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Resumen

Introduccién: la enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno neu-
rovegetativo frecuente que compromete la funcionalidad motoray
genera dependencia progresiva para las actividades diarias.

Objetivo: identificar la capacidad de afrontamiento y adaptacién al
rol de cuidadores familiares de personas con Ep.

Materiales y método: estudio descriptivo cuantitativo transversal
con una muestra representativa de 50 cuidadores familiares de
personas con EP. Se aplicé una encuesta telefénica con variables
de caracterizacién sociodemografica y la escala de capacidad de
afrontamiento y adaptacion de Callista Roy.

Resultados: predominaron las mujeres cuidadoras (78 %), el grupo
entre 50-59 afios (38 %) y la formacidn universitaria (46 %). Los
participantes, de manera general, mostraron capacidad de afron-
tamiento media con adaptacién compensatoria (58 %), seguida de
capacidad de afrontamiento alta con adaptacion integrada (36 %).
Los factores de afrontamiento mas comprometidos fueron F2: reac-
ciones fisicas y enfocadas y F5: conocer y relacionar.

Conclusiones: los cuidadores familiares de personas con EP registraron
buena capacidad de afrontamiento y adaptacidn. Sin embargo, esta
puede ser mejorada por medio del fortalecimiento de la educacién
sobre la enfermedad y la habilidad para responder a estimulos
focales inmediatos. Con el fin de promover la adaptacion, se sugiere
conocer y comprender que el binomio “cuidador familiar-persona
con EP” se constituye como un sistema adaptativo en interaccion
simbidtica con su entorno.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson; Cuidadores; Estrategias de Afrontamiento;
Adaptacién; Enfermeria de la Familia; Enfermedad Crénica (fuente: becs, BIREME).
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Coping and adaptation capacity of family caregivers of people
with Parkinson’s disease

Abstract

Introduction: Parkinson’s disease (PD) is a common neurovegetative disorder that com-
promises motor functionality and generates progressive dependency for daily activities.

Objective: To identify the ability to cope with and adapt to the role of caregiver
among family members of people with pp.

Materials and method: A cross-sectional quantitative descriptive study was con-
ducted with a representative sample of 50 family caregivers of individuals with pp.
A telephone survey with sociodemographic characterization variables and Callista
Roy’s Coping and Adaptation Scale was administered.

Results: Female caregivers (78%), the age group 50-59 (38%), and university educa-
tion (46%) were predominant among participants. These showed a medium coping
capacity with compensatory adaptation (58%), followed by high coping capacity with
integrated adaptation (36%). The most influential coping factors were F2: Physical
and focused reactions and F5: Knowing and relating.

Conclusions: Caregivers who were family members of people with pD exhibited
good coping and adaptation skills. However, these can be further improved by
strengthening education about the disease and enhancing the ability to respond to
immediate focal stimuli. To promote adaptation, it is suggested to recognize and
understand that the “family caregiver-person with pp” binomial constitutes an
adaptive system in symbiotic interaction with the environment.

Descriptors: Parkinson’s Disease; Caregivers; Coping Strategies; Adaptation; Family Nursing; Chronic
Disease (source: DeCS, BIREME).

Capacidade de enfrentamento e adaptacao de cuidadores
familiares de pessoas com Parkinson

Resumo

Introducdo: a doenga de Parkinson (DP) é um distirbio neurovegetativo muito
comum, que compromete a funcionalidade motora e gera dependéncia progressiva
para as atividades didrias.

Objetivo: identificar a capacidade de enfrentamento e adaptacao ao papel de cui-
dador familiar de pessoa com DP.

Materiais e método: foi realizado um estudo descritivo quantitativo transversal
com amostra representativa de 50 cuidadores familiares de pessoas com pp. Foram
aplicadas entrevista telefénica com varidveis de caracterizacdo sociodemogrifica
e escala de medicdo do processo de enfrentamento e adaptacao de Callista Roy.
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Resultados: predominaram cuidadores do sexo feminino (78%), grupo entre 50 e 59
anos (38%) e escolaridade universitdria (46%). Os participantes, em geral, apresen-
taram capacidade de enfrentamento média com adapta¢ido compensatéria (58%),
seguida de alta capacidade de enfrentamento, com adaptacdo integrada (36%). Os
fatores de enfrentamento mais envolvidos foram F2: reag¢des fisicas e focadas, e
F5: conhecer-se e relacionar-se.

Conclusdes: os cuidadores familiares de pessoas com DP registraram boas habilidades
de enfrentamento e adaptacio; contudo, isso pode ser melhorado através do forta-
lecimento da educacdo sobre a doenca e da habilidade para responder a estimulos
focais imediatos. Para promover a adaptacdo, sugere-se conhecer e compreender
que o bindmio “cuidador familiar-pessoa com DP” se constitui como um sistema
adaptativo em interagao simbidtica com seu ambiente.

