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Resumen

El objetivo de este estudio longitudinal fue analizar el papel del estrés y las
estrategias de afrontamiento en la explicacion de la carga y la depresion de
familiares cuidadores de personas con diagndstico del espectro de la esquizofrenia.
Fueron evaluados 30 pacientes este diagnéstico y sus cuidadores informales (n=
30). Los participantes fueron evaluados en tres momentos temporales: linea base,
alos 5 mesesy alos 10 meses. Se encontré una disminucion de los niveles de carga
subjetiva con el paso del tiempo. Asimismo, la carga subjetiva y la depresién del
cuidador mostraron una mayor relacién con aquellas variables del paciente
relacionadas con la sintomatologia negativa. A nivel longitudinal, la evitacion y la
resignacion mostraron una notable relacién con la carga subjetiva y la depresion.
Los posibles cambios en la evaluacion de las demandas que el trastorno plantea y
en las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores sugieren el
desarrollo de un proceso de adaptacion al trastorno por parte del cuidador.
PALABRAS CLAVE: Esquizofrenia, cuidadores informales, estrategias de afrontamiento,
carga, depresion.

Abstract

The goal of this study was to analyze the role of stress factors and coping
strategies in explaining the burden and depression of family caregivers of people
diagnosed with a schizophrenia spectrum disorder through a longitudinal design.
An evaluation was made of thirty patients with a diagnosis on the spectrum of
schizophrenia and thirty informal caregivers. Participants were assessed at three
successive moments: baseline, after 5 months, and after 10 months. A decrease in
caregivers’ levels of subjective burden across time was found. At longitudinal level,
most of the caregivers’ coping strategies showed a relevant relationship with
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subjective burden and depression at some assessment time. In addition, subjective
burden and depression showed a higher relationship with the patient’s negative
symptomatology. At longitudinal level, avoidant and resignation showed a relevant
relationship with subjective burden and depression. The changes in the evaluation
of the demands that the disorder placed on the caregivers and in their coping
strategies suggest the development of a process of adaptation to the disorder by
the caregiver.

KEey woRrDs: Schizophrenia, informal caregivers, coping, burden, depression.

Introduccion

El cuidado de los pacientes diagnosticados con trastornos del espectro de la
esquizofrenia es llevado a cabo principalmente por familiares que se convierten en
cuidadores informales (Chan, 2011). Este cuidado se asocia con consecuencias
negativas, como problemas psicolégicos (p. ej., depresién), familiares y sociales,
diminucion de las actividades de ocio o dificultades econdémicas (Chan, 2011).

Las consecuencias negativas del cuidado se pueden analizar a través del modelo
de estrés y afrontamiento de Lazarus y Folkman (1986). Segun este modelo, los
cuidadores evallan las situaciones estresantes que tienen que afrontar. Esta
evaluaciéon tiene en cuenta la carga objetiva (sintomas positivos y negativos del
trastorno, la capacidad funcional del paciente) y las estrategias de afrontamiento
para hacerle frente. El resultado de esta evaluacion se denomina carga subjetiva. La
interaccion entre la carga objetiva y los recursos de afrontamiento determina las
respuestas emocionales y conductuales de los cuidadores como, por ejemplo, los
sintomas depresivos. Por lo tanto, se espera que, si la carga objetiva disminuye o las
estrategias de afrontamiento mejoran, la carga subjetiva del cuidador se reduzca
(Magliano et al., 2000). De hecho, la evidencia sugiere que los factores del estrés
objetivo del cuidado y las estrategias de afrontamiento empleadas por los cuidadores
informales de pacientes diagnosticados de esquizofrenia pueden variar a lo largo del
tiempo (Chan, 2011; Karp y Tanarugsachock, 2000; Rose et al., 2002). No obstante,
los estudios longitudinales acerca de los cambios en el proceso de estrés que
afrontan estos cuidadores son escasos (Chan, 2011) y sus resultados inconsistentes
(Pratima y Jena, 2011).

Con relacion a la carga, algunos estudios muestran que tanto la carga objetiva
como subjetiva de los cuidadores de personas con esquizofrenia se mantuvo estable
durante los seguimientos (Chadda et al., 2007; Magliano et al., 2000), mientras
otros evidencian disminucién en la carga objetiva y subjetiva de los cuidadores a lo
largo del tiempo (Moller-LeimkUhler, 2006; Roick et al., 2006). Parabiaghi et al.
(2007) explicaron la reduccion de la carga como resultado de una serie de cambios
pequenos, pero significativos, que podrian haber alterado la interaccion entre los
factores estresores, las creencias y las estrategias de afrontamiento de los
cuidadores, el apoyo social y los factores culturales, cuya influencia mutua configura
la experiencia del cuidado.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento, los estudios sugieren un mayor
uso de estrategias de afrontamiento centradas en el problema y la busqueda de
apoyo social (Chadda et al., 2007); asi como una reduccién en el nivel de carga
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objetiva y subjetiva, a lo largo del tiempo, en aquellos cuidadores que disminuyeron
la frecuencia de uso de estrategias de afrontamiento centradas en la emocién
(evitacion y resignacion) (Magliano et al., 2000).

Respecto a la depresion no se conocen estudios longitudinales publicados que
hayan evaluado, en diferentes momentos, cambios en el nivel de sintomatologia
depresiