimientos de rechazo

6.F3 CE Factor 3 Competencia y expectativas

7.F1D Factor 1 Depresién

8.F2A Factor 2 Ansiedad

9.F1AB Factor 1 Autocuidado basico/instrumental

10.F2 AC Factor 2 Automanejo complejo
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Tabta 12. Comparacién de Medias y Desviacion Estandar por Padecimiento del Paciente, Variables Sociodemograficas y Factores de las Escalas.

Padecimiento n EDAD_C ESC_C TC HCD EDAD_P ESC_P
Ataxia 21 4441156 11.3t5.4 8.215.6 19.5+6.8 43.2£135 11.4+4 4
Esclerosis Multiple 21 48.5+16.1 10.9+4.6 5.916.6 17.918.4 33.7£124 12.9+3.0
Esclerosis Lateral Amiotrofica 18 50.1£19.7 11.2451 3.5+4.2 21.416.0 58.7+11.9 8.645.5
Demencia 17 51.7+14.3 9.615.1 27418 22.6+4.0 71.2+7.8 6.2+4.4
Evento Vascular Cerebral 13 50.9+19.1 12,1154 6.8+2.9 18.417.8 62.0£19.5 8.85.2
Parkinson 8 45.5+10.6 7.5431 5.6+7.2 16.419.6 54.9+21.1 41441
Crisis Convulsivas 17 46.4+12.6 8.2+45 13.7+10.2 18.8+7.8 311131 10.1+3.9
Tumores Cerebrales 15 459493 10.3+4.8 49158 17.949.1 39.0+19.6 9.9+4.8
Otros Pad. Neurologicos 15 455+154 8.6+4.2 7.5£10.2 16.718.7 51.0+18.8 6.1+4 4

Otros padecimientos neuroldgicos (neurocisticercosis, esquizofrenia, trastorno obsesivo compulsivo, trastomo bipotar, paralisis facial, compresion radicular)

1.EDAD_C Edad de cuidador

2.Esc_C Escolaridad del cuidador
3.TC Tiempo de cuidado (afios)
4. HCD Horas de cuidado Diario
5.EDAD_P Edad del paciente

6. Esc_P Escolaridad del paciente
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Tabla 13. Correlaciones de Pearson Entre Factores de las Escalas de Afrontamiento, Sobrecarga, Ansiedad, Depresion y Actividades de la Vida Diaria.

ME (DS) 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. F1ACE/AS 9.3+4.1
2.F20C 5.3+3.5 -041
3. F3ACP 51x3.0 .296™ -.145
4. F1IN 12.56.6 .007 012 -.050
5.F2SR 5.6+3.1 -018 052 -.046 526
6.F3CE 10.2+3.8 .036 .160 -.090 403 310"
7.F1D 6.65.3 -.061 231 -036 S19™ 287 4157
8.F2A 7.745.3 .062 269 -012 A486™ 256" 355" 604
9.F1AB 13.516.0 014 -132 -.046 2597 3568~ 278~ 271 219
10. F2AC 9.8143.8 -.051 -163 -.038 514 3627 323 262" 195" 761

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
1. F1ACE/AS  Factor 1 Afrontamiento centrado en la emocién/apoyo social

2.F2DC Factor 2 Distanciamiento cognitivo

3.F3ACP Factor 3 Afrontamiento centrado en el problema
4. F1IN Factor 1 Impacto negativo

5. F2 SR Factor 2 Sentimientos de rechazo

6.F3CE Factor 3 Competencia y expectativas

7.F1D Factor 1 Depresion

8.F2A Factor 2 Ansiedad

9.F1AB Factor 1 Autocuidado basico/instrumental

10. F2AC Factor 2 Automanejo complejo
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Modelos de Regresion,

Tabla 14, Resultados de la Regresion Miltiple para la Depresion, Considerando Factoriales de los Cuidadores

(Modelo 1).
Variable B EE Beta t Significancia
Impacto Negativo 350 060 433 5.851 .000
Distanciamiento Cognitivo 295 105 193 2813 .006
Falta de Competencia .289 104 209 2.790 .006
Constante -2.310 1.154 -2.002 047

Tabla 15. Resultados de la Regresion Mdltiple para la Depresion, Considerando Edad, Escolaridad, Tiempo de
Cuidado y Factoriales de los Cuidadores (Modelo 2).

Variable B EE Beta t Significancia
impacto Negativo 413 .054 511 7.662 .000
Escolaridad del Cuidador -.248 076 -220 -3.233 002
Distanciamiento Cognitivo 315 105 203 2.989 .003
Constante 2.314 1.295 1.786 076

Tabla 16. Resultados de la Regresioén Multiple para la Ansiedad, Considerando Factoriales de los Cuidadores
(Modelo 3).

Variable B EE Beta t Significancia
Impacto Negativo .390 057 483 6.901 .000
Distanciamiento Cognitivo 402 107 263 3.760 .000
Constante .859 973 883 379

Tabla 17 Resultados de la Regresion Multiple para la Ansledad, Considerando Edad, Escolaridad, Tiempo de
Cuidado y Factoriales de los Cuidadores (Modelo 4).

Variable B EE Beta t Significancia
Impacto Negativo 387 056 477 6.891 .000
Distanciamiento Cognitivo .359 110 231 3.273 .001
Escolaridad del Cuidador -.186 059 -.165 -2.342 021
Constante 2.998 1.350 2221 028
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Tabla 18. Comparacion de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores y sus Paciente Agrupadas por Asistencia al Taller.

Variable Muestra Total CPTCC CPSTCC Significancia Muestra Total PCTCC PSCTCC Slgnificancia
n=37 n=26 n=11 p n=37 n=26 n=11 P
Edad (x ds) 4761146  48.0+134 46.61£17.9 0.823» 52.6 £16.3 55.0+18.4 47.048.2 0.0754
Escolaridad (x ds) 13.7+29 13.9+24 13.1£3.9 0.526~ 114144 11.3+4.5 11.844.1 0.724A
Sexo 0.028¢ 0.623¢
Masculino 13 (35.1) 6(23.1) 7(63.6) 5(13.5) 3(11.9) 2(18.2)
Femenino 24 (64.9) 20 (76.9) 4(36.4) 32(86.5) 23(88.5) 9(81.8)
Estado Civil 0.731¢ 0.133¢
Casado/Unién Libre 28(75.7) 19(73.1) 9(81.8) 24 (64.9) 14 (53.8) 10 (90.9)
Soltero 8(21.6) 6(23.1) 2(18.2) 10 (27.0) 9(34.6) 1(9.1)
Divorciado/Viudo 1(2.7) 1(3.8) 0(0.0) 3(8.1) 3(11.5) 0(0.0)
Religion
Catélica 33(89.2) 23(88.5) 10 (90.9) 1.000¢ 35(94.6) 25(96.2) 10 (90.9) 0.512¢
Otra 4(10.8) 3(115) 1(9.1) 2(5.4) 1(3.8) 1(9.1)
Recibe apoyo econémico 1.000¢ 0.030¢
No 25 (67.6) 17 (65.4) 8(72.7) 16 (43.2) 8(30.8) 8(727)
Si 12 (32.4) 9(34.6) 3(27.3) 21(56.8) 18 (69.2) 3(27.3)
De que tipo
Pension Gubemamental B 5(13.5) 5(19.2) 0(0.0) 0.295¢ 9(24.3) 6(23.1) 3(27.3) 1.000°¢
Pension Ocupacional 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 1(2.7) 0(0.0) 1(9.1) 0.297¢
Pensién de Incapacidad © 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 4(10.8) 4(15.4) 0(0.0) 0.296¢
Dinero Familiares® 4(10.8) 3 (11 5) 1(9.1) 1.000¢ 9(24.3) 9 (34.6) 0(0.0) 0.036¢
Ingreso por Rentas® 1(2.7) 0(0.0) 1(9.1) 0.297¢ 1(2.7) 1(3.8) 0(0.0) 1.000¢
Enfermedad 0.095¢
Esclerosis Multiple 10 (27.0) 8(30.8) 2(18.2)
Esclerosis Lateral Amiotréfica 14 (37.8) 6(23.1) 8(72.7)
Demencia 6(16.2) 6(23.1) 0(0.0)
Evento Vascular Cerebral 1(2.7) 1(3.8) 00.0)
Parkinson 6 (16.2) 5(19.2) 1(9.1)
A prueba t-test C Prueba F-Fisher D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.

CPTCC: Cuidador de paciente que asistio al tratamiento cognitivo conductual. PCTCC: Paciente con cuidador en tratamiento cognitivo conductual.

CPSTCC: Cuidador de paciente sin asistencia completa al tratamiento cognitivo conductual. PSCTCC: Paciente sin cuidador en tratamiento cognitivo conductual.
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Tabla 1. Comparacion de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores Agrupadas por

Asisitencia al Taller.
Variable Muestra CPTCC CPSTCC Significancia
Total n=(37) n={26) n=(11) p

Vive usted con el paciente 1.000¢
Si 31(83.8) 22 (84.6) 9(81.8)

No 6(16.2) 4(15.4) 2(18.2)

Cual es su parentesco con el paciente 0.603¢
Padre/madre 11(29.7) 6(23.1) 5(45.5)

Hijo (a) 8(216) 6(23.1) 2(18.2)
Esposa (o) 8(21.6) 6(23.1) 2(182)
Familiar (abuelo, cuiiada, hermana, nuera) 10(27.0) 8(30.8) 2(18.2)

Usted es el cuidador primario ® 14 (37.8) 11(42.3) 3(273) 0477¢
Solo® 14(37.8) 10(38.5) 4(36.4) 1.000¢
Familiares (hijos, hermanos) © 21(56.8) 14 (53.8) 7 (63.6) 0.7238
Enfermera (o), Ayuda Contratada ° 1(2.7) 0(0.0) 1(9.1) 0.297¢
Cuida a diario al paciente © 23(62.2) 16 (61.5) 7(63.5) 1.000¢

Actividad Principal 0.103¢
Ama de Casa 18 (48.6) 16 (61.5) 2(18.2)

Empleado (a) 4(10.8) 2{1.7) 2(18.2)
Comercio 3(8.1) 1(3.8) 2(18.2)
Profesionista 7(18.9) 5(19.2) 2(18.2)
Técnico 1(2.7) 1(3.8) 0(0.0)
Estudiante 3(8.1) 1(3.8) 2(18.2)
Jubilado (hogar) 1(2.7) 0(0.0) 1(9.1)

Ha dejado algin empleo por cuidar al paciente 0.646¢
Si 6(16.2) 5(19.2) 1(9.1)

No 31(83.8) 21(80.8) 10 (90.9)

Trabaja 0.4758
Si 16 (43.2) 10 (38.5) 6 (54.5)

No 21(56.8) 16 (61.5) 5 (45.5)

Cuanto tiempo Trabaja ® 0.068¢
Tiempo completo 10(35.7) 4(19.0) 6 (85.7)

Medio Tiempo 5(17.9) 5(23.8) 0(0.0)
Por hora 1(3.6) 1(4.8) 0(0.0)

Tiene usted alguna enfermedad actualmente © 18 (48.6) 13 (50.0) 5(45.5) 1.000¢
Tiempo de padeceria (meses)? 15.6+16.3 11.2+10.7 27.0423.5 0.213*

Enfermedad posterior a cuidar® 15(83.3) 12(92.3) 3(60.0) 0.112¢
Hipertension © 3(20.0) 1(8.3) 2(66.7) 0.193¢
Problemas Estomacales ©€ 4(26.7) 4(33.3) 0(0.0)

Diabetes® 2(133) 1(8.3) 1(33.3)
Dolor (articulaciones, columna) © 4(26.7) 4(33.3) 0(0.0)
Otros 0.F 2(13.3) 2(16.7) 0(0.0)
A prueba t-test. Contina.

B Prueba Chi-cuadrada. C Prueba F-Fisher.

D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.
E Problemas gastrointestinales [gastritis (3), colon imritable (1)]

F Otros [estenosis mitral (1), sinusitis (1))

CPTCC: Cuidador de paciente que asistio al tratamiento cognitivo conductual.
CPSTCC: Cuidador de paciente sin asistencia completa al tratamiento cognitivo conductual.
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Tabla 19. Comparacion de las Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores Agrupadas por
Padecimiento del Paciente.

Variable Muestra Total CPTCC CPSTCC Significancia
n=(37) n=(26) n=(11) p

Quién es el jefe de la familia 0.021¢

Paciente 11(29.7) 9 (34.6) 2(18.2)

Padre 8(21.6) 3(11.5) 5(45.5)

Madre 2(54) 0(0.0) 2(18.2)

Hijos 8(216) 8(30.8) 0(0.0)

Familiares 8(216) 6(23.1) 2(18.2)
El paciente asiste a eventos

Familiares © 23 (62.2) 19(73.1) 4(36.4) 0.063¢

Sociales ® 12(32.4) 9(34.6) 3(27.3) 1.000¢

De pueblo® 4(10.8) 3(115) 1(9.1) 1.000¢

INSEND 3(8.1) 3(11.5) 0(0.0) 0.540°¢

Religiosos 0 15 (40.5) 12 (46.2) 3(27.3) 0.466¢
Con quien convive el paciente

Pareja® 20 (54.1) 12 (46.2) 8(72.7) 0.169¢

Familia® 30(81.1) 21(80.8) 9(81.8) 1.000¢

Amigos® 6(16.2) 6(23.1) 0(0.0) 0.151¢

Vecinos 0 6(16.2) 3(115) 3(27.3) 0.335¢

Hermanos y primos® 11(29.7) 7(26.9) 4 (36.4) 0.699¢
Vive en casa 0.255¢

Propia 31(83.8) 22 (84.6) 9(81.8)

Prestada 3(8.1) 1(3.8) 2(18.2)

Rentada 3(8.1) 3{11.5) 0{0.0)
Numero de personas que habitan (Mo) 3 3 4 0.1494
Cuantas personas mayores de 16 arios (Mo) 2 3 2 0.955%
Personas menores de 16 afios (Mo) 2 1 2 0.6214
Anos de cuidar al paciente (afios) (x ds) 39148 4514.2 2.546.1 0.343*
Dias a la semana que lo cuida (x ds) 6.5+1.3 6.4+1.5 6.60.8 05144
Horas que le dedica al dia (x ds) 12.447.2 12.848.0 11.2+5.1 0.480%
Qué tiempo le toma llegar a una consulta (Mo) 60 min 60 min 60 min 0.5554
Cuanto dinero gasta en transportarse al hospita! (Mo) 100 200 70 0.1364
Cuanto gasta en la consulta $ (x ds) 1221156 100+111 1804239 0.386~
Cuanto gasta en medicamentos al mes $ (Mo) 958+587 965+550 937+720 0.9214
Cuéntas veces acude a consulta por mes o por afio (Mo) 3 4 3 09114
Cuantos medicamentos toma el paciente regularmente (Mo) 4.5+31 3.7£2.0 71443 0.0674
Ansiedad 8.25.1 715237 0.666%
Depresion 74457 7137 0.8844
Pensamientos disfuncionales 38.8+10.7 32.648.8 0.119~
Estrés Percibido 31.045.1 33.446.7 0.3374
Actividades de la Vida Diaria (OARS) 10.8+11.0 15.04£9.9 0.3324

A prueba t-test,
C Prueba F-Fisher,

D Respuestas positivas, los porcentajes varian debido a esto.
CPTCC: Cuidador de paciente que asistié al tratamiento cognitivo conductual.