Descritores: Doenca de Parkinson; Cuidadores; Estratégias de Enfrentamento; Adaptacdo; Enferma-
gem da Familia; Doenca Crénica (fonte: Decs, BIREME).

Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) afecta a millones de personas en el mundo. Segtin la Organizacién
Mundial de la Salud (oms), en 2019 esta enfermedad representé 5,8 millones de afios de vida poten-
cialmente perdida (vpp) por discapacidad y ocasioné 329 000 fallecimientos (1). La EP representa
el segundo trastorno neurodegenerativo mas frecuente y es una prioridad en salud publica por su
alta incidencia y nivel de dependencia (1, 2). En Colombia, se estima una prevalencia de 4,7 por
1000 habitantes mayores de 50 afios (3). En la mayoria de los paises la EP es considerada un evento
de alto costo emocional, econémico y social para pacientes, familias y sistemas de salud debido a
su afectacién directa sobre la calidad de vida de las personas (1-4).

La EP en sus etapas avanzadas compromete seriamente la funcionalidad motora y limita de manera
importante la capacidad para el desarrollo de las actividades diarias (1, 4). Por ello, el deterioro progre-
sivo del enfermo hace necesario el apoyo del cuidador (1). El cuidado, generalmente domiciliario, esta
a cargo de un familiar cercano, quien asume la carga de cuidador principal (5). La labor del cuidador es
compleja y desgastante. Algunos cuidados basicos requeridos en todas las fases de la EP para mejorar
la calidad de vida son: recibir tratamiento médico, realizar terapias fisicas, de fonoaudiologia y ocupa-
cional, evitar las caidas, evitar las infecciones (principalmente respiratorias y urinarias), mantener un
buen nivel de nutricién e hidratacién y fomentar la actividad fisica frecuente (6).

El cardcter degenerativo de la EP deteriora la salud fisica, mental y emocional del cuidador, y se
considera que a mayor nivel de dependencia, mayor es la carga del cuidador. Ante esta situacién, la
habilidad para el cuidado estd inversamente relacionada con el nivel de sobrecarga y directamente
relacionada con la capacidad de afrontamiento, el conocimiento y el bienestar del cuidador (5, 7-9).

Este articulo centra su atencion en la identificacién de la capacidad de afrontamiento y adaptacion
de los cuidadores familiares de personas con EP, utilizando como referencia el modelo de adapta-
cion de Calixta Roy, el cual puede ser aplicado a individuos o a grupos. Roy afirma que los estimulos
focales, contextuales y residuales provocan una respuesta de afrontamiento adaptativo, activan-
do los mecanismos regulador y “cognator” (10). El afrontamiento hace referencia a los esfuerzos
comportamentales y cognitivos que realiza la persona para atender las demandas del ambiente y
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lograr la adaptacién (11). EL mecanismo regulador del modelo de Roy es el encargado de preparar
aliindividuo para responder al entorno cambiante y su accién se ejecuta principalmente a través del
sistema nervioso auténomo. El mecanismo cognator se compone de varios procesos influenciados
por estimulos internos y externos en constante cambio: procesamiento perceptivo/informacién,
aprendizaje, juicio y emocion. La falla en el mecanismo regulador o en los procesos del coghator da
como resultado una mala adaptacién (10).

El proceso de adaptacion se define como el conjunto de acciones que la persona realiza para adap-
tarse al entorno e incluye la percepcién, seleccién, organizacién e integracion de la informacién (10).
En este sentido, se desarrollan tres procesos de adaptacién: regulatorio, que involucra los cambios
fisiolégicos para mantener el equilibrio; cognitivo, referida a la capacidad para comprender y respon-
der al entorno; y conductual, que considera los cambios de comportamiento requeridos para lograr
la adaptacién (11).

Para la aplicacién del mencionado modelo, Roy clasificé cinco factores de afrontamiento y cuatro
modos de adaptacion. Los factores diferenciados son: 1. Recursivo-centrado, 2. Reacciones fisicas
y enfocadas, 3. Procesos de alerta, 4. Procesos sistemdticos y 5. Conocer y relacionar. Los modos
de adaptacién, por su parte, corresponden a fisica/fisiolégica, autoconcepto, funcién del rol e inter-
dependencia. Los niveles de menor a mayor grado de adaptacion se clasifican en comprometido,
compensatorio e integrado (10).

La aplicacién del modelo de Roy permite —a través del andlisis de los factores de afrontamiento—
identificar los comportamientos adaptativos o inefectivos en los cuidadores de las personas con
EP, los cuales serviran de fundamento para el proceso de cuidado y el logro de la meta propuesta.
Ante todo, es imperativo comprender que en el acto de cuidar ocurre una interaccién reciproca en
el binomio “cuidador-persona cuidada”, de tal manera que los estimulos desencadenan mecanismos
adaptativos en ambas personas y este binomio se convierte en sujeto del cuidado de enfermeria.

A través de los procesos regulador y cognator, el cuidador canaliza los estimulos y desencadena res-
puestas de afrontamiento adaptativo. Tanto los estimulos como las respuestas deben ser explorados y
analizados de manera suficiente por el profesional de enfermeria con el fin de comprender la situacién.
Asi, resulta importante valorar la condicién inicial y hacer seguimiento periédico, de manera que se
puedan incorporar modificaciones a las intervenciones con base en las respuestas observadas, buscan-
do alcanzar una mayor capacidad de mutua adaptacién en el binomio “cuidador - persona cuidada”.

De acuerdo con la literatura revisada, desde el momento del diagnéstico, el paciente con ep y su familia
inician un proceso de adaptacion y afrontamiento que incluye el conocimiento y la comprensién de la
enfermedad (12). A medida que la enfermedad evoluciona, se ven afectados todos los modos de adap-
tacion del cuidador. En lo fisico-fisioldgico emerge el desgaste, la fatiga, un estrés creciente, tension
y cambios en el estado de danimo. En el modo funcién del rol se describe afectacion en las relaciones
familiares, deterioro en la interaccion social y relaciones ineficaces. En el modo de interdependencia,
las crecientes demandas del paciente se acompanan de aislamiento social, soledad, depresién y fal-
ta de recreacion. De igual manera, los cuidadores pueden experimentar un autoconcepto negativo,
incompetencia relacionada con la falta de conocimientos, sentimientos de frustracion por la escasa
respuesta del paciente a los esfuerzos, cambios en los valores, emociones contradictorias y percepcion
de inutilidad sobre si mismo y su labor. Los diagnésticos prevalentes son el cansancio del rol del cuida-
dor, interrupcién de procesos familiares, deterioro de la interaccion social y relacion ineficaz (12-15).
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Sobre este escenario, la presente investigacion tuvo como objetivo identificar la capacidad de afron-
tamiento y adaptacion al rol en cuidadores principales familiares de personas con Ep vinculados a
la Fundacién Parkinson, haciendo énfasis en los comportamientos y las estrategias no adaptativos.

Materiales y método

Estudio cuantitativo descriptivo transversal. La poblacién correspondié a 76 cuidadores principales
activos, vinculados a la Fundacién Parkinson, ubicada en la region del Eje Cafetero de Colombia.
Los participantes fueron contactados via telefénica. Se invitd a participar en el estudio a cuidadores
primarios que cumplian los siguientes criterios de inclusién: ser mayores de 18 afios, con grado
de consanguinidad directa (papd, mama4, hijos, hermanos) o con algtn grado de afinidad (esposo,
esposa o compafero[a] permanente). Los participantes aceptaron vincularse de manera voluntaria
y firmaron el consentimiento informado enviado a su domicilio.

Cdlculo del tamaiio de la muestra

Para la presente investigacion, se empled un muestreo aleatorio simple con el objetivo de obtener una
muestra representativa de la poblacién en estudio, que consisti6 en 76 cuidadores. Con un errorde 8 %y
un nivel de confianza de 95 %, se obtuvo un valor de 50,23, el cual se aproximé a 50 cuidadores.

Via telefdnica se aplicé la encuesta estructurada, que inclufa los siguientes componentes:

1. Caracterizacién sociodemografica, con variables de edad, género, escolaridad, relacién de
parentesco, percepciéon de armonia en la relacién con el Ep y momento de la enfermedad
en que inicié la labor como cuidador principal.

2. Escala “Coping Adaptation Processing Scale- caps”, que valord las estrategias de afrontamiento
y adaptacion de las personas a situaciones dificiles y criticas bajo la perspectiva del Modelo
de Calixta Roy. La version utilizada fue la adaptacién de la escala caAps original, validada
y autorizada por la Universidad de La Sabana, en Colombia, que cuenta con validez de
expertos de 0,95 y de contenido de 0,834, y confiabilidad (alfa de Cronbach) de 0,70 (16).

Se trata de una escala tipo Likert que consta de 33 items, con puntuacién que oscila entre 1-4
(minima de 33 y maxima de 132); a menor puntaje es menor la capacidad de afrontamiento y
adaptacion. Los items estdn distribuidos en cinco factores: 1. Recursivo-centrado, 2. Reacciones
fisicas y enfocadas, 3. Procesos de alerta, 4. Procesos sistematicos y 5. Conocer y relacionar.
Los tres primeros valoran comportamientos, reacciones y recursos de afrontamiento y los dos
Gltimos resaltan las estrategias empleadas para lidiar con las situaciones o problemas. El andlisis
general de los puntajes obtenidos permite identificar los niveles de afrontamiento y adaptacién,
segln los cortes de puntaje establecidos en la escala caps: afrontamiento alto (104-132), nivel
de adaptacién integrado; afrontamiento medio (90-103), nivel de adaptacién compensatorio;
afrontamiento bajo (33-89), nivel de adaptacién comprometido (16).