CPSTCC: Cuidador de paciente sin asistencia completa al tratamiento cognitivo conductual.
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ANEXO 5

A.5 Intervencion Cognitivo Conductual.
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

“Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por

condiciones de vida desfavorable”

ANIVERSARIO

Autor:

Francisco Paz Rodriguez

DEPARTAMENTO DE GRUPOS DE APOYO

DIRECCION DE INVESTIGACION,

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ".

Departamento de Grupos de Apoyo



1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

SESION 1

Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Lo que se verd en la 1° Sesién.

Tiempo Aproximado

Bienvenida y Metas del Curso

Descripcion de la forma de trabajo
Presentacion de participantes y exposicion de
expectativas

Descripcion del programa de las 8 sesiones

Componente psicoeducativo: Informacion sobre

Enfermedades Neurodegenerativas.

Entrega y explicacion de la manera de llenar
formatos del manual.

Entrenamiento en relajacion.

Tareas para casa.

Resumen Primera 1° Clase

10 minutos
5 minutos

20 minutos

20 minutos

30 minutos

5 minutos

10 minutos

10minutos

10 minutos

Tiempo Total 120 minutos

Sesién adaptada del manual: “Coping with caregiving” de Dolores Gallagher-
Thompson. Department of Psychiatry and Behavioral Sciences. Stanford University

School of Medicine. (2000).
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Meta del Curso

Este curso se concentrara en usted, y sus pensamientos, sentimientos y emociones.
Sabemos que su situacién es muy dificil y en ocasiones insoportable, pero
desafortunadamente no vamos a pasar mucho tiempo dandole ideas o sugerencias
de cOmo manejar mejor su situacion. Al contrario, las ideas y sugerencias se
enfocaran en c6mo manejar mejor sus propias reacciones, en particular sus
sentimientos y pensamientos.

Lo que aprendera en este curso

Conocera habilidades personales para modificar pensamientos, sentimientos y
acciones. Ademas aprendera a manejar las emociones provocadas por estas
condiciones en la vida de su paciente. Las investigaciones nos indican que lo que
veremos puede ser de utilidad, especialmente en situaciones como la que vive, pero
se requiere de tiempo y practica para poder llegar a ser un experto en su uso. Lo
que buscamos es que se sienta mejor con su situacién de brindar cuidado.

Lo que esperamos de usted.

Deseamos que sea un participante activo en cada sesién y que dedique tiempo diario
para hacer las tareas que dejemos. Esperamos su asistencia a las sesiones de
manera continua una vez por semana, ya que cada semana se repasara el material
presentado en la sesion anterior. Si lo desea puede compartir este material con otros
miembros de su familia o amigos. Este manual es para usted, para que lo guarde y
tome notas en él, para que aprenda mas facilmente y revise el material tan seguido

como lo desee.
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Porque sabemos que a su familiar le suceden cosas que son dificiles de entender y
manejar (como parte de su padecimiento), podemos ofrecer si lo desea, ademas de
los materiales de las sesiones, informacion sobre el manejo del padecimiento. Vamos
a incluir lecturas adicionales en la seccion de apéndice al final del manual para los
que deseen mas material para leer,
Las tres principales metas del curso.
1. Ayudarle a entender que sus pensamientos acerca de ser un cuidador (y sobre
su familiar) afectan fuertemente el cémo usted se siente.
2. Ayudarle a entender que lo que usted hace afecta fuertemente cdmo usted se
siente. y
3. Ayudarle a aprender una variedad de habilidades y métodos especificos para
cambiar pensamientos y comportamientos negativos.
Reafirmamos estos aspectos de cuidar a alguien porque estan fuertemente ligados a
como usted se siente, ya sea satisfecho o descontento. Ademas trabajaremos para
desarrollar habilidades para ayudarle a comprender que usted tiene derecho a
cuidarse a si mismo y pedir ayuda a otras personas. En la Ultima parte del curso, nos
centraremos en cémo aumentar los momentos placenteros y gozarios a diario, a
pesar de las presiones y demandas de la situacion de cuidar. Le agradecemos que
nos dé la oportunidad de servirle y esperamos que en cualquier momento del curso
se sienta con la confianza de decirnos si se estd beneficiando del mismo. Si después
del transcurso de una o unas semanas, usted siente que el curso no es para usted, le
proporcionaremos datos de algln servicio de referencia que le beneficie mas, para

que sus necesidades sean atendidas efectivamente.
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Reglas durante la Sesion

Comprometerse a asistir

Como cada sesidn se basa en la sesion
es dificil

provecho si se falta. Deben comprometerse

anterior, obtener el mayor
a asistir a todas las sesiones y avisar si se
va a faltar a una. Si lo hace, trataremos de
hablar por teléfono para que se encuentre
al corriente de las lecciones ensefiadas,
antes de que regrese al grupo. Si por
alguna razén desea usted dejar de asistir,
haganoslo saber con tiempo. Asi no nos
preocuparemos cuando usted no

se presente.

Tiempo para todos

Queremos asegurarnos de que
cada persona en esta clase
tenga la misma oportunidad de
expresar lo que desea vy
esperamos que todos cooperen. Si alguno
de ustedes piensa que alguien no ha tenido
la oportunidad de hablar, le rogamos que

nos diga.

Mantener un enfoque practico.

La mayor parte del curso se enfocara en
cdmo sentirse razonablemente satisfechos,
teniendo en cuenta la tensién que causa el
cuidado de un enfermo. Si nos desviamos

de lo practico y entramos a lo abstracto

deben sentirse libres de hacernos “volver a .

la realidad”.
Ser positivo y constructivo

Si alguno de ustedes quiere dar alguna
recomendacion o dar consejo a otra
persona o al grupo en general, lo animamos
que lo haga, pero es importante expresar lo
que se quiere decir de manera que no se
ofenda a nadie. Por lo que todos debemos
comentarios

hacer constructivos  que

ayuden, que den esperanza y que alienten.

Confidencialidad

En ocasiones es posible que
ustedes deseen revelar una
experiencia  personal  que
ilustre el tema que estamos
discutiendo. Creemos
firmemente que esta clase de
informacion no debe de ser discutida fuera
de clase ni con personas que no asistan a la
clase. De esta manera todos nos sentiremos
cémodos sabiendo que lo que digamos no
se divulgard con otras personas. Ademas,
no se permite grabar sesiones de clase. Sin
embargo nosotros cdmo investigadores
necesitamos grabar las sesiones pero

queremos asegurarles que todo serd

confidencial. ¢Todos entienden esta regla?

¢Estamos todos de acuerdo en estas reglas?
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

:Qué son las Enfermedades Neurodegenerativas?

Las enfermedades neurodegenerativas constituyen un amplio capitulo dentro de la
patologia neuroldgica. Bajo este apartado se incluyen un grupo de enfermedades
de causa desconocida y que tienen como atributo comun el curso progresivo de los
sintomas, reflejo de la desintegracion paulatina de una parte o partes del sistema
nervioso. Todas ellas presentan algunas caracteristicas clinicas comunes, en

cuanto a que su inicio es insidioso, y su curso progresivo.

La clasificacién de las enfermedades degenerativas se establece en funcion de las
manifestaciones clinicas con las que se presentan, pudiendo entonces distinguirse
aquellas que lo hacen fundamentalmente con un sindrome demencial, siendo la
enfermedad de Alzheimer el mas claro exponente; las que se manifiestan
fundamentalmente con trastornos del movimiento y la postura, como es el caso de
la enfermedad de Parkinson; las que cursan con ataxia progresiva, como la atrofia
olivopontocerebelosa; aquellas en las que la clinica fundamental es la debilidad y
atrofia muscular, como es el caso de la esclerosis muitiple, esclerosis lateral

amiotrdfica; y otras muchas con presentaciones diversas.

Estas enfermedades estan ligadas principaimente at envejecimiento. El aumento de
la expectativa de vida en nuestra sociedad, ha traido consigo un incremento de
estas enfermedades crénicas en la poblacidn adulta. Las enfermedades que
desintegran paulatinamente el cerebro humano se manifiestan de forma
contundente en la vejez. La demencia de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson
junto con los accidentes cerebrovasculares son las causas mas frecuentes de

incapacidad fisica y mental en las personas mayores.

Aunque auln no tienen un tratamiento etioldgico y las actuaciones terapelticas son
sintomaticas en algunos casos y paliativas en todos ellos. Generan discapacidad y
un terrible padecimientc fisico y psiquico entre quienes las padecen y entre sus

familiares.
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Se trata de enfermedades irreversibles que afectan el comportamiento del
individuo, que crea incapacidad y dependencia, por lo que requiere de cuidados
instrumentales, de tipo personal, el manejo medicamentoso de los trastornos del
comportamiento y la vigilancia constante.

Las repercusiones son muy importantes, pues al propio proceso de la enfermedad
hay que sumar el impacto psiquico, la merma en la calidad de vida, la incapacidad
laboral, la pérdida de habilidades sociales, la carga fisica y la atencion social y
sanitaria de todas estas personas.

La magnitud y gravedad del problema, exigen actuaciones en todos los &mbitos de
la salud, objetivo del presente Curso, ya que al estar concientes tanto de los
efectos negativos y carga que se genera en el cuidado como de las consecuencias
positivas de brindarlo, nos llevan a implementar intervenciones que mejoren el
bienestar en el cuidador y proporcionen estrategias eficaces que puedan emplear
los cuidadores de pacientes con estos padecimientos. Tomando en cuenta que
muchos de los problemas del paciente no tienen solucién por el momento, es
importante contar con estrategias efectivas para enfrentar la problematica que se
ird presentando en el futuro.
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Progreso y Cuidado del Paciente
Aunque todavia no hay cura, mucho se puede hacer para ayudar a las familias
afectadas a vivir con la enfermedad y mantener lo mejor posible una calidad de
vida en el paciente. La idea de que la enfermedad no tiene esperanza estd
cediendo paso rapidamente a la de acentuar la importancia de tratar

adecuadamente los sintomas del paciente.

El sufrimiento es el problema mas grave, porque no solo afecta al paciente sino a
todo su entorno familiar. Hay que evitar caer en actitudes, donde se ve el
sufrimiento como un mérito para obtener recompensas posteriores y centrar la
atencion en intentar mantener la calidad de vida de todos, repartiendo el esfuerzo

y buscando ayuda exterior cuando sea necesaria.

Uno debe entender que la mejor ayuda que se le puede dar al paciente es crearle
un entorno positivo, y que para poder atenderlo primero hay que atender las
propias necesidades para estar en las mejores condiciones posibles de ofrecer
dicha ayuda. Por eso, el problema debe ser resuelto en grupo. Quién cuida a un
paciente en el curso del padecimiento puede llegar a sentir o tener frecuentemente

sentimientos como:

= Tristeza
=  Confusion
* Enfado, y/o

®*  Frustracion

Estos sentimientos son normales pero pueden hacer el cuidado del paciente mas
dificil. Puesto que la enfermedad es progresiva y sin cura, es imposible que como
cuidador encuentre maneras de ajustarse y sobrellevar la tension. La meta del
programa es ensefiarle a usted cuidador, técnicas para manejar y ajustar sus
pensamientos negativos o no adaptativos.

Esto le ayudara a sentir mas control sobre su vida diaria.
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1° Sesidn: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Lectura: emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable.
En las emociones disfuncionales y angustiosas, la persona se siente desgraciada,
con poca esperanza y sus ambiciones estan bloqueadas por los problemas, ademas
de esto sus intentos no han mejorado su dolor o sufrimiento. Puede que ya haya
buscado por otro medio la ayuda, y a lo largo del proceso es posible que se
enfrente a varios obstaculos, pero el mas grave y de muchos, es el de creer
erréneamente que el buscar ayuda implica que estan mentalmente enfermos, y asi
sentir vergiienza. Es comdn que el cuidador tenga emociones disfuncionales
(indefension, afecto negativo, esperanza, tristeza, depresion, aislamiento,
soledad), por las actividades que tiene que hacer para atender bien a su ser

querido. Existen muchas causas o fuentes de esto.

A. Conocimiento.
En muchas ocasiones el cuidador no conoce realmente el impacto de la
enfermedad en la vida del paciente. Puede que usted espere que el paciente haga
cosas que sélo puede hacer parcialmente o que con el tiempo dejara de hacer.
Algunas personas estan confundidas respecto a que es lo que puede o no hacer el
paciente. El cuidador en ocasiones se desespera por no saber que es lo que desea
el paciente y en ocasiones piensa que este quiere o desea causar enojo.
Ejemplo:
“No se que esperar.” “Se que puede cambiar si quisiera”
B. Pensamientos y Actitudes
Otra causa de emociones disfuncionales pueden ser nuestros propios
pensamientos y creencias sobre una situacion. Por ejemplo, uno puede creer que
deberia haber justicia en la vida y luego pensar que es injusto que le pase esto a
mi familiar, o tener una idea no realista sobre cuanto puede atender a las
necesidades del paciente; puede sentirse indefenso si necesita ayuda o resiente el
tener que atender a su paciente.

Ejemplo.
“No voy a poder tolerar esta situacidn.” *No tengo a nadie que me ayude.” "Nunca
mejorara”
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

C. Relacion en el pasado
En muchas ocasiones, la relacién que uno haya tenido en el pasado con la persona
que cuida afectara la manera de atenderfa. Si ha sido una relacién dificil, uno
puede sentirse molesto por atenderlo o por querer resolver los conflictos del
pasado y no puede. En este caso es posible que la persona que atiende al enfermo
esté continuamente con emociones disfuncionales al querer resolver estos
conflictos con el ser querido.

Ejemplos:
“"Haga lo que haga, nada le parece bien.” “"No tengo tiempo suficiente para
atenderlo, pero tengo que hacerlo.”