Para el analisis se utilizé el programa estadistico sPss v.26. Se establecieron proporciones en las
variables sociodemograficas y se realizé andlisis de medias a los puntajes obtenidos en los com-
portamientos incluidos en los factores de afrontamiento/adaptacién. Con ello, se consideré como
afrontamiento inefectivo a las medias encontradas por debajo de 2,0. Adicionalmente, se utilizé
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la prueba Chi cuadrado para buscar posibles relaciones entre la capacidad de afrontamiento y
adaptacién y las variables sociodemograficas. Se calcularon las medidas de tendencia central por
factor de afrontamiento y por comportamiento analizado en la escala.

De otro lado, la distribucién normal de los datos por factor de afrontamiento fue establecida mediante
la prueba de Shapiro-Wilk. Los factores f1 (p = 0,395) y 2 (p = 0,586) se consideraron normales (valor
p>0,05), por lo que no se rechaza la prueba de normalidad. Por su parte, los factores f3 (p = 0,026),
f4 (p=0,001) yf5 (p = 0,004) no se consideraron normales (p<<0,05). A estos factores se les realizé la
prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis, que arrojé los siguientes resultados: {3 (0,619), f4 (0,771) y
f5(0,170). El valor de p > 0,05 indica que los datos pueden ser utilizados como tal en el andlisis bivariado.

Para la realizacién de esta investigacion se tuvieron en cuenta los siguientes aspectos éticos: respeto a
las politicas y normas institucionales, respeto a la autonomia, privacidad y confidencialidad. Ademas,
se enfatiz6 en la confiabilidad y fidelidad de la informacién proporcionada por el familiar, obteniendo
la firma del consentimiento informado. Asimismo, se ponderaron y respetaron aspectos culturales,
valores y creencias. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Fundacién Universitaria del
Area Andina, bajo el c6digo CV2021-GIER-P-12217. Ademds, se cumplieron todas las consideraciones
establecidas por la Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia (17) y los cédigos
de ética internacionales aplicables (18).

Resultados

Todos los cuidadores eran familiares de la persona con Ev, participaron del proceso diagnéstico e
iniciaron su labor como cuidadores principales cuando las actividades de la vida diaria en los pacientes
se vieron limitadas por el compromiso motor. Ademds, los cuidadores se vincularon a la Fundacién
Parkinson y participaron de manera regular de las sesiones de capacitacién ofrecidas por esta orga-
nizacién. El rango de edad de los participantes estuvo entre 19y 81 afios, con una mediade 53,1y
mediana de 55. El 38 % de los cuidadores se ubicé en el grupo de 50-59 afios y entre los individuos
en la muestra predomind el género femenino (78 %). EL 56 % de los cuidadores participantes tenia
consanguinidad directa con el paciente y el resto guardaba una relacién de afinidad. Por dltimo, el
46 % contaba con formacién universitaria y el 66 % tenfa vivienda en estrato medio (Tabla 1).

EL 82 % de los cuidadores expresé que sus relaciones con el enfermo eran armoniosas. Se encontrd
capacidad de afrontamiento y adaptacién alta en el 36 % de los cuidadores, media en el 58 % y baja
en el 6 %, sin diferencias estadisticamente significativas entre las variables sociodemograficas y el
nivel de adaptacion. Se observé ademas una estrecha conexién con el umbral de significancia entre
nivel de adaptacién y estrato socioeconémico (p = 0,053), nivel de escolaridad (p = 0,070) y paren-
tesco (p = 0,070), hallazgos que requieren verificacién con mayores tamafios de muestra (Tabla 1).

Los factores de afrontamiento 1y 2 mostraron la mayor dispersién en los datos, lo que da cuenta de
una alta variabilidad en las competencias de los cuidadores y su capacidad de afrontamiento (Tabla 2).

La Tabla 3 presenta informacién sobre medidas de tendencia central y dispersion de cada uno de
los comportamientos analizados. A excepcién del comportamiento 23, todos los demas muestran
baja dispersién de datos (por debajo de 1). En esta tabla aparecen sombreados los comportamien-
tos con medias por debajo de 2, los cuales se consideran inefectivos. En este sentido, la mayor
proporcién de cuidadores con comportamientos inefectivos se encontraron en los factores 1,2y 5.
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A continuacién, se describen los hallazgos relevantes y las oportunidades de intervencién de enfer-
meria para cada uno de los factores.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y capacidad de afrontamiento y
adaptacion de cuidadores de personas con enfermedad de Parkinson