D. Habilidades
Las emociones disfuncionales pueden aparecer si uno no ha aprendido modos para
reducirla. Si uno no sabe como comunicar eficazmente sus sentimientos, puede
que esté reprimiendo pasivamente su frustracion o desahogarse comportandose de
manera agresiva y colérica. Ninguna de estas dos conductas es buena para
resolver problemas.

Ejemplo: "Nadie comprende realmente.” “Es una enfermedad nefasta”

E. Gente o situaciones
Finalmente, en ocasiones, otras personas o situaciones fuera de nuestro control
contribuyen a nuestra frustracidon. Esto sucede particularmente cuando uno no
puede obtener o hacer algo que cree que es importante, 0 cuando uno se siente
inseguro.

Ejemplo:
“Ha sido un dia muy pesado.” “Ya ensuciaste otra vez el sofa.” “Mas de uno
necesita mi atencion al mismo tiempo.”

APUNTES.

Departamento de Grupos de Apoyo
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Derechos de los cuidadores.
Yo tengo derecho a:
» Cuidarme a mi mismo(a). Esto no es un acto de egoismo. Me ayudara a
cuidar mejor a mi ser querido.
» Buscar ayuda en otras personas a pesar de que mi ser querido no quiera o
ponga impedimentos. Yo sé donde estdn mis limites respecto a mi nivel de
energia y fuerza.
» Mantener aspectos de mi vida que no incluyen a la persona a la que estoy
cuidando, del mismo modo que lo haria si €l o ella estuviera sano(a). Sé que
hago todo lo que estd en mis manos por esta persona, y tengo el derecho
de hacer cosas solo para mi.
» Enfadarme, estar deprimido(a), y a expresar ocasionalmente sentimientos ;- 8’@
negativos. t/
» Rechazar cualquier intento de mi ser querido (consiente o inconsciente) de

manipularme a través de sentimientos de culpa, enfado o depresion.

*» Recibir consideracion, afecto, perdén y aceptacion por lo que hago por mi
ser querido, al mismo tiempo que yo ofrezco lo mismo a cambio.

¢ Orgullecerme de lo que he logrado y aplaudirme el coraje que he necesitado
para hacerlo.

¢ Proteger mi individualidad y mi derecho a tener una vida para mi mismo(a),
para cuando mi familiar no me necesite durante todo el tiempo.

s Esperar y pedir que, al igual que se estan haciendo esfuerzos parecidos para
buscar ayuda para las personas enfermas, se hagan esfuerzos para ayudar
y apoyar a los cuidadores.

Anada otros derechos si lo desea.

Lea esta lista usted mismo cada dia.

Departamento de Grupos de Apoyo
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Aprendiendo a relajarse y Practica de relajacion.

Cuando uno esta con emociones disfuncionales, nuestro estado de animo cambia,
y también nuestra voz. Asi es como se da uno cuenta de que los demas pasan por
esto antes de que nos lo digan. Uno puede verlo y oirlo. Por ejemplo cuando nos
sucede esto uno puede caminar mas rapido, los movimientos se hacen mas
bruscos y en algunas ocasiones se aprieta la mandibula o se cierra la garganta.

También se puede sentir que los hombros se ponen tensos.

Vamos a aprender un breve método de relajacion que pueden usar cuando
observen las primeras senales de tensién. No queremos decir “Cuando te sientas
con emociones desagradables, reldjate”, sino ayudarles a controlar esa tension

para que puedan concentrar sus esfuerzos en el control de las emociones.

Comencemos en la pagina 13 de su libro. Queremos que apunte el nivel de tensién
que usted esta sintiendo en este precis6 momento antes de comenzar la practica
de relajacién. Les pediremos que apunte su nivel de tension otra vez después del
ejercicio. Durante la semana practique este ejercicio. Puede usar el ejercicio que
estd escrito o puede usar otro método de relajacion que usted use normalmente
para relajarse (ejemplo escuchar musica, o haciendo otro tipo de ejercicio). Por
favor ahora volteé la pagina y apunte su nivel de tensién usando la escala de 5
puntos, donde el “1” indica que usted estd muy relajado(a) y el “5” indica que esta

extremadamente tenso(a).

Departamento de Grupos de Apoyo
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Practica de relajacién: Evaluacion de tension

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.
1 No me siento tenso/a

\‘ 2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

\\.; 4 Muy tenso/a
\

5 Extremadamente tenso/a

Practica en clase:
1. Primero escriba el nimero que representa su tension actual

Antes de relajarme me senti (evalle su tensién de 1 a 5):

2. Ahora realizaremos un ejercicio de relajacion que durara unos 5 minutos.
3. Finalmente, evalle su tension después de practicar el método de relajacion.

Después de relajarme me senti (evalle su tension de 1 a 5):

Departamento de 6rupos de Apoyo
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1° Sesion: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Ejercicio de relajacion

Pénganse lo mas cdmodos(as) posible. Primero les voy a pedir que no tengan nada sobre las
piernas y que descansen los pies sobre el piso. Pongan las manos sobre las piernas. Aseglrense de
no tener ni las manos, ni los brazos, ni las piernas cruzadas. Ahora cierren los 0jos para evitar la
luz, para no ver a los demas y para no prestar atencién a nada de lo que pasa a su alrededor.
Empiecen a respirar hondo, pueden imaginar que su estémago es una vasija y que primero tienen
que llenar de aire el fondo y luego la parte de arriba. Respiren hondo, aspiren... exhalen ahora...y
al aspirar diganse a si mismos una palabra (la palabra que quieran, o que consideren calmante)...
Sigan respirando lo mas hondo que puedan, llenando primero el fondo del estémago y luego
exhalando....

En este momento observe dénde siente mas tension en el cuerpo. Acomoddese bien para estar a
gusto. Relajen la tension de la nuca, de los hombros, de los brazos, del torso, de las piernas y de
los pies....Contintten respirando hondo y al exhalar diganse a si mismos(as) la palabra escogida.
Ahora imaginense que van en busca de un lugar muy acogedor y tranquilo que ustedes conocen,
obsérvenlo bien. ¢Como es?. Abran todos sus sentidos para gozarlo plenamente.

¢Qué hay a su alrededor? éQué colores ven? éQué aromas huelen?...éQué sonidos escuchan?
¢Oyen el cant6 de los pajaros?...£0 acaso se hallan en la playa y lo que oyen son los gritos de las
gaviotas y el ir y venir de las olas?... ¢O tal vez estén escuchando la corriente alegre y dulce de un
rio?...

¢Alcanzan a oir la brisa que mueve las ramas de los arboles? éQuiza escuchan el silencio de la
montafia? Presten atencién a los colores, éson brillantes?...Los sonidos éson fuertes o suaves?
..£Qué sensaciones sienten?... ¢Estd clido o fresco el clima?...iles agrada estar alll muy

solos(as)? Fijense bien en el lugar, disfritenlo.... ustedes estén en paz...
Disfruten por unos momentos la experiencia de hallarse en su lugar escogido.

Pronto les voy a pedir que vuelvan de su lugar acogedor sabiendo que siempre pueden volver a él

al cerrar los 0jos... y al respirar hondo tres veces...

Lentamente aléjense de su lugar acogedor y pongan toda su atencién en su respiracion.
Poco a poco vayan dejando su lugar y estén seguros(as) de que siempre pueden regresar a €l, al
cerrar los ojos y respirar hondo tres veces. Voy a contar del 5 a 1 y al llegar a 1 les pediré que

regresen a la clase...

5...4...3...2... Y 1, Abran los ojos y vuelvan a la clase.

Departamento de Grupos de Apoyo
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Tarea para completar antes de la segunda sesi6n
Practicar el diario de relajacidn. Use el diario de la siguiente pagina para evaluar su
tension diaria. Por favor incluya comentarios cada vez que practique el método y

andtelos en la hoja. Traigan sus anotaciones en la préxima sesién trabajaremos
con ellos.

Sesion 1: Resumen.

Obtuvimos informacién basica sobre las enfermedades neurodegenerativas.
Aprendimos como nuestras creencias y formas de pensar afectan la manera de
interpretar las situaciones y vida diaria evocando asi reacciones desagradables.
También discutimos las diferentes razones porque pueden surgir estas emociones,
en especial si desarrollamos el papel de cuidador.

Ademds aprendimos la relacién entre tensién mental y fisica y aprendimos un
ejercicio de relajacion que nos puede ayudar a reducir esta tensién. Al final,
introducimos una escala y diario de relajacién para aumentar fa practica de esta
técnica.

Departamento de Grupos de Apoyo
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1° Sesién: Emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

Diario de relajacién: Evaluacion de tension

3

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.

1 No me siento tenso/a

2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

4 Muy tenso/a

5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tensidn

Comentario (porqué me sentf asf, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Departamento de Grupos de Apoyo




2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Lo que se ensefara en la 2° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea (Diario de relajacion) 10 minutos
Afrontamiento de situaciones que no pueden cambiarse 5 minutos
Una explicacién de como evitar amargarse la vida 20 minutos
¢Qué es un problema personal? 20 minutos
Dinamica grupal 5 minutos
Principales creencias que nos amargan la vida 30 minutos
Ejercicio de relajacién (manual) 10 minutos
Tareas para casa. 10minutos
Resumen segunda clase 10 minutos

Tiempo Total = 120 minutos

A bati

Tratamiento cognitivo- | para

por

diciones de vida desfavorable

pro

2



2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Afrontamiento de situaciones que no pueden cambiarse.

Cuando nos enfrentamos a situaciones que no pueden cambiarse podemos tener
emociones o sentimientos de desgracia, poca esperanza y frustracion. Puede que
hayamos buscado por otro medio ayuda, y enfrentado obstaculos, pero 10 mas
grave y que le sucede a muchos, es creer que buscar ayuda implica estar
mentalmente enfermo.
Las emociones pueden aparecer como:

1) El resultado de una valoracion de lo que esta ocurriendo.

2) El control de la emocion mediante el afrontamiento.

Lo que sucede en la primera es que se hay conflictos o desajustes entre la manera
como valoramos los acontecimientos y como en realidad es el entorno (creencias).
En la segunda existe una incongruencia entre como actuamos y lo que la situacion
requiere. Esto se debe a que se tiene un compromiso con objetivos y creencias
que nos lleva a juzgar equivocadamente la situacion. Todo esto se hace con la
personalidad particular de cada uno y por ello los componentes de la vida mental

(razén, motivacion, emocidn y accidn) estan en conflicto.

Ante esto reconocer lo que se ha estado haciendo mal puede traernos un cambio
en la vida emocional. Este suele ser deseable, pero no es facil y es posible que
cobre un precio. Las emociones disfuncionales, también se pueden desaprender y
con esto evitar amargarse la vida. El sufrimiento no es necesario y es posible

reducirlo o sobrellevarlo, cuando no es factible eliminarlo totalmente.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ¢ Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Como evitar amargarse la vida

Si como personas nos encontramos bien y satisfechos, podremos entonces dar 1o
mejor de nosotros mismos a los demas, pero si estamos invadidos de emociones
destructivas e infelicidad sera muy dificil. Tenemos derecho a sentirnos bien y esto
seguramente le conviene a todos los que estan cerca de nosotros.

Uno contribuye a crearse los problemas.

Es comin escuchar frases donde alguien o algo nos crea un problema. Pero
también es cierto que nosotros contribuimos total o parcialmente a sentirnos mal o
insatisfechos. Cuando las circunstancias de la vida diaria no son favorables,
reaccionamos de diferentes formas y en pocas ocasiones encontramos soluciones
satisfactorias. Esto es porque no somos seres pasivos ante fas contrariedades que
nos aquejan, con lo que hacemos o dejamos de hacer, podemos contribuir para
que una dificultad permanezca se minimice o desaparezca. Es en lo que pensamos
y actuamos donde estd la contribucion a la solucién de nuestros problemas.

Por ello tenemos dos opciones:

Primera.
Aprender a gozar y aumentar las cosas agradables de la vida.
Segunda.

Aprender a reducir 0 eliminar la insatisfaccion de las experiencias desagradables.

Para poder hacerlo, necesitamos conocer la manera de mirar las situaciones
probleméticas que otras personas que atienden a un enfermo han encontrado

Utiles.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

$Qué es un problema personal?

Michel Mahoney define un problema individual como “La emocién de insatisfaccion
0 malestar que se forma por la discrepancia de una condicidon ideal (que

quisiéramos o no tener) y una situacion real (que tenemos o no tenemos)”.

Condicion

Ideal

Situacion _ '
Actual Discrepancia

Condicion
Real

Todos tenemos creencias, pero es importante que sean adecuadas y nos orienten
en la blsqueda de alternativas efectivas de solucion. Imaginese si concluimos ante
los problemas cosas como “asi soy”, “es mi caracter” “estoy en crisis,” etcétera.
Esto ademds de no ayudar tendria un efecto desmotivador e influirfa
negativamente en la bisqueda positiva de soluciones al problema.

Ejemplo
Dedicarme a realizar

€0sas que son
importantes para mi

Condicion
Ideal

Me siento mal,
— enojado e
insatisfecho.

Situacion

Discrepancia
Actual

La gente me pide
constantemente

Termino realizando
favores

Condicién | tareas que no quiero
Real descuidando mis
prioridades

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Por lo que es importante considerar lo siguiente:
Todos tenemos problemas; nos conviene aceptar la inevitabilidad de los
problemas personales.

Los problemas son una oportunidad; ya sea de crecer, desarrollarse 0
madurar. Esconder un problema es eliminar la posibilidad de resolverlo y
enfrentarlo adecuadamente.

Los problemas requieren que asumamos nuestra responsabilidad; ya que
para solucionarlos necesitamos aceptar nuestra contribucion y no culpar a los
demas.

Los problemas requieren que tengamos habilidades para solucionarlos; a
veces persistimos en una actitud que niega la realidad
desesperandonos por las dificultades.

Los problemas se dan en situaciones especificas; es

conveniente buscar las situaciones en las que ocurren nuestros

problemas y mejorar las reacciones a ellos.

Los problemas requieren que hagamos un esfuerzo continuo; esto lo
olvidamos facilmente sobre todo si no logramos cambios como lo pensamos 0
planeamos.

La importancia del pensamiento.

Hay muchas causas de los problemas que pueden actuar en los mismos. Sin
embargo algo que afecta todo es el pensamiento. Lo que nos decimos (lenguaje
interno) o las iméagenes que evocamos juegan un papel importante en lo que

sentimos.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problemna personal cual es su naturaleza?

Asi los malestares que sufrimos no provienen ni son causados directamente por la

experiencia que vivimos, sino por la manera en como la procesamos e

interpretamos.
Experiencia Pensamiento Sentimiento

Sobreproteger Tenerle cuidado, aln en la casa Miedo que algo le pase,
ver que no se pegue o caiga. Si  me angustia, lo que digo
quiere cocinar algo, que no se es: “¢porqué a mP?",
queme; pero muchas veces ella  “¢porqué a mi hija?”.
dice, “déjame yo lo puedo
hacer”, me reprocha, “déjenme
yo lo puedo hacer, si puedo”.
Luego discutimos.

Ejercicio.
Experiencia Pensamiento Sentimiento

Situacion problemadtica

¢Qué pienso sobre el problema?

Mis sentimientos sobre el problema

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Creencias que nos amargan la vida.

Existen creencias (valoraciones) que hacemos de lo que nos sucede y del mundo
en general, que nos provocan emociones diferentes, pero todas ellas tienen las
siguientes caracteristicas:

Falsas.

No son verdaderas, no tienen consistencia ni se apoyan en evidencia real.
Demandantes y absolutistas.

Se basan en el todo o nada, son mandatos inflexibles; tienes que, debes de, tengo,
debo.

Catastroficas.

Tienden a exagerar la gravedad de los acontecimientos.

Irresponsables.

Culpan a los demas de los problemas propios, no se asume responsabilidad de los
mismos y por lo tanto uno es victima de la situacion ambiental o personal.

Nos hacen sufrir con probada efectividad

Nos provocan emociones de malestar que nos impiden lograr la meta (resolver

problemas).

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Aparte de estas creencias existen también ideas que nos ayudan a convertir un
malestar en una incomodidad manejable o a eliminar problemas, éstas suelen ser:

Verdaderas.

Se apoyan en la realidad, son juicios ldgicos respaldados por la evidencia, con
informacion objetiva de la situacion.

Probabilisticas.

Son ideas que no generalizah, admiten posibilidades (tal vez, en ocasiones puede
ser). No son demandantes (seria bueno, me gustaria). Son flexibles.

Realistas constructivas.

No exageran los acontecimientos, ni son optimistas exageradas, son objetivas y

realistas. Se basan lo que se tiene, sin negar la realidad ni lamentarse
constantemente.

Comprensivas empaticas.

Se entiende la situacién y no hay condenas u agresiones hacia la propia persona o
los demas. Se busca estar en el lugar del otro para entenderlo.

Responsables

Se basan en que uno puede hacer algo con los problemas siendo responsable de
las propias acciones y se acepta la aportacion de uno a la creacion de los mismos.
Producen bienestar emocional.

Provocan que nuestros malestares disminuyan y sean sentimientos moderados y

siendo mas funcionales ante los problemas.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Formas Negativas de pensar

Ahora dirigiremos nuestra atencién a los tipos de pensamientos que parecen
llevarnos a sentirnos angustiados y disgustados. No es que estos pensamientos
sean correctos o incorrectos. Es simplemente que no nos ayudan a lograr lo que
queremos.

Vamos a revisar una lista de 6 maneras de pensar negativamente para ver qué tan
comunes son en la vida diaria. Recuerden que este es el primer paso para
comenzar a cambiar su modo de pensar y como resultado, comenzar a sentirse

menos abrumados en su papel como cuidador.

1. Pensar: “Todo o nada”

Esto se refiere a nuestra tendencia de ver las cosas: todas buenas o todas malas.
Un ejemplo de esta forma de pensar es la persona que comete un error y concluye
que él o ella no puede hacer nada bien.

Ejemplo:

“No puedo satisfacer a nadie.”

2. Filtro Mental

Una persona extrae de su vida todo lo positivo de tal manera que solo piensa en lo
negativo. La persona que atiende a un enfermo usara un filtro mental cuando se
preocupe de un solo problema e ignore todo aspecto positivo de cuidado de un

enfermo.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

A. Generalizar demasiado

Cuando uno generaliza, concluye que un evento refleja la manera en que las cosas
siempre sucederan. Por ejemplo, el pariente de una persona que atiende a un
enfermo puede criticar la atencién que le da al enfermo. Como consecuencia, el
cuidador podria concluir: “nadie jamdas comprendera lo dificil de esta situacion”.

B. Exagerar o restarle significado a un incidente o evento

Este error mental puede tomar dos direcciones: exagerar nuestros defectos, o
reducir nuestras virtudes.
Ejemplo:

“Bueno, si sé cuidar las plantas, pero quién no lo sabe hacer!”
“¢Cémo puedo ocuparme de mi enfermo cuando ni siquiera puedo cuidarme yo?”

C. Descalificar lo positivo

Con frecuencia menospreciamos los halagos que recibimos de los demds. En vez
de aceptar el elogio que alguien nos hace, pensamos: “Podria estar haciendo mas”
0 "No me gusta lo que hago por lo tanto no merezco ningiin elogio.”

3. Sacar conclusiones precipitadamente

Esto ocurre cuando uno llega a conclusiones negativas sin tomar en cuenta la
situacion misma o los hechos. Hay dos situaciones donde ocurre esto:

A. Adivinar el pensamiento (leer el pensamiento)

Alguien asume saber lo que otra persona estd pensando.

Ejemplo:

"Dijo que iba a cuidar a papa hoy.” “Me dijo eso solamente para no seguir
discutiendo”.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problemna personal cual es su naturaleza?

B. Predecir el futuro

Uno asume que le sucederd algo malo, o que los demas diran algo malo de uno.
Se puede imaginar que la visita al doctor no saldra bien. Preocuparse al grado que
se olvide de gozar del presente.

Ejemplo:

“Si le doy un bafio, seguramente se va a caer y se lastimara.”

4, Pensar: “Yo Deberia” o “No Deberia”

Los pensamientos relacionados con “yo deberia”, son sélo opiniones y no reflejan
necesariamente la realidad de la situacién. Normalmente decimos “deberia(s)”,
cuando creemos saber lo que es bueno. Este modo de pensar, lleva a desacuerdos,
conflictos y frustracion. El decir “yo deberia” a uno mismo le puede deprimir y
enojar ya que es a veces lo que no queremos hacer, pero lo que las otras personas
quieren que hagamos.

Ejemplo:

“Ni siquiera deberia pensar en un hogar para ancianos. Debo seguir adelante. Yo le
debo hacer todo”.

5. Etiquetar (poner nombres en forma generalizada)

Uno se apoda despreciativamente a si mismo o a los demds al fijarse en los
defectos o errores y dejar de lado lo bueno que uno hace.

Ejemplo:

“Soy una mala hija porque soy egoista. Quiero salir y divertirme, pero tengo que

quedarme en casa”.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

6. Personalizar

Uno se siente responsable o culpable de algo malo que sucedid, aunque no se
tenga la culpa.

Ejemplo:

“Si no me hubiera ido de la ciudad por dos dias, €l (ella) no se hubiera caido y

quebrado la cadera”.

Ahora; éPuede usted pensar en ejemplos donde estas maneras de pensar
afecten su vida diaria? Tomen 10-15 minutos para este ejercicio. Tomen
apuntes o notas en sus libros de ejercicio. Por favor use este espacio

para tomar notas sobre sus maneras negativas de pensar

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Practica de relajacién: Evaluacién de tensién

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.
1 No me siento tenso/a
2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

4 Muy tenso/a

5 Extremadamente tenso/a

Préctica en clase:
1. Primero escriba el nimero que representa su tensién actual

Antes de relajarme me senti (evalle su tensién de 1 a 5):

2. Ahora realizaremos un ejercicio de relajacién que durara unos 5 minutos.
3. Finalmente, evalle su tension después de practicar el método de relajacion.

Después de relajarme me senti (evalle su tension de 1 a 5):

Ejercicio de relajacion

Pdnganse lo mas comodos(as) posible. Primero les voy a pedir que no tengan nada sobre las
piernas y que descansen los pies sobre el piso. Pongan las manos sobre las piernas. Aseglrense de
no tener ni las manos ni los brazos, ni las piernas cruzadas. Ahora cierren los ojos para evitar la luz,
para no ver a los demas y para no prestar atencidn a nada de lo que pasa a su alrededor.

Empiecen a respirar hondo, pueden imaginar que su estémago es una vasija y que primero tienen
que llenar de aire el fondo y luego la parte de arriba. Respiren hondo, aspiren... exhalen ahora... y
al aspirar diganse a si mismos una palabra (la palabra que quieran, o que consideren calmante)...
Sigan respirando lo mas hondo que puedan, llenando primero el fondo del estdmago y luego

exhalando....

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Tarea para completar antes de la tercera sesion

1. Practique del diario de relajacién. Por favor practique el método de
relajacién y complete el diario de ejercicios de relajacion.

2. Practique mas “formas negativas de pensar que afectan su vida diaria”.
Escoja situaciones ocurridas durante esta semana. Escriba todos sus
pensamientos negativos resultado de la situacién. Debe prepararse para
compartir sus pensamientos en la préxima clase, escribiendo la situacién,
sus pensamientos y sentimientos. Queremos que haga por lo menos un
ejemplo, pero le animamos a que haga mas de uno si tiene tiempo. Copias

del formato se encuentran al final por si acaso desea practicar mas.

Cuanto mds practiquen...mucho mas aprenderan de la clase!

Tratamiento cognitivo-condu ! para bati lones pr das por condici de vida desfavorable
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2° Sesion. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Diario de relajacion: Evaluacion de tensién

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.
1 No me siento tenso/a

\‘ 2 Un poco tenso/a
3 Bastante tenso/a

\\, 4 Muy tenso/a
\\ 5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension Comentario (porqué me senti as, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

/. Auctunl )

Trat

diciones de vida desfavorable
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2° Sesion. ¢ Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Ejercicio formas negativas de pensar que afectan su vida diaria.

Experiencia

Pensamiento Sentimiento
Situacion Que pienso sobre el problema Mis sentimientos sobre el
problematica problema

Identificar las maneras no
adaptativas negativas de pensar

Tratamiento cognilivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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2° Sesién. ;Qué es un problema personal cual es su naturaleza?

Sesion 2: Resumen.

En este capitulo vimos como afrontar situaciones que no pueden cambiarse, para
manejar los sentimientos producidos por estas situaciones.

El conocimiento de codmo procesamos e interpretamos los problemas personales
nos ayudard a conocer y adaptarnos a las situaciones que no pueden ser
cambiadas. De esta forma, aprenderemos a prever sentimientos y a responder de

forma diferente.

El proceso de interpretar los Problemas personales consiste en:

1. Identificar la Situacion que esta causando el problema.

2. Idenfiﬁcar los Pensamientos asociados a la situacion.

3. Identificar los Sentimientos resultantes de la situacion.

Hemos incluido un “Ejercicio sobre formas negativas de pensar que afectan su vida
diaria” como  ejemplo para interpretar problemas personales cuando los
enfrentemos en la vida diaria. Completar este ejercicio nos ayudara a reconocer
situaciones problematicas. Este es el primer paso para aprender a adaptarnos a

estas situaciones que no podran cambiarse.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento
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3° Sesién. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Lo que se ensenara en la 3° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea

Diario de Relajacion

Diario de Pensamientos

El Afrontamiento de los problemas personales
Sefiales que nos avisan de una emocion
Coémo afrontar estas emociones

Nuevos pensamientos y comportamientos
Tareas para casa

Resumen tercera clase

20 minutos

15 minutos

10 minutos

30 minutos

30 minutos

10minutos

5 minutos

Tiempo Total = 120 minutos

g
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Afrontamiento de los problemas personales.

Hemos visto que construimos la emocion de acuerdo al significado que le damos a la
situacién por la que pasamos, por ello la emocion y el pensamiento son algo
inseparable. Cuando existe una emocion tenemos motivos para conseguir algo o evitar
que algo no deseado ocurra. Las emociones tocan algo que deseamos o no queremos
que ocurra. Deseamos la salud del familiar pero existe algo (enfermedad) que
interviene en la situacion ya sea facilitando, amenazando o frustrando lo que
deseamos. Ahora veremos como el afrontamiento regula estas emociones, asi como las
situaciones conflictivas que las provocan, ya que esto es lo que hacemos o pensamos
para manejar la emocion.

Provocacién de una emocién

La provocacién de una emocion se refiere a lo que sucede en

el entorno que consideramos personalmente amenazante.
Existen cuatro tipos de provocacion:
1. Cuando hay un dafio que todavia no ocurre o se espera que ocurra se llama
amenaza. Por ejemplo, un comentario que se toma como insulto produce enojo.
2. Una situacion no termina en un efecto deseado. Por ejemplo, uno desea pedirie
a algun familiar su ayuda y en lugar de conseguirlo, quiza por no saber
pedirlo o la falta de apoyo de la persona a la que se le pide, la
conversacion termina en una discusién y en criticas, produciendo enojo,
tristeza, soledad, etcétera.
3. Una situacién apunta a un perjuicio 0 beneficio en un futuro y, debido a
eso resulta en una emocién positiva o negativa. Por ejemplo, la noticia de

que requerimos hacer modificaciones para atender mejor al paciente,

creara tensién en nuestro presupuesto ademas de ansiedad, etcétera.
4. Que no se dé algo que esperamos también genera una emocién. Por ejemplo,
que nuestro paciente no nos muestre expresiones de afecto nos generara enojo,

ansiedad, por no ser apreciados o amados.

A, ! A

ir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesidn. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Las emociones nacen de pensamientos y creencias desagradables relacionadas con una
situacion en particular. A veces estos pensamientos ocurren tan “automaticos” que son
dificiles de identificar o modificar. Como un tren en alta velocidad, las reacciones de
estas emociones fuertes son dificiles de controlar.

Como afrontar estas emociones.

Cuando nos sentimos bloqueados o amenazados en conseguir un objetivo, luchamos
para evitar el dafio. Si no se puede hacer nada tratamos de aceptar esta realidad y
sequir con nuestras vidas. Si tenemos éxito nuestra angustia desaparece y no sentimos
el peligro. Sin embargo esto no siempre es asi por lo que se tiene que ser flexibles y
adaptarse a las situaciones cambiantes para ajustarnos a las nuevas situaciones. Por lo
que empleamos dos estrategias principales: resoiver los problemas o centrarnos en la
emocion.

En la resolucion de problemas realizamos acciones que cambien la situacién que
genera el problema. Valoramos la situacién para llevar a cabo acciones correctivas o
preventivas, comprobando lo que ocurre, clal es el problema y qué se puede
hacer con él. Asi la solucién puede requerir que otros cambien su forma de
pensar o hacer las cosas, por lo que es necesario saber cémo abordar a
estas personas, lo que complica méas esto debido a la personalidad de estas
personas y a la relacion que se tenga con ellas. Por lo que no solo debemos
solucionar el problema, sino también controlar nuestras emociones en la

relacién, lo que nos lleva a la otra forma de afrontamiento.