Caracteristicas ) Frecuencia %  Proporcion Capacidad de afrontamiento Chi cuadrado
: 2 Categoria . )
sociodemogréficas (n=50) (100) % Baja % Media % Alta Valor de p
20-29 4 8 0 4 4
30-39 5 10 2 4 4
40-49 7 14 0 6 8
Rango de edad 0,8310
50-59 19 38 2 24 12
60-69 7 14 0 10 4
=70 8 16 2 10 4
Femenino 39 78 6 48 24
Género - 0,2110
Masculino 11 22 0 10 12
Esposofa o 22 44 6 20 18
compaiero/a
Parentesco Hijo/a 3 6 0 6 0 0,0831
Hermano/a 25 50 0 32 18
Basica 7 14 4 4 6
Grado (!e Media 20 40 0 28 12 0,0706
escolaridad
Superior 23 46 2 26 18
Alto 4 0 36 2
Medio Alto 3 0 2 4
Medio 13 26 0 14 12
Estl:ato o 0,0531
socioeconémico | Medio Bajo 20 40 4 22 14
Bajo 7 14 0 14 0
Muy bajo 3 5 2 0
Total 3 29 18
. Comprometido 6%
Niveles d'e Compensatorio 58 %
adaptacion
Integrado 36 %

Fuente: autores, con base en los resultados del estudio.
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Tabla 2. Medidas de tendencia central y dispersién por factor de afrontamiento

Indicadores Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5
Promedio 14,8 23,4 10 7,3 10,1
Mediana 15 24 10 7 10
Desviacién estandar 2,449 3,757 1,814 1,271 1,547
Minimo 9 16 5 4 7
Maximo 20 33 13 9 13
Rango 11 17 8 5 6

Fuente: calculos de los autores con base en los resultados del estudio.

Tabla 3. Capacidad de afrontamiento y adaptacién de cuidadores familiares de

personas con enfermedad de Parkinson. Factores de afrontamiento

Compqrtamlentos Factor 1. Porcentaje Media Mediana D?sv,
Recursivo centrado estandar
19. Con el fin de SZ:.\l.Ir de,un. problemg ° situacion dificil 106 156 2.0 0,897
puedo hacer cambios drasticos en mi vida

1'1. Cuando tengo un problema o s,ltuacmn dificil, me 12.8 1.90 20 0,751
siento atento y activo durante el dia

32. Cuando tengo un problema o situacién dificil,

desarrollo un plan que tiene una serie de acciones o 13,2 1,94 2,0 0,727
pasos para enfrentar la situacion

10. Cuando tengo un problema o situacién dificil, intento

orientar mis sentimientos y emociones para enfocarlos 15,3 2,27 2,0 0,707
de forma provechosa

3/0..Cuando tengo un prqb}ema o situacién dificil adopto 15.7 235 2.0 0,565
rapidamente nuevas habilidades para resolverlo

2. Cuz.mdo tengo un problema inesperado encuentro 163 2,40 20 0,610
soluciones nuevas para resolverlo

18. Cuando tengo un problema o situacién dificil, busco 16.1 2,40 2.0 0,644

todos los medios posibles para enfrentar la situacion

Comportamientos Factor 2.

Reacciones Fisicas y enfocadas

5. Cuando tengo un problema o situacién dificil solo

Porcentaje

Mediana

Desv,
estandar

. 6,1 1,42 1,0 0,794
puedo pensar en lo que me preocupa del mismo
27. Cl.Jando tengo un problema 0 S|tuaF|on dIfICIl,. 6.4 1.48 10 0,875
experimento cambios en el funcionamiento de mi cuerpo
15. Cuando tengo un prgblema o situacion dIfIC'Il, tiendo 8.4 1.94 20 0,755
a bloquearme y confundirme al menos por un tiempo
8'. Sler?to que’n,o'puedo manejar los problemas o 83 1.96 20 0,798
situaciones dificiles
14. Tiendo a reaccionar de manera exagerada cuando 8.4 1.96 3.0 0,849

tengo un problema o situacion dificil
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9. Acttio con lentitud cuando tengo un problema o
situacion dificil

54

1,98

2,0

0,761

22. Tiendo a sentirme culpable por cualquier dificultad
que tenga

8,9

2,08

2,0

0,895

16. Cuando tengo un problema o situacidn dificil, siento
que es complicado hablar del problema

10,0

2,10

2,0

0,722

23. Creo que mis experiencias pasadas no son (tiles para
resolver las situaciones dificiles o problemas

10,2

2,15

2,5

1,010

33. Cuando tengo un problema o situacién dificil, tengo
muchas expectativas acerca de la manera cémo se
resolvera la situacién

9,5

2,17

2,0

0,834

4. Cuando estoy preocupado por un problema o
situacion dificil tengo dificultad para completar
actividades, tareas y proyectos

2,40

2,0

0,765

31. Cuando tengo un problema o situacién dificil, me
rindo facilmente

Comportamientos Factor 3.
Proceso de alerta

20. Mi capacidad para actuar mejora cuando me

Porcentaje

2,60

2,0

Mediana

0,536

Desv,
estandar

pendiente de cualquier cosa relacionada con la situacién

Comportamientos Factor 4.
Procesos sistematicos

28. Cuando tengo un problema o situacién dificil, me
hago cargo rdpidamente y manejo las dificultades en la
medida que van apareciendo

Porcentaje

32,8

2,38

2,0

. . 11,5 1,44 1,0 0,769 3
encuentro en situaciones estresantes
12. Cugndo tgngo un pro?lema o situacion dificil, intento 135 1,69 20 0,829 3
que mis sentimientos no influyan para ver lo que sucede
17. Me. desempefio bien manejando problemas 176 215 20 0,618 3
complicados
1. CL{andq tel?gq un Problema o 5|tue?C|on dificil, puedo 17.9 2.19 20 0,704 5
seguir varias indicaciones al mismo tiempo
3. Cuando tengo un problema o situacién dificil, acepto 18.9 2.29 20 0,824 3
el problema como es o como se presenta
13. Cuando tengo un problema o situacion dificil, estoy 20,6 256 3.0 0,580 5

Desv,
estandar

0,531

7. Cuando tengo un problema o situacién dificil, me
tomo el tiempo necesario para comprender la situacién y
sus posibles soluciones

32,5

2,40

3,0

0,736

29. Cuando tengo un problema o situacién dificil,
intento aclarar cualquier tipo de duda relacionada con la
situacion antes de actuar

Comportamientos Factor 5.

Conocer y relacionar

24. Utilizo las soluciones que le han funcionado a otros
para resolver mis situaciones dificiles o problemas

34,7

Porcentaje

13,9

2,52

1,38

3,0

Mediana

1,0

0,545

Desv,
estandar

0,789
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21. Puedo relacionar los problemas o situaciones
dificiles con mis experiencias pasadas y con mis planes 16,7 1,67 2,0 0,883 3
futuros

25. Veo las situaciones dificiles o problemas como una

. 21,9 2,19 2,0 0,867 3
oportunidad o un reto

26. Cuando tengo un problema o situacién dificil,
propongo diferentes soluciones para resolver la situacion 21,9 2,21 2,0 0,504 2
aunque estas parezcan dificiles de alcanzar

6. Me siento bien cuando creo que manejo los problemas

. 25,6 2,58 3,0 0,539 2
lo mejor que puedo

Nota: Los comportamientos sombreados, con medias inferiores a 2, indican adaptacion inefectiva.
Fuente: calculos de los autores. Aplicacién escala cAps a cuidadores de EP. Fundacion Parkinson, Eje cafetero de Colombia, 2019.

Factor 1. Recursivo-centrado

Considera los comportamientos personales y la utilizacion de los recursos cognitivos y del significado

atribuido a los estimulos. Adicionalmente, este factor incluye conductas y actitudes orientadas a la

solucién de problemas y logros. Las medias oscilaron entre 1,56 y 2,4. El 36,6 % de los cuidadores

presenté comportamientos de afrontamiento inefectivos, al enfrentar problemas o situaciones dificiles.

Asi, se encontraron limitaciones en los siguientes comportamientos: “Puedo hacer cambios drasticos
n u

para solucionar un problema”, “Me siento atento y activo frente a un problema o situacién dificil” y
“Desarrollo un plan de accién para enfrentar la situacién problemdtica”.

Factor 2: Reacciones fisicas y enfocadas

Este factor destaca reflejos y respuestas fisicas inmediatas al momento de la entrada de estimulos
focales, residuales para el manejo o afrontamiento de las situaciones. Las medias oscilaron entre
1,42y 2,60. Para este factor, 43 % de los cuidadores registré comportamientos que indican afron-
tamiento inefectivo ante los problemas, destacando los siguientes: “Solo puedo pensar en lo que

n u n u

me preocupa del mismo”, “Experimento cambios en el funcionamiento de mi cuerpo”, “Tiendo

n o« n w

a bloquearme y confundirme”, “No puedo manejar problemas o situaciones dificiles”, “Tiendo a

n u

reaccionar de manera exagerada”, “Actlo con lentitud, solo puedo pensar en lo que me preocupa”.

Factor 3: Proceso de alerta

Expresa los comportamientos de cada persona impregnados de expectativas, valores, virtudes y
metas, y las actuaciones del yo fisico, que incluyen: aspectos fisicos, funcionalidad, salud y estado
de enfermedad, compuesto por sensaciones e imagenes corporales. Este factor focaliza los dos
mecanismos de afrontamiento (regulador y cognator) descritos en la teoria de Roy. Las medias para el
grupo de cuidadores fluctuaron entre 1,44y 2,56. Frente a este, el 25 % de los cuidadores registraron
afrontamiento inefectivo y los comportamientos afectados fueron: “Mi capacidad para actuar mejora
cuando me encuentro en situaciones estresantes” y “Cuando tengo un problema o situacién dificil
intento que mis sentimientos no influyan para ver lo que me sucede”.
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Factor 4. Procesos sistemdticos

Detalla las habilidades personales y fisicas para dar solucién a problemas o situaciones dificiles de
manera organizada y metddica. En este factor no se registré afrontamiento inefectivo. Cabe anotar
que las capacitaciones a cuidadores impartidas en la Fundacién Parkinson tienen una gran fortaleza
para el desarrollo de este factor.