Si no podemos cambiar lo que sucede a nuestro alrededor, si
podemos regular los sentimientos que la situacién nos causa.
El afrontamiento centrado en la emocion, es interno y
privado, consiste en lo que nosotros mismos nos decimos
(pensamientos) para tener control de la situacién. Cambia

nuestra forma de pensar sobre lo que ocurre.,

A,
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3° Sesién. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Por ejemplo, la situacién de ser cuidador genera incertidumbre debido a Ila
enfermedad, y se necesita tanto solucionar problemas como centrarse en las
emociones que genera esta situacion. Estas estrategias son necesarias para controlar

la angustia, ansiedad, enojo, sufrimiento, depresion por la situacion por la que se pasa.

Ejemplo:

S = Situacién

La madre de José sufre de ELA y esta incapacitada para hacer actividades por ella
misma, si José quisiera ir a trabajar o al cine, ponerse a leer el periddico y ya le llama
“que necesita algo”, se pone hacer algo en el jardin vy ya le llama “oye que necesito

que me cambies de posicién”, “que me limpies la nariz”.

P = Pensamiento
Se da cuenta de que esta pensando: “no puedo salir” o “lo atiendo o salgo”. "Ya
comienza otra vez”. "Se esta poniendo peor.” "No s€ cuantas veces le puedo seguir

atendiendo”, “voy a perder la paciencia pronto”.

S = Sentimiento (Emocion)
Sus sentimientos son: “no va teniendo uno vida personal”, “se la pasa uno a ella”. “Yo
no puedo salir o ponerme a estudiar o ir a un trabajo o a otro por que toda mi atencién

es para ella”, Sefiales de Alto (Hay dos partes en esta etapa).

1. Seiiales de peligro
Siente el cuerpo caluroso. Su corazén comienza a palpitar muy rapido, siente la

respiracion mas fuerte. Se siente enojado, molesto, solo.

2. Seiial de alto
Una imagen de una sefial de alto se le viene a la mente y se calma.
iALTO!

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamienio

Maneras negativas de pensar

Si usted piensa lo siguiente:

1. Pensar "Todo o nada”

O “No puedo hacer nada bien”.
O “No puedo satisfacer a nadie”.

QO “Nadie aprecia lo que hago”.

2, Filtro Mental

O “Mi mama me estd acusando
de no ayudarle”.

Q “Nunca me ha tenido confianza
a mi ni a nadie”.

O “Pasamos un dia agradable,
pero nunca volvera a ocurrir”,

0 “Cémo puedo ocuparme de las
finanzas del hogar cuando ni
siquiera me alcanza para los

medicamentos”.

Como vencer pensamientos

distorsionados.

1.

Mantenga todo en perspectiva

Nada es todo bueno o todo malo.

"Si veo bien las cosas, hallaré algo
positivo en cada situacion.”

Cudndo estamos en una situacion dificil
NoS preocupamos porque pensamos gue
las cosas no se mejoraran.

“Lo que ahora pasa no seguird pasando

siempre. Puedo salir de esta”.

2.

Es necesario conocer lo negativo,
pero a la vez, notar también lo
positivo.

“"Claro, hay cosas negativas, pero también
las hay positivas. Me toca a mi decidir a
cudl le presto toda mi atencion”

Debo aceptar y afirmar lo positivo.
“Lo bueno que la gente dice de mi, es
verdad”.

Debo tratarme a mi mismo de la
misma manera como trato a los
seres que yo amo.

"Tengo mis fallas, pero también tengo mis

buenas cualidades”.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

3. Sacar conclusiones
precipitadamente
0 "“Lupe ha dicho que va a cuidar a
papa hoy, Me pregunto qué es
lo que realmente quiere”:
Q "Si le doy un bafio, seguro que

se va a caer y se lastimara”.

4. Pensar “Deberia”
0 “Ni siquiera deberia pensar en
poner a mama en un hogar para
ancianos. Debo seguir adelante”.

5. Etiquetar (ponerse nombre)
O “Soy una mala hija porque soy
egoista. Quiero salir y
divertirme, pero tengo que
quedarme en casa”:

6. Personalizar
@ ™Si no me hubiera ido de la
ciudad por dos dias, él no se

habria enfermado”.

3.

No hay qué tomar las cosas
personalmente o querer adivinar el
futuro.

"Puedo hacer preguntas sobre el asunto
en vez de tomarlo personalmente. Tal vez

haya una buena explicacion”.

4,

Hay mas de una manera correcta de
pensar las cosas.

"Mi modo de hace las cosas no es el
mejor para los demds. Tengo derecho a
tomar mis propias decisiones asi como
ellos tiene derecho a tomar las suyas’.

5

Somos mas que la suma de nuestros
errores o imperfecciones.

"Tal vez haga tonterias, pero eso no

quiere decir que sea tonto”.

6.

No hay que asumir la culpa por el
comportamiento de los demas.
"Aunque los quiera, no soy responsable

de sus decisiones o acciones”.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un inal afrontamiento

NUEVOS PENSAMIENTOS Y COMPORTAMIENTOS:

CAMBIAR NUESTROS PENSAMIENTOS NOS GUIARA PARA RESOLVER
EFECTIVAMENTE LOS PROBLEMAS EN EL FUTURO

Hasta este momento, ha aprendido diferentes maneras de examinar y evaluar los
pensamientos y estudiado varias formas nuevas para cambiar esas maneras de pensar
negativas (o no adaptativas). Ahora queremos que se de cuenta que al cambiar sus

pensamientos cambiara su conducta (o acciones) en su situacion de cuidado.

Por ejemplo, cuando usted pueda pensar en su situacion (o en su familiar) de una
manera diferente, sera capaz de pensar con mas claridad y decidir qué hacer sin sentir

tanto estrés.

Caso de estudio

Es dificil estar junto a la suegra de Marfa (paciente de Demencia). Ella critica a Maria
frecuentemente y desconfia de ella. La manera negativa {0 no adaptativa) de pensar mas
frecuentemente de Maria era “etiquetar” (ponerse nombres). Ella pensaba que era mala
persona porque perdia su paciencia y trataba de defenderse utilizando el razonamiento con su
suegra.

Marfa aprendié que cuando estaba enojada, sentia “mariposas” en el estémago y tenia
dificultad para respirar (estas son sus sefiales de peligro). Marfa utilizaba una sefial roja con la
palabra “ALTO” (en su mente) para detener sus pensamientos y aprendié a decirse (para si

misma y de forma tranquila) que su suegra no puede evitar su comportamiento.

Aprendié a echar la culpa a la enfermedad para comprender el comportamiento de su suegra y
no culparle por lo que decia. Usando esta manera de pensar y razonar, Maria aprendié a ser
mas paciente con su suegra y diferentes maneras de distraerla. Por ejemplo, Maria le daba
tareas, como hacerle doblar la ropa lavada o le ponia audifonos para escuchar musica para

distraerla y asi evitar el abuso verbal.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Diario de Pensamientos Completo

S = Situacion P = Pensamientos S = Sentimientos
Situacién Problematica Qué pienso sobre el Mis sentimientos sobre el
problema problema

pensar.

Identificar las maneras no
adaptativas negativas de

SENALES DE PELIGRO

SENALES DE ALTO

Los sintomas que noto cuando estoy
enojado(a) o frustrado(a) y sé que debo
detenerme

Mi “sefial de alto” que puedo usar en esta
situacion para combatir los pensamientos
negativos o para detenerme (visuales)

PENSAMIENTOS NUEVOS (lo que pienso
después de usar mi sefial de alto).

COMPORATMIENTOS NUEVOS de qué forma
diferente me enfrento a la situacion en el
futuro.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Tarea para completar antes de al cuarta sesion
1. Préctica a diario los ejercicios de relajacion. Por favor practique el método de

relajacion y complete el diario de ejercicios de relajacion.

2. Practique mas “formas negativas de pensar que afectan su vida diaria”.
Escoja situaciones ocurridas durante la semana. Escriba todos sus

pensamientos negativos resultado de la situacion.

3. Practique cdmo contrarrestar ideas negativas y pensar en alternativas mas
positivas para reducir el estrés. Queremos que haga por lo menos un
ejemplo, pero le animamos a que haga mas de uno si tiene tiempo. copias

del formato se encuentra al final por si a caso desea practicar mas.

jCuanto mas practiquen...mucho mas aprendera de la clase!

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesién. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Diario de relajacion: Evaluacion de tension

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.

1 No me siento tenso/a

2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

4 Muy tenso/a

5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension

Comentario (porqué me senti asi, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

ra

hati
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3° Sesién. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Ejercicio formas negativas de pensar que afectan su vida diaria.

Experiencia Pensamiento Sentimiento

Situacion problemética Que pienso sobre el problema Mis sentimientos sobre el problema

pensar

Identificar las maneras no
adaptativas  negativas de

SENALES DE PELIGRO

SENALES DE ALTO

Los sintomas que noto cuando estoy enojado(a) o
frustrado(a) y sé que debo detenerme

Mi “sefial de alto” que puedo usar en esta situacion
para combatir los pensamientos negativos o para
detenerme (visuales)

PENSAMIENTOS NUEVOS (lo que pienso después
de usar mi sefial de alto).

COMPORATMIENTOS NUEVOS de qué forma
diferente me enfrento a la situacion en el futuro.

provocadas por condiciones de vida desfavorable
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3° Sesion. Identificar cuando hay un mal afrontamiento

Sesion 3: Resumen.

En esta sesion revisamos las maneras de pensar negativas y como contrarrestarlas
para pensar de una forma mas adaptativa. Una vez identificadas la(s) manera(s)
negativa(s) que usamos, es facil contrarrestarias y pensar en alternativas mas positivas
que reduciran nuestra angustia.

Por ejemplo:

Pensar todo-o-nada puede ser contrarrestado tomando en
cuenta que hay varias y diferentes maneras de entender una
situacién por esto no podemos generalizar.

El filtro mental puede ser desafiado observando los aspectos

positivos o las perspectivas diferentes y no descartarios.

Sacar conclusiones precipitadamente puede prevenirse tomando tiempo realmente
evaluando la situacion para no predeterminar el resultado.

Pensar que “deberia” produce expectativas no realistas para usted. En cambio,
desde decidirse “Yo quiero” o “Seria mejor si...”

Etiquetar (0 ponerse nombres) es una manera de desestimarse porque uno se
clasifica de una manera negativa, En lugar de descartar algo como “indtil” o
“estupido”, investigue qué es lo que funciona o no da resultado en la situacion para
usted y piense qué seria mas efectivo. Desafiando esta manera de pensar negativa
entendera que las cosas realmente no pueden ser clasificadas de una sola manera.
Personalizar o culparse puede ser desafiado eliminando la utilizacién del “Yo” en las
declaraciones.

También les ensefiamos como cambiar los pensamientos (para que sean mas Utiles y
menos negativos) logrando un comportamiento diferente. Es por esto que es muy
importante para poder desprenderios. Haciendo esto de una forma continua e
incorporandola como habito, le ayudard a tratar a su familiar diferente y mas

efectivamente; también sentird menos estrés en su vida.

Tr iento cognitivo-cond | para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesidn. Como ser tu mismo sin culpas

4° Sesi6n. Como ser ti mismo sin culpas
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4° Sesién. Cémo ser tu mismo sin culpas

Lo que se ensefiara en la 4° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea 40 minutos
Ejercicios de Relajacion

Diario de Pensamientos

Cémo ser t mismo sin culpas 40 minutos
Practicando la comunicacion siendo uno mismo. 30 minutos
Resumen Sminutos
Tareas S5minutos

Tiempo Total = 120 minutos

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesion. Como ser tu mismo sin culpas

Coémo ser ta mismo sin culpas.

En las relaciones personales podemos tener varias satisfacciones profundas y
enriquecedoras, como también infelicidad, frustracion y dolor. Para que nuestras
relaciones con los demds tengan éxito es indispensable comunicarnos
adecuadamente. El saber expresar y recibir mensajes nos ayuda a comunicarnos y a
decir cosas que son el fiel reflejo de lo que realmente sentimos, pensamos o

creemos. Esto deja la posibilidad de que el didlogo continlie con gusto y recompensa.

Actuando asi, no se busca ganarle al otro, sino triunfar en el respeto mutuo. Esto se
logra respetandose a uno mismo y a los demas, dando y escuchando cumplidos,
siendo directo, honesto, oportuno, teniendo control emocional, siendo positivo y

mostrando una expresién acorde al mensaje que se quiere dar.

Algunas personas pueden no tener estas habilidades en ciertas situaciones o
momentos, por lo que no pueden tener mas opciones de eleccién y control en sus
vidas permitiendo que abusen de ellos o respondiendo agresivamente ante estas

situaciones, por lo que la conducta puede ir de la pasividad a la agresividad.

Tipos de Comunicacion.

< I | | >
b I [ | g

Pasiva Asertiva Agresiva
El espacio personal es El espacio personal es El espacio personal de la
violado por otra persona respetado persona no es respetado

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesién. Como ser tu mismo sin culpas

Comunicacion pasiva.

Esta consiste en no comunicarse o hacerlo de manera débil hablando con demasiada
suavidad o “timidez”, ocultando lo que se piensa o siendo indirecto en el mensaje,
dandole vuelta al tema o disculpandose cuando la situacién requiere que hablemos

claro respecto a lo que deseamos o necesitamos.

Esta forma es basicamente pasiva o débil; espera que los demas adivinen lo que
necesitamos en lugar de activamente pedirlo. Por lo que nos colocamos en segundo
lugar permitiendo que aprendan a abusar de nosotros, dejando de satisfacer nuestras

necesidades y provocando por ello malestar y tension.

El mensaje que se da es: “Yo no cuento; puedes aprovecharte de mi. Mis
sentimientos no importan; solo los tuyos. Mis pensamientos no son importantes; los

tuyos son los Unicos gue valen la pena. Yo no soy nada; tu eres mejor”.

Ejemplo.

Tus familiares critican constantemente la forma en que das cuidado: “Deberias
ponerle mas atencion, cuidarlo(a) mas tiempo, como que ya no estas tanto tiempo
con el (ella)....”

TG respondes sin estar convencido: “Si trataré de estar mas tiempo y llegar

temprano.”

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesién. Como ser tu mismo sin culpas

Comunicaciéon Agresiva

Esta es otra forma comin e innecesaria en las relaciones humanas. Aprendemos que
para expresar enojo, inconformidad o malestar, necesitamos sefialar a los demas lo
inadecuado e incompetentes que son. La meta es dominar y ganar, forzar a la otra
persona a perder.

El mensaje es: “Esto es lo que yo pienso; tu eres estupido por pensar diferente. Esto
es lo que yo quiero; lo que tu quieres no tiene importancia. Esto es lo que yo siento;
tus sentimientos no cuentan”.