Factor 5: Conocer y relacionar

Describe las estrategias que utiliza la persona para recurrir a si mismay a otros usando la memoria
y la imaginacion. Las medias oscilaron entre 1,38 y 2,58. EL 30,6 % de los cuidadores registraron
comportamientos inefectivos.

Los comportamientos de afrontamiento inefectivos en el F5 fueron: “Utilizo las soluciones que le
han funcionado a otros para resolver mis situaciones dificiles o problemas” y “Puedo relacionar los
problemas o situaciones dificiles con mis experiencias pasadas y con mis planes futuros”.

Discusion

Los resultados de esta investigacion revelaron una buena capacidad de afrontamiento y adaptacion
en los cuidadores familiares de personas con EpP analizados. Este ajuste positivo podria atribuirse —al
menos en parte— a la vinculacién de estos cuidadores con la Fundacién Parkinson, por medio de acti-
vidades de capacitacién permanente y apoyo social, lo que posiblemente facilit el uso de estrategias

efectivas. Investigaciones sobre el tema subrayan la importancia de la educacién para el paciente,
el cuidador y la familia como componente esencial para mejorar los niveles de adaptacion (12, 13).

Aungque no se encontraron diferencias significativas entre las variables sociodemograficas y el nivel de
adaptacion, se plantea la hipétesis de que el alto nivel de escolaridad de los cuidadores podria haber
contribuido positivamente a su capacidad de adaptacién. Al respecto, algunas investigaciones (19, 20)
respaldan la asociacién directa entre el nivel de escolaridad y la capacidad de adaptacién de los cuida-
dores. Frente a este hallazgo, se sugiere realizar estudios mds amplios y heterogéneos para efectos de
confirmar las mencionadas relaciones.

Las caracteristicas de edad, género, estrato socioeconémico y afrontamiento de los cuidadores en
este estudio fueron similares a los registrados en cuidadores de pacientes con enfermedades neu-
rolégicas crénicas (5, 21-23). Se resalta la feminizacién del cuidado del paciente y la evidencia de
afectaciones psicolégicas, emocionales y conductuales en los cuidadores familiares, quienes gene-
ralmente son adultos mayores, de estratos medio y bajo y que manejan sobrecarga en el ejercicio
de su rol. Cabe aqui fomentar la participacién de los adultos mayores en los programas estatales
dirigidos al mejoramiento de la calidad de vida de este grupo poblacional.

En este estudio predominé la capacidad de afrontamiento y adaptacion alta y media y los cuida-
dores demostraron habilidades en el uso de procesos de afrontamiento sistemdtico e integracion
familiar. Este hallazgo concuerda con los resultados del trabajo de Aguilar-Agudo et al. (24), quienes
reportaron una correlacién significativa entre las variables apoyo social percibido y estrategias de
planificacion y aceptacion con el bienestar psicolégico de los cuidadores de personas con EP.
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Por otro lado, es fundamental conocer y comprender que los pacientes con trastornos neurodegene-
rativos, como la EP, requieren cuidados integrales que demandan en forma progresiva importantes
esfuerzos fisicos y emocionales. A medida que la enfermedad avanza, la labor de los cuidadores
familiares se torna mds compleja, puesto que, entre otras funciones, son encargados de atender el
alivio de los sintomas de la persona con EP, administrar medicamentos, apoyar las terapias y estar
atentos a la gestion del hogar. Bajo estas condiciones, la capacidad de afrontamiento se compro-
mete negativamente (25) y la sobrecarga resultante afecta la calidad de vida de los cuidadores.
Al respecto, Muscat y Scerri (26) y Del Pino-Casado et al. (27) encontraron que las estrategias de
afrontamiento disfuncionales o desadaptativas se relacionan con angustia emocional y sobrecarga.

Se destaca la utilidad del modelo de adaptacién de Roy en la identificacion de comportamientos
que requieren intervencion por parte de enfermeria en el cuidado a los cuidadores. En nuestro
estudio, se identificaron 4reas de afrontamiento comprometido en reacciones fisicas y procesos
de alerta, hallando una menor capacidad de afrontamiento y adaptacion en el factor 2 relacionado
con la dificultad para enfocarse en el problema y responder rapidamente a situaciones dificiles.
Este resultado coincide con los hallazgos de Grau-Valdés et al. (28) y Chen (29) sobre la afectacién
del mismo factor en cuidadores.

Los estudios de Rojas-Picén et al. (30) y Zepeda-Alvarez et al. (31) sugieren una relacién entre la
condicién clinica del paciente y la capacidad de afrontamiento y adaptacién del cuidador: entre mas
critica sea la situaciéon, menor la capacidad de afrontamiento. En este sentido, Lopes Dos Santos et al.
(32) concluyeron que la propia enfermedad es la variable mas influyente en el ajuste psicosocial del
cuidador y que este se relaciona a su vez con el lugar de residencia, los mayores ingresos y el grado de
escolaridad. De lo encontrado, puede deducirse que una situacién crénica con respuestas predecibles,
como lo que ocurre en la persona con EP, podria vincularse con una mayor capacidad de adaptacién de
los cuidadores, si se cuenta con el aporte de enfermeria para mejorar las competencias del cuidador.

Alrespecto, Del Angel-Garcia et al. (33) hallaron una correlacion entre el mayor nivel de sobrecarga percibido
y las menores competencias del cuidador. En consonancia con este hallazgo, Alonso-Rodriguez et al. (34)
ratifican la importancia de intervenir a los cuidadores con orientaciones sobre su rol especifico en
cuanto a manifestaciones de la enfermedad, procedimientos, organizacién de las tareas y respues-
tas adaptativas, asi como en el uso de estrategias de atencién primaria como apoyo a la familia,
educacién para el autocuidado, participacién en grupos de apoyo y otras intervenciones orientadas
a mejorar la calidad de vida de los cuidadores de personas con EP (1, 13).

Como recomendaciones, se destaca la importancia de formar a profesionales y cuidadores en
diversas estrategias de afrontamiento seglin sean las caracteristicas individuales y las demandas
especificas de los pacientes con trastornos neurodegenerativos, tal como proponen Rodriguez y
Pérez (35). En coherencia con la teoria de Roy, la interaccién “persona-persona-entorno” que se
produce en el acto de cuidado genera la necesidad de conocer y comprender la simbiosis del binomio
“cuidador-persona con EP” como un sistema adaptativo en interaccién con su entorno, asi como
de estimular el autocuidado del paciente al tiempo que se fomenta el apoyo social y familiar como
estrategias relevantes en el cuidado ofrecido al cuidador.

Segtn lo observado en este estudio, en el andlisis de los factores de afrontamiento, surgieron algu-
nas recomendaciones especificas para el cuidado de enfermeria, como se resume a continuacion.
Factor 1: la educacion a cuidadores debe orientarse hacia el fortalecimiento de la creatividad y la
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concentracién para el desarrollo de acciones. Factor 2: es necesario trabajar con los cuidadores
las estrategias de respuesta inmediata; en este sentido, las dindmicas con sociodramas o juegos
de roles pueden aportar elementos valiosos para las capacitaciones. Factor 3: para fortalecer la
capacidad de afrontamiento de los cuidadores se sugiere simulacién con exposicién a condiciones
de estrés. Factor 5: como lo describe este factor, es necesario trabajar con los cuidadores la capaci-
dad de reflexionar sobre lo aprendido y proponerse metas que superen las experiencias negativas.

Entre las limitaciones de la presente investigacion se destaca la vinculacién de los cuidadores con
la Fundacién Parkinson, condicién que limita la generalizacién de los hallazgos a otras poblaciones.
Este trabajo se basé en un muestreo aleatorio simple y se restringié a una sola institucién, lo que
impide la extrapolacion de los resultados a la poblacién general de cuidadores de personas con EP.
Aunque se observé una actitud receptiva y colaboradora en el grupo de cuidadores encuestados,
este hallazgo no puede ser generalizado. Ademads, la realizacién del estudio durante la pandemia
de covip-19 impidié un acercamiento mayor y la profundizacién del problema analizado a través
de componentes cualitativos.

Conclusiones

Una relacién armoniosa entre cuidadores familiares y personas con ep favorece el afrontamiento y la
interaccién duradera en el sistema adaptativo humano. Los cuidadores familiares experimentan la acep-
tacion del diagndstico y reciben recomendaciones iniciales, convirtiéndose en cuidadores principales a
lo largo de la evolucién de la enfermedad. La familiaridad y confianza son cruciales para la aceptaciéon y
participacién mutua en el cuidado requerido. Para promover la adaptacién se debe conocer la situacion
y comprender que el binomio cuidador-persona con EP se constituye como un sistema adaptativo en
interaccién simbiética con el entorno.

Se hace necesario fortalecer la capacidad de respuesta a estimulos focales inmediatos. Por ello,
los profesionales de enfermeria deben desarrollar estrategias para vincularse eficazmente con los
grupos familiares, centrdndose en el subsistema cognator a fin de comprender estimulos estresores,
afrontamiento inefectivo y necesidades insatisfechas. Asimismo, la participacién regular de cuida-
dores familiares en procesos de capacitacion facilita el afrontamiento, la adaptacion y el logro de
objetivos especificos para resolver problemas.

El apoyo psicosocial y las estrategias educativas durante todas las fases de la EP son esenciales
para disminuir el cansancio del cuidador y aumentar la capacidad de afrontamiento en el sistema
adaptativo cuidador familiar-persona con Ep.
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