Ejemplo.
Alejandra le responde a Maria cuando decide no ayudarle a cuidar a su mama:
“iEstoy cansada de que me trates tan mal! iMe prometiste cuidarla y te voy a obligar

a que cumplas tu promesa, te guste o no te guste!”

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable



4° Sesion. Como ser tu mismo sin culpas

Comunicacion Asertiva
En contraste, la COMUNICACION DIRECTA implica el defender nuestros derechos
personales y expresar nuestros pensamientos de una manera directa, honesta y

apropiada, y que no viole los derechos de la otra persona.

El mensaje basico de la conducta directa es: “Esto es lo que yo pienso. Esto es lo
que siento. Asi es como veo la situacidn.” Este mensaje expresa nuestros

sentimientos y se expresa sin dominar, sin humillar ni rebajar a la otra persona.

La comunicacién directa implica dos tipos de respeto:
1. Respeto por uno mismo vy,

2. Respeto por las necesidades y los derechos de la otra persona.

EJEMPLO:
Carmen le responde a Daniel cuando él decide no ayudar a cuidar @ su esposo,
diciendo: “Es muy importante para mi descansar unos dias. Me gustaria mucho

hablar contigo para arreglarnos de alguna manera.”

Elementos clave de la conducta asertiva.

=Respeto a ti mismo v al otro =Ser honesto =Ser positivo
«Ser directo =Ser apropiado »Postura corporal
sSaber decir cumplidos sSaber recibir cumplidos  =Control emocional

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable



4° Sesion. Como ser tu mismo sin culpas

Practicando la comunicacion siendo uno mismo.

Ahora se van a poner en parejas 0 en grupos pequefios y van a escoger una
situacion especifica donde van a tratar de pedir ayuda o “un descanso” a un familiar
0 amigo(a), que no estd dispuesto(a) a ayudarle. Tienen 20 minutos para este
ejercicio, cada una de las personas en la pareja tomen 10 minutos para practicar.
Iremos alrededor del grupo para asistirlos(as). Por favor intenten realizar la situacion
lo mas real posible. Traten de reconocer cémo ser efectivo(a) y asertivo(a) en su
manera de comunicarse. Después, nos reuniremos todos en un solo grupo y

discutiremos sus sentimientos y reacciones durante este ejercicio (10 a 15 minutos).

La situacion en la que usé mi habilidad de comunicacion fue:

Seccion B.
Lo que dije o hice en la Cudl fue el resultado de |Codmo me senti después
situacién la situacion? de usar mis destrezas?

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesion. Como ser tu mismo sin culpas

Tarea para completar antes de la quinta sesion

1. Practica a diario los ejercicios de relajacion. Por favor practique el método de
relajacion y complete el diario d e ejercicios de relajacion.

2. Practique cdmo contrarrestar ideas negativas y pensar en alternativas mas
positivas para reducir el estrés. Queremos que haga por lo menos un ejemplo,
pero le animamos a que haga mas de uno si tiene tiempo.

3. Practica de comunicacion: Queremos pedirle que practique la técnica de
comunicacién por los menos una vez esta semana. Escoja una situacién donde
esté teniendo dificultad y esta vez, queremos que tenga un plan en su mente
sobre como comunicarse de una manera asertiva (no pasiva o agresiva).
Después, cuando se de la oportunidad de usar esta forma de comunicacion,
por favor utilicela y haga sus propias anotaciones o use la forma que le hemos
dado para este propdsito, de manera que pueda recordar lo que hizo. Le

pediremos que platique sobre su experiencia en la proxima clase.

iCuanto mas practiquen...mucho mas aprenderan de la clase!

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesién. Como ser tu mismo sin culpas

Diario de relajacién: Evaluacion de tension

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.
1 No me siento tenso/a

\‘ 2 Un poco tenso/a
3 Bastante tenso/a

\
- 4 Muy tenso/a
\ \

5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension Comentario (porqué me senti asi, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme;

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

) 7
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4° Sesion. Cémo ser tu mismo sin culpas

Ejercicio formas negativas de pensar que afectan su vida diaria.

Experiencia Pensamiento Sentimiento
Situacion problemética ¢Qué pienso sobre el problema? Mis sentimientos sobre el problema
Son:
Identificar las maneras no
adaptativas (negativas) de
pensar

SENALES DE PELIGRO

SENALES DE ALTO

Los sintomas que noto cuando estoy enojado(a) o

frustrado(a) y sé que debo detenerme

Mi “sefial de aito” que puedo usar en esta situacién
para combatir los pensamientos negativos o para
detenerme (visuales)

PENSAMIENTOS NUEVOS (lo que pienso después
de usar mi sefial de alto).

COMPORATMIENTOS NUEVOS de qué forma
diferente me enfrentaré a fa situacién en el futuro.
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4° Sesion. Como ser tu mismo sin culpas

Comunicarse siendo uno mismo

Use esta forma para escribir cualquier nota que usted necesite para ayudarse a
recordar cdmo se sintié cuando usé su técnica de comunicacion asertiva. Describa
cudl fue la situacion, cudles habilidades de comunicacion utilizd, el resultado de la
situacion y cdmo se sintid. Puede usar la Seccidn A para explicar la situacién y

después use la Seccion B para apuntar el resto de la situacion.

Seccion A.

La situacion en la que usé mi habilidad de comunicacion fue:

Seccién B,
Lo que dije o hice en la ¢Cudl fue el resultado de | ¢COmo me senti después
situacion la situacion? de usar mis destrezas?

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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4° Sesion. Cémo ser tu mismo sin culpas

Sesion 4: Resumen.

En esta sesion aprendimos los tres tipos de comunicacién: pasiva, agresiva y

asertiva.

La comunicacion pasiva nos impide expresar nuestros sentimientos abiertamente, y
permite que otros se aprovechen de nosotros; esto ocasiona como resultado,

sentimientos de desilusién y frustracion.

La comunicacién agresiva nos deja expresarnos, pero la comunicacion

se realiza de una manera irrespetuosa e insultante para los demas.

La comunicacién asertiva nos hace respetar los sentimientos y las opiniones de otros
por la manera sincera y respetuosa en que nos comunicamos. La comunicacion
asertiva no nos garantiza que las otras personas no van a reaccionar negativamente

a lo que decimos, pero esta comunicacion no amenaza y es directa.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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5° Sesién. Una guia sobre la depresion.

5° Sesién. Una guia sobre la depresién.
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Lo que se ensefara en la 5° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea. 20 minutos
Ejercicios de Relajacion.

Diario de pensamientos.

Comunicacion directa en situaciones de 30 minutos
cuidado.

Reconocer las sefales de la depresion. 20 minutos
Formas de pensar que afectan el estado 30 minutos
de animo

Eventos agradables y estado de animo 15 minutos
Resumen de la clase 5 minutos

Tiempo Total = 120 minutos

Sesién adaptada del libro: “¢Es dificil ser mujer? Una Guia sobre la depresion” de
Ma. Asuncion Lara Canti. Instituto Mexicano de Psiquiatria. Ed. Pax. (1997).

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Comunicacion asertiva en situaciones de cuidado.

Como la semana pasada, queremos que cada uno se ponga en pareja con alguien,
para que podamos practicar las técnicas de comunicacién que aprendimos durante
la clase anterior. Cada uno (a) de ustedes tendrd 10 minutos para poder practicar
los 3 tipos de comunicacin (pasiva, agresiva, asertiva), imaginando que estan en
una situacién donde tienen problemas para comunicarse o ser asertivos(as). La
persona que esté trabajando con usted debe fingir ser el familiar, amigo(a), o
profesional de salud con quien usted esta teniendo esas dificuitades para expresar
sus necesidades. A los 10 minutos, cambiaran de papeles para que la otra persona
de la pareja también tenga la oportunidad de practicar la comunicacién pasiva,
agresiva y asertiva en un ambiente similar. Esto tomara otros 10 minutos.

Finalmente, nos reuniremos en grupo y platicaremos sobre cdmo se han sentido
haciendo este ejercicio.

La situacién en la que usé mi habilidad de comunicacion fue:

Seccién B.

Lo que dije o hice en la|éCudl fue el resultado de|éCédmo me senti después
situacion. la situacion? de usar mis destrezas?

di | para combati iones provocadas por condici de vida desfavorable
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5° Sesion. Una guia sobre la depresién.

Reconocer las seiales de la depresion.

En las sesiones anteriores aprendimos como cambiar los pensamientos para
manejar el estrés debido a la situacién de ser cuidador(a). Ademas ensefiamos
cémo los pensamientos y comportamientos pueden afectarnos en
nuestros sentimientos. En esta sesién, aprendera a cambiar su
comportamiento para sentirse mejor. En ocasiones se usa la palabra
depresién cuando una persona esta triste o frustrada por un rato, en
otras, cuando siente que no puede hacer nada y tiene malestar en su

estado de animo por varias semanas 0 meses. Vamos a presentar varias

ideas y ejercicios que les ayudaran a evitar yo salir de la depresion.
Estos ejercicios también seran (tiles para prevenir los sintomas y sentimientos de
depresion en el futuro.

Hasta ahora, las “herramientas” o técnicas que hemos discutido le han ayudado a
comprender mejor su situacion como cuidador(a). Las técnicas que vamos a
introducir durante las siguientes sesiones le ayudaran a hacer cosas que le haran
sentirse mejor.

3 Qué es la depresion?

Nos sentimos deprimidos cuando sucede algo desagradable, como la
enfermedad de mi ser querido, algin fracaso, problemas con la
familia, la esposa 0 esposo, pero a veces con el tiempo nos
recuperamos y volvemos a sentirnos mejor.

Sin embargo hay ocasiones que estos sentimientos se prolongan o
son muy Intensos, tanto que no podemos hacer nuestras actividades,

y nada nos parece importante. Es decir nos encontramos deprimidos.

ductual bati d,
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5° Sesién. Una gula sobre la depresion.

En la depresién se presentan cinco de los siguientes sintomas, por lo menos

frecuentemente durante las (ltimas dos semanas.

1 Sentimientos de tristeza, desgano

y/0 sentirse vacio(a).

3 Comer poco o
mucho, bajar o

aumentar de peso.

8 No podemos
consentrarnos,
ni recordar
pendientes del
dia, y se nos
dificulta tomar

decisiones. ™

5 Nuestros
movimientos son
lentos, sentimos el
cuerpo pesado o
estamos
intranquilos(a)s.

2 Pérdida del interés, hasta por las actividades
que mas nos gustan.

4 Problemas para dormir
(dormir demasiado o
insomnio).

, 7 Nos sentimos culpables,
6 Tengmos apatia, fatiga y poca impotentes e indtiles.
energia.

9 Nos asaltan
ideas negativas
y a veces
pensamos en el
suicldio.
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Formas de pensar que afectan el estado de 4nimo
En ocasiones también nuestras formas de pensar nos pueden llevar a la depresion

0 hacernos mas dificil salir de esta, este tipo de pensamientos son:

A) Poner mas atencién a los acontecimientos negativos de la vida.
Ejemplo: Teresa cuida a su mama enferma y en ocasiones no le entiende, se enoja
con ella y luego ella se pone a pensar. Esto le ocasiona pensamientos como: “Soy

un fracaso como cuidador”; “nunca sé lo que quiere”.

B) Exagerar hechos que no tendran mayor repercusion.
Ejemplo: Pedro empezaba a andar en la silla de ruedas, todavia puede levantarse,
al tratar de hacerlo, se cayd y se peg6 en la cabeza, Rosa se pone mal de pensar

en que puede ser algo grave: “"No vaya a ser algo peor”; “se va a poner peor.”

C) Ser demasiado exigente con uno mismo.
Ejemplo: Petra cuida a su mama y piensa sobre esto: “No es ninguna carga, es mi
madre y tengo que andar con ella”; “tengo que apoyara”; “estoy aqui todo el dia y
no hago nada”.

D) Culparse uno mismo de todo lo que sal mal y creer que todo lo bueno se

debe a otros o circunstancias externas.
Ejemplo: Guadalupe se acerca a dar caricias a su esposo enfermo, él la rechaza,
ella siente feo porque trata, no de complacerlo, pero si demostrarle el carifio que
siente y piensa: “Ya no me quiere”; “no creo que lo esté cuidando bien y por eso

esta enojado conmigo”.

E)Pocas veces nos reconocemos o nos premiamos por lo que hacemos bien.
Ejemplo: Susana cuidé a su familiar toda la semana, y quieren salir, pero ve que
no hay disponibilidad de sus hermanos, entonces, piensa: “Otra vez esa cara de
fastidio”; “entonces no saldré y seguiré cuidandolo como pueda”.

h " A,
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5° Sesién. Una guia sobre la depresion.

Ademds de estos sintomas y formas de pensar, también
podemos sentirnos irritables y angustiados, de mal humor o
malestar fisico general. También surge una pérdida de la
esperanza de lograr metas, y se ve el futuro negro
sintiéndose incapaz de hacer frente a las situaciones diarias.
¢Esto lo has sentido t(?

éNo puedes decir como te sientes cuando estas triste o
cudles son tus sefiales de depresién?

Cuando esto pasa, étienes alguna manera de actuar?

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

7



5° Sesién. Una guia sobre la depresion.

Eventos agradables del estado de animo

Como vemos, cada persona vive dentro de un ambiente
que esta formado por eventos agradables vy
desagradables, nosotros no podemos evitar nuestra
reaccion y actitud sobre estos eventos en nuestra vida

diaria.

Menciona dos eventos agradables y dos desagradables

que hayas tenido Ultimamente

Estos eventos tienen control sobre el estado de @nimo, que nos puede llevar a la
depresidn por un exceso de eventos desagradables o muy poco agradables. Como
puede pasar al ser cuidador ya que sentimos muchos eventos desagradables y no
vemos control en nuestra vida, a tal grado de llegar a decir “iQué importa, nada va

a cambiar! Parece que no hay nada que pueda hacer para cambiar la situacion”.

Pero esto no es cierto, S PODEMOS tomar decisiones sobre los eventos que

ocurren diariamente.

HIRECUERDE!! EL PODER ESTA EN NOSOTROS PARA CAMBIAR Y ESCOGER LOS
EVENTOS QUE OCURREN EN NUESTRAS VIDAS, TENIENDO AST CONTROL SOBRE
NUESTRO ESTADO DE ANIMO.

Sabemos que nuestro animo esta constantemente cambiando, cada minuto de la
hora. Cada uno de nosotros tiene limites para soportar o aguantar estos cambios
sin sentirse mal, ya que el animo no es constante pero cuando estd dentro de

nuestros limites podemos sentirnos cdmodos.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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5° Sesion. Una gula sobre la depresion.

Tarea para la proxima sesion

1. Practica el diario de ejercicios de relajacién. Por favor practique el método
de relajacién y completen el diario de ejercicios de relajacion.

2. Practica de comunicacidn: practique la técnica de comunicacion por lo
menos una vez esta semana. Por favor utilicela y haga sus propias
anotaciones o use la forma que le hemos dado por este propdsito, de
manera que pueda recordar lo que hizo.

3. Practique un poco mas durante ta semana identificando eventos que le han
mejorado o entristecido su estado de &nimo. En la préxima clase deseamos
que nos hable sobre esto. Al final hay una forma que puede usar para este
fin.

iCuanto mas practique... mucho mas aprendera de la clase!

boti : A,
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Diario de relajacién: Evaluacion de tension

\

Use esta escala para evaluar su nivel de tensién.

1 No me siento tenso/a

2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

4 Muy tenso/a

5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension

Comentario (porqué me sentf asi, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Tratamiento cognitivo-conductual para
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5° Sesién. Una guia sobre la depresion.

Comunicarse siendo uno mismo.

Use esta forma para escribir cualquier nota que usted necesite para ayudarse a

recordar cémo se sintié cuando uso su técnica de comunicacién asertiva. Describa

cual fue la situacion, cudles habilidades de comunicacion utiliz, el resuitado de la

situacién, y como se sintié. Puede usar la seccién A para explicar la situacién y

después use la seccién B para apuntar el resto de la situacidn.

Seccion A.

La situacion en la que usé mi habilidad de comunicacion fue:

Seccién B.

Lo que dije o hice en la|éCudl fue el resultado de

situacion. la situacion?

¢éComo me senti después

de usar mis destrezas?

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Estado de animo y eventos de la vida

Describa una actividad que usted hizo que le mejord su 1

estado de animo durante esta semana.

Usando la siguiente escala, indique su nivel de animo antes y después de la
actividad que usted hizo

1 Muy infeliz
\‘ 2 Infeliz
\\ 3 Normal
4 Feliz
\
\ \\ 5 Muy Feliz

Su nivel de animo antes de la actividad

Su nivel de dnimo después de la actividad

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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5° Sesion. Una guia sobre la depresion.

Sesion 5: Resumen

En esta sesion practicamos los tres tipos de comunicacion: pasiva, agresiva, y
asertiva. Queremos que las sigan usando para comentarnos como se han sentido y
si tuvieron éxito para obtener lo deseado.

También aprendimos sobre la depresion y vimos como nos afecta en
nuestro estado de animo. Mostramos que el estado de animo esta
constantemente cambiando por la variedad de eventos y actividades
que hacemos durante el dia. Asi mismo enfatizamos que nuestras

habilidades para poder sobrellevar una situacién nos pueden ayudar

cuando estamos experimentando bajo animo o sintomas de depresion.

Asi mismo aprendimos que las actividades agradables y desagradables en nuestra

vida afectan nuestro estado de animo y cdmo nos sentimos.

d | para bati ? provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de danimo.

6° Sesion. Qué hacer con la depresion y como mejorar el estado de

animo.
Autor:
ANIVERSARIO Francisco Paz Rodriguez
DEPARTAMENTO DE GRUPOS DE APOYO

DIRECCION DE INVESTIGACION,

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGI[A Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ”.
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de dnimo.

Lo que se enseiara en la 6° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea 30 minutos
Ejercicios de Relajacion

Practica de Asertividad

Estado de animo y eventos de la vida

Qué hacer con la depresién 30 minutos
Identificar actividades para mejorar el 20 minutos
estado de animo

Eventos agradables que me gusta o 30 minutos
gustaria hacer

Llenado de hoja de eventos agradables 15 minutos

Resumen de la clase 5 minutos

Tiempo Total = 120 minutos

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesién. Que hacer con la depresién y ¢6mo mejorar el estado de dnimo.

Qué hacer con la depresion.

La sesién anterior explicamos que es la depresion y sus causas, es importante
comprender esta informacién para poder hacer algo o evitar sentirse deprimido. De lo
contrario es posible no encontremos una solucién y sigamos sintiéndonos mal.

Seguramente las actividades y reflexiones realizadas en las anteriores sesiones nos
han permitido conocernos mas, y valorar si hemos estado deprimidos y si lo
pudiésemos estar en un futuro y también a identificar las situaciones que nos llevan a
eso. Ahora lo importante es ¢Qué podemos hacer?

En esta sesién trataremos eso, y presentaremos sugerencias para modificar aspectos
de nuestra vida que contribuyen a que eso suceda. Es importante que tengamos una
buena actitud, que nos animemos y aplaudamos los logros que hagamos.

Recuerda que lo que no ayuda es evitar los problemas, desquitarnos con otros
cuando estamos angustiados ¢ deprimidos, aislarnos de los demas, no querer darnos
cuenta de lo que nos pasa o esconder nuestros sentimientos.

Tratamienio cognitivo-cond I para batil iones pro das por condiciones de vida desfavorable




6° Sesion. Que hacer con la depresién y como mejorar el estado de animo.

1. Definir qué nos pasa.
Resume en unas cuantas palabras como te sientes y cuales crees que son tus
problemas. Ahora identifica qué soluciones les has dado en el pasado, como te han
funclonado y cudles no. Te daras cuenta que con frecuencia intentamos las mismas
soluciones a un problema aunque no resulten, y nos sentimos fracasados 0 nos
deprimimos...iiTrata algo diferente!!

2. Revaloracién de nuestra persona.
¢Cémo te ves a tf mismo(a)? Haz una lista de lo que consideras tu lado negativo y
luego otra con tus cualidades. Seguramente encontrards que es mas facil ver lo
negativo que lo positivo. Si es asi, trata de formarte una imagen mas justa y
balanceada de tu persona, esto te llevard a sentirte mejor.

a. Como tratar nuestros errores.
Algunos errores 0 defectos son reales y hay que aceptarlos, pero
otros son ideas falsas que te han hecho creer en gran parte o asi lo
has aprendido. Trata de separar lo que crees que es real de lo que
no lo es, y valora qué tanto de lo que te dicen tos demas has llegado
a pensar que asi es y si esto esta fundamentado en una base real.

b. Cémo tratar nuestras cualidades.

Muchos hemos aprendido a no reconocer nuestras cualidades ya que

nos sentimos soberbios 0 presumidos. Pero aceptarlas no tiene que
ver con eso sino con valorarnos y saber con qué fortalezas contamos.

3) Cambios en nuestras creencias.
Como vimos en las sesiones anteriores aprendemos a través de la familia, la escuela,
la television, etcétera y nos repetimos y nos exigimos o nos reprochamos lo que
creemos esperan de nosotros (as). Es por eso que frecuentemente no buscamos lo
que nos lleve a ser mas felices, sino que cumplimos obligaciones impuestas o que no

hemos cuestionado.

Ay b
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6° Sesién. Que hacer con la depresién y como mejorar el estado de dnimo.

Solo si nos convencemos de la necesidad de actuar en forma diferente, tendremos la
fuerza para no dejarnos influenciar y lograr el cambio. A continuacidn revisaremos
nuestras creencias sobre el amor y el sufrimiento.

a. Creencias sobre el amor.
PreguUntate: ¢Qué significa para mi el amor? Si te acordaste de algo que todos hemos
aprendido: “Ama a tu préjimo como a ti mismo (a)". ¢éRealmente te amas a ti? Fijate
que no dice: “Ama a otros sobre 0 a costa de tu persona”. A veces asi es como se ha
ensefiado a amar. Amarse a uno mismo significa:

Saber recibir, exigir un trato con respeto, damos el trato que damos a
los demds, perdonar nuestros errores, buscar nuestro bien y tenernos
paciencia, tolerancia y carifio.

Piensa que si no nos amamos, no podemos amar a otros.

b. Creencias sobre el sufrimiento.

Otro concepto que amerita revisarse es el de sufrimiento, A veces se nos
ha dicho que solo si sufrimos valemos, y por eso cuando sufrimos sentimos que
valemos, muchas veces nos apegamos al dolor como una forma de protesta al no
encontrar otra salida: “Mira como sufro”; “mi sufrimiento justifica el no hacer nada
por mi”, Esta manera de expresar nuestro enojo o frustracidn es destructiva, ya que
no salimos del sufrimiento y podemos causar dafio a los que nos rodean. Si en lugar
de esto buscamos otras maneras de expresar las insatisfacciones, y valoramos lo

positivo que hacemos y-qué hay en cada uno de nosotros, no sentiremos mejor.

4) Dar salida a la tristeza, miedo y enojo.
En muchas ocasiones tenemos sentimientos de tristeza, miedo y enojo que no hemos
podido sacar, esto a fa larga nos puede deprimir. Es importante buscar la forma de
expresarlos, una forma es escribir una carta con tus sentimientos hasta que estos ya
no te molesten,

bati g,
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6° Sesidn. Que hacer con la depresién y cdmo mejorar el estado de dnimo.

5) Modificar la manera de percibir el ambiente.
Como sabemos, quien esta deprimido puede que solo vea lo negativo y en ocasiones
exagere o distorsione lo que percibe. Si crees estar en esta situacion has un esfuerzo
para darte cuenta que las cosas pueden no ser asi. Después de todo es cierto que

“todo se ve del color del cristal con que se mira”. Si todo lo ves negro y angustiante
te recomendamos lo siguiente:

v Fijarte mas en las cosas buenas que te suceden diariamente y
valorar lo que tienes.

v Ver el lado positivo a nuestros problemas. Es posible que nos
ayuden a aprender algo nuevo.

»* Reflexionar qué tanto esta en nuestras manos el solucionar el
problema o qué tanto no lo esta.

A veces hay cosas que sélo las podremos resolver en una pequefia parte. No
logramos nada con angustiarnos o culparnos de todo lo que sale mal. En la vida
suceden cosas que no podemos controlar,

6) Nuevas maneras de comportarnos.
En esta parte veremos cuatro formas de actuar que nos ayudan con el estado de
animo, las cuales son:

v Platicarlo con alguien en quien confiemos, ayuda mucho el que

, \ nos escuchen.

v Tratar de estar seguido con personas o actividades que nos
' agraden. _
»" Tener informacion sobre el problema (libros, folletos, etc.).
v Exigir mayor responsabilidad a los demds involucrados en los
problemas.

Tratamiento cogniti para provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y cémo mejorar el estado de animo.

Identificar actividades para mejorar el estado de animo

Identificar eventos agradables quiere decir hacer cosas que nos gustan. Se le pidié
que hiciera un ejercicio identificando una cosa que le gustara hacer y luego evaluara
como se sintié haciendo eso. Cuando nos referimos a eventos agradables no nos
estamos refiriendo a cosas grandes, como vacaciones o ganar la loteria. En realidad
es probable que diario tengamos eventos agradables y no darnos cuenta. Hacer
algln postre, hablar con amigos (as), correr, tejer, leer el diario, etcétera. Cualquier

cosa que le guste hacer puede ser un evento agradable.

LA PREGUNTA MAS IMPORTANTE ES: ¢QUE ES LO QUE LE GUSTA HACER A
USTED?

¢Que pasaria si planeara eventos agradables para cada dia de la semana?
Simplemente participar en mas eventos agradables puede ser la diferencia en como
se sienta. Al cuidar en ocasiones nos olvidamos de esto y consumimos nuestro
tiempo en ese trabajo. Ahora tomaremos un tiempo para identificar eventos
agradables que realmente pueda usted hacer a diario. Vamos a realizar una lista de
cosas agradable para hacer durante la semana y que nos den mas placer en nuestra

vida. Pero hay que seguir tres reglas:

1) Los eventos agradables deben ser reales.
2) Escoja eventos que pueda aumentar en frecuencia.
3) Escoja los 10 eventos mds importantes para usted.

Ahora intente hacer su lista con los eventos agradables que usted hace o desee
hacer. No pase mucho tiempo haciendo esta lista recuerde que si en un futuro
descubre eventos mejores puede cambiarlos de la lista segln lo crea necesario.
Tampoco se preocupe si no logra completar la lista es posible que mas adelante lo

logre 0 encuentre cosas que le agraden hacer.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de dnimo.

Eventos agradables que me gusta o gustaria hacer.

Ahora lo que le vamos a pedir es que apunte la frecuencia diaria de eventos
agradables. Apuntando en la siguiente forma los eventos agradables que tuvo por

cada dia de la semana.

Evento agradable Lun | Mar | Mier | Jue Vie Sab | Dbom

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesién. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de dnimo.

Tarea para completar antes de la sexta sesi6n

1. Practique un poco mds durante la semana identificando eventos que le han
mejorado o entristecido su estado de animo y siga practicando el ejercicio de
relajacion,

2. Haga la forma de eventos agradables que le gusta o gustaria hacer cada dia

durante la semana y trate de completarlo. Al final hay una forma que puede
usar para este fin.

jCuanto mas practiquen...mucho mas aprenderan de la clase!

Tratamiento cogniti ds | para combati iones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de dnimo.

Diario de relajacién: Evaluacién de tensién

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.

1 No me siento tenso/a

2 Un poco tenso/a

3 Bastante tenso/a

4 Muy tenso/a

5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension

Comentario (porqué me senti asi, etc)

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Tratamiento cognitivo~
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y como mejorar el estado de animo.

Eventos agradables que me gusta o gustaria hacer.

Ahora lo que le vamos a pedir es que apunte la frecuencia diaria de eventos
agradables. Apuntando en la siguiente forma los eventos agradables que tuvc por
cada dia de la semana.

Evento agradable Lun | Mar | Mier | Jue Vie | Sab | Dom

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresion y cémo mejorar el estado de dnimo.

Frecuencia de su estado de animo semanal

Usando la siguiente escala, indique su nivel de animo durante esta

s€émana.

1 Muy infeliz

\‘ 2 Infeliz
\\ 3 Normal
\\’1 4 Feliz

\\ 5 Muy Feliz

Evento agradable Lun Mar |(Mier |Jue Vie Sab Dom

Nivel de animo diario

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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6° Sesion. Que hacer con la depresién y como mejorar el estado de animo.

Sesion 6: Resumen.

En esta sesidn, discutimos qué hacer con la depresion y cémo reconocer y evaluar el
estado de dnimo. Ademas nos dimos cuenta de que al poner atencién a nuestros
sentimientos tendremos la oportunidad de mantener un buen estado de dnimo.

Ademés buscamos eventos agradables que nos gustan realizar
diariamente, para tenerlos en cuenta y tratar de hacerlos con
mayor frecuencia y notar el impacto de estos en el estado de
animo. El poder escoger los eventos que nos pasan a diario, nos
dard un mejor control de nuestra vida. Aprender esto nos

ayudara a enfrentar la depresion y las formas negativas de

pensamiento que nos lleven a ello y deseemos evitar en un futuro.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

13



7° Sesion. Venciendo obstaculos y mejorando el estado de animo.

7° Sesion. Venciendo obstaculos y mejorando el estado de animo.

Autor:
ANIVERSARIO Francisco Paz Rodriguez
DEPARTAMENTO DE GRUPOS DE APOYO

DIRECCION DE INVESTIGACION,

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
“MANUEL VELASCO SUAREZ".
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7° Sesion. Venciendo obstaculos y mejorando el estado de animo.

Lo que se enseiara en la

7° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea

Practica de Asertividad

Seguimiento de estado de animo y
eventos de la vida

Venciendo obstaculos y mejorando el
estado de animo

Autoconocimiento del estado de animo

La importancia del estado de danimo y
eventos agradables.

Tareas por completar

Resumen de la clase

30 minutos

30 minutos

20 minutos

40 minutos

5 minutos

5 minutos

Tiempo Total = 120 minutos

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable

2



7° Sesion. Venciendo obstaculos y mejorando el estado de animo.

Venciendo obstaculos y mejorando el estado de animo.

Seguramente las actividades y reflexiones realizadas en las sesiones anteriores nos
han permitido conocernos mas y valorar la importancia de mantener un buen estado
de animo.

En esta sesion trataremos eso y presentaremos sugerencias
para hacer que eso suceda. Es importante que tengamos una
buena actitud, que nos animemos y aplaudamos los logros
que hagamos.

Algo que posiblemente nos preguntemos frecuentemente es:

£COmo voy a encontrar tiempo para hacer cosas agradables? Tal vez en ocasiones se
sienta usted culpable por tomar tiempo para hacer algo divertido y dejar a la persona
que cuida sola o con alguien mas. Esta manera de pensar puede se un obstaculo
para hacer cosas agradables en su vida, por ello es importante encontrar o que
obstaculiza el poder disfrutar mas de la vida. Asi como encontrar formas de enfrentar
esto para lograr momentos agradables.

A continuacién le pediremos que nos describa lo que considera (obstaculos) que no le
permite aumentar sus eventos agradables.

¢Es esto un pensamiento, sentimiento o quiza un obstaculo fisico?

p) bati
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7° Sesidn. Venciendo obstéculosy mejorando el estado de dnimo.

Autoconocimiento del estado de animo

E!l propésito de este ejercicio es ayudar a encontrar experiencias de
autoconocimiento, y para hacer consciente la conexion de forma escrita entre un
buen y un mal sentimiento que usted puede tener durante cualquier dia de la

semana.

Ahora le presentaremos algunos ejemplos:

1 Un familiar (yerno, hija(o), hermana(o), etc), le telefonea y

usted platica un rato con él y tiene una disgusto, usando el Y/

familiar un tono desagradable. Esta conversacion decide usted

ignorarla. Mas tarde descubre que la platica le deja un “sabor

amargo en su boca”, reflejandose en su estado de &nimo para
ese dia.

‘R 2. Al dia siguiente, tiene una visita sorpresa de un viejo amigo y el
_ A resto del dia se siente de buen humor por la alegria de

encontrarse con esa persona. Usted puede ver cémo influye este

evento en la forma de sentirse el resto del dia.

La importancia del estado de 4nimo y eventos agradables.

Estos ejemplos muestran que lo que ocurre a diario puede cambiar nuestro estado de
animo. Por lo tanto si hacemos que ocurran este tipo de cosas nos sentiremos mejor.
Lograr esto nos ayudara a ser mejores cuidadores, ya que estaremos mas relajados y
preparados para hacer frente a los problemas y situaciones inesperadas que ocurran

cada dia. Pero lo mas importante, haran que nuestra vida sea mejor.

di I para bati iones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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7° Sesion. Venciendo obstdculos y mejorando el estado de dnimo.

A continuacion lo que les ensefiaremos a realizar es un gréfico que les demuestre
que esto sucede asi, esto lo podemos tomar como un retrato de lo que nos sucede
alo largo de semana y cémo nos sentimos por ello. Asi como la influencia de estos
eventos en nuestros sentimientos.

EL grafico se forma con:

1. Una escala de nitmeros
2. Unas lineas que representan los dias de la semana.
3. Dos lineas de color:
La linea roja representara el estado de animo.

La verde representara el total de eventos agradables por cada dia.

Para poder construir un ejemplo sigamos la siguiente grafica y usaremos la tarea
realizada durante la semana pasada.

Dias 1 2 3 4 5 6 7

[
o

5 Muy Feliz

mo CUOrX»r-—+Hunm

3 Normal

osS—-2Z>r

OMro>»o>»230>» O-HZM<m
© B N W A U YN OO

1 Muy infeliz

Dias Lun. Mar. Mier. Jue Vie. Sab Dom
Fecha:
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7° Sesién. Venciendo obstdculos y mejorando el estado de dnimo.

Tarea para completar antes de la octava sesion

1. Haga la forma de eventos agradables realizados durante la semana y también
la forma sobre la frecuencia de su estado de animo semanal y siga practicando
el ejercicio de relajacion.

2. .Realice su grafica de estado de &nimo y eventos agradables. Al final hay
formas que puede usar para este fin.

iCuanto mas practiquen...mucho mas aprenderan de la clase!

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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7° Sesion. Venciendo obstdculos y mejorando el estado de dnimo.

Diario de relajaci6n: Evaluacion de tension

Use esta escala para evaluar su nivel de tension.
1 No me siento tenso/a

2 Un poco tenso/a

\\ \‘ 3 Bastante tenso/a
\\; 4 Muy tenso/a
\\ 5 Extremadamente tenso/a

Fecha

Tension

Comentario (porqué me senti asi, etc)

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:
Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

Antes de relajarme:

Después de relajarme:

cognilt
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7° Sesion. Venciendo obstaculos y mejorando el estado de anino.

Eventos agradables que me gusta o gustaria hacer.

Ahora lo que le vamos a pedir es que apunte la frecuencia diaria de eventos
agradables, anotando en la siguiente forma los eventos agradables que tuvo por cada

- dia de la semana.

Evento agradable Lun | Mar | Mier | Jue Vie Sab | Dom

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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7° Sesion. Venciendo obstdaculos y mejorando el estado de cnimo.

Frecuencia de su estado de animo semanal

Usando la siguiente escala, indique su nivel de animo diario durante
esta semana.

\‘ 1 Muy infeliz

\\ 2 Infeliz
3 Normal

Z

\\ \\ 4 Feliz
5 Muy Feliz

Evento agradable Lun | Mar | Mier | Jue Vie Sab | Dom

Nivel de animo diario

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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7° Sesién. Venciendo obstdculos y mejorando el estado de dnimo.

Grafica de eventos agradables y estado de animo

Dias 1 2 3 4 5 6 7

E 10 £

\"}

E 9 S

o8 5 Muy Feliz

fo) 3}

S ¢ o
6

A D

G 5 E .

R 4 3 Normal

A A

D 3 N

A |

B 2 M

L o]

E 1

S 0 1 Muy infeliz

Dias Lun. Mar. Mier. Jue Vie. Sab Dom

Fecha:
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7° Sesion. Venciendo obstdaculos y mejorando el estado de dnimo.

Sesion 7: Resumen.

En esta sesion, revisamos su estado de &nimo y eventos agradables que le
sucedieron la semana anterior. Después, enfrentamos los obstaculos que impidieron
aumentar eventos agradables y en la sesion se encontraron soluciones para resolver
estos. Concluimos que usted puede vencer o trabajar con estos problemas, la
gratificacion vale la pena.

Luego, encontramos demostramos la relacién existente entre los
eventos agradables y su estado de animo, con la ayuda de un
grafico.

Se dieron cuenta que los eventos agradables le garantizan una
mejora en su estado de animo; esto le ayuda a manejar y poner

mas alegria a su vida diaria.

Tratamiento cognitivo-conductual para combatir emociones provocadas por condiciones de vida desfavorable
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8° Sesion. Revisién de las habilidades aprendidas durante el curso.

8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

Autor:
ANIVERSARIO Francisco Paz Rodriguez
DEPARTAMENTO DE GRUPOS DE APOYO

DIRECCION DE INVESTIGACION,

INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

Lo que se enseiiara en la 8° Sesion.

Tiempo Aproximado

Repaso de tarea

Diario de estado de animo

Diario de eventos agradables
Grafica

Revision de habilidades aprendidas
durante el curso

Sesion de preguntas y respuestas
Cierre del curso
Ejercicio de relajacion

Tarea para la préxima sesion

30 minutos

30 minutos

40 minutos

10 minutos

5 minutos

5 minutos

Tiempo Total = 120 minutos
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

Revision de habilidades aprendidas durante el curso.

Hoy vamos a repasar las habilidades aprendidas y las experiencias obtenidas en
este curso y veremos cémo ustedes pueden desarrollar un plan para mantener
estas habilidades y técnicas aprendidas.

1. Al comenzar las sesiones, hablamos sobre emociones provocadas por las
condiciones de vida desfavorable que pueden padecer personas que cuidan a un
familiar.

Mencione las posibles causas de esto, incluyendo la causa que considera mas le ha
afectado.

2. Posteriormente, realizamos el ejercicio de relajacion que han practicado cada
semana.
{Cémo nos sirve la relajacién para reducir estas emociones?

¢En qué situaciones cree que la relajacion le ayuda mas?

3. Ademas hablamos de cémo una de las causas de nuestros problemas se debe a las
creencias respecto a esa situacion.

¢Qué creencias ha podido identificar como parte de sus problemas?

4. ;Qué pensamientos negativos ha podido identificar?
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

5. $Qué sentimientos y emociones ha identificado cuando se encuentra en una

situacién que le enoja o deprime?

6. ;Qué manera negativa de pensar ha identificado en su vida diaria? (todo-nada/

sacar conclusiones/ filtro mental/ deberia/ etiquetar/ personalizar)?

7. $Qué seales ha notado cuando usted esta enojando o estresado?

8. ;Como han cambiado esos pensamientos?

;Cuales son los nuevos pensamientos que mas le ayudan a usted?

9. ;Se acuerda de los “Nuevos Comportamientos”?

:Qué hace ahora diferente en relacién al cuidado o la convivencia familiar?

11. Después, hablamos de la importancia de comunicarse adecuadamente y cémo
puede reducir los problemas. Nos centramos en la comunicacion asertiva (directa) y
sus diferencias con la comunicacién pasiva o agresiva.

¢Para usted, cudles son las principales diferencias entre ellas?
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

12. Luego practicamos técnicas para ser mas directo.

¢Cuéndo han sido estas técnicas mas Utiles para usted?

Ademas hablamos de los derechos que cada uno tiene como cuidador.

¢Cudles tienen mas significado para usted?

¢Cudl le parece mas importante?

¢Puede pensar en algo que le impida aceptar esos derechos?

13. En las dltimas sesiones vimos las senales mas comunes de la depresion e
identificamos actividades o eventos agradables que les gustaria hacer regularmente.
Le enseilamos c6mo auto evaluar su estado de animo, para entender cémo los

pensamientos y comportamientos influyen y controlan su estado de animo.

¢Cudles son algunas de las actividades que usted disfruta a pesar de todas las exigencias

de su situacion como cuidador?

:Cémo influye esto en su estado de dnimo y en el cuidado que brinda a su familiar?
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

REPASO PERSONAL DE LAS SESIONES.

LAS TECNICAS QUE MAS ME HAN AYUDADO A ENFRENTARME A UNA SITUACION
ESTRESANTE RELACIONADA CON EL CUIDADO DE MI FAMILIAR SON:

MIS CARACTERISTICAS PERSONALES (MAS FUERTES) QUE ME HAN AYUDADO A
BENEFICIARME DE ESTAS CLASES Y QUE ME AYUDAN A CUIDAR A MI FAMILIAR
SON:

POSIBLES SITUACIONES PROBLEMATICAS DONDE PUEDO UTILIZAR
ALGUNAS DE MIS HABILIDADES O TECNICAS

Posible Situacion Problematica Técnica que puedo utilizar

1

2
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

Sesion de preguntas y respuestas

Hasta ahora hemos repasado las ideas del material que se les ha presentado a lo
largo de las sesiones. Durante estas semanas en gue nos hemos reunido con el
grupo, nos hemos conocido bien. Ahora, nos gustaria hablar sobre cémo se
sintieron trabajando como grupo y también cuales son los aspectos de las sesiones
que se pueden mejorar.

¢Como cree que contribuyd el curso en su vida diaria?

¢Qué es lo que echara de menos al no tener el grupo cada semana?

Las expectativas y objetivos que tenia para estas clases, ¢han sido logrados y
cumplidos?

¢En qué logramos avanzar y que cree que esta todavia por mejorar?
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

¢Siente que durante las sesiones no se han podido contestar o ayudar a sus
preocupaciones y necesidades?

¢Cudles son algunas de las areas problematicas que piensa que le van a pasar en

un futuro con respecto al cuidado de su familiar?

¢Cémo las va a manejar?
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

Comentarios Finales

Les agradecemos por su asistencia y su cooperacién. Hemos aprendido al trabajar
con ustedes y deseamos que estas sesiones les hayan ayudado realmente a
manejar mejor el estrés y las dificultades de cuidar a un familiar con problemas de
salud. Les agradecemos cualquier comentario que nos quieran hacer sobre estas
clases, y estaremos aqui al final de la sesién por si quieren hablar en privado con
alguno de nosotros. Gracias nuevamente por venir a las clases y por ayudarnos a
que este curso haya sido un éxito.

Tarea para la proxima sesion

iiPractiquen mucho!!
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8° Sesion. Revision de las habilidades aprendidas durante el curso.

LECTURAS RECOMENDADAS

1) LIBRO: LA INUTILIDAD DEL SUFRIMIENTO (Claves para aprender a
vivir de manera positiva), DE MARIA DE JESUS ALAVA REYES,
EDITORIAL, EL ATENEO 2004.

2) LIBRO: COMO NO AMARGARSE LA VIDA. DE EDUARDO AGUILAR
KUBLI EDITORIAL, PAX MEXICO. 2003.

3) LIBRO: PASION Y RAZON (La comprensidn de nuestras emociones)
DE RICHARD S. LAZARUS Y BERNICE N. LAZARUS EDITORIAL,
PAIDOS. 2000.

4) LIBRO: ¢ES DIFICIL SER MUJER? (Una Guia sobre la Depresion). DE
MA. ASUNCION LARA, MARICARMEN ACEVEDO, CECILIA PEGO,
SOCORRO LUNA, CECILIA WECKMANN, ANA LILIA VILLARREAL.
EDITORIAL, PAX MEXICO 1997.
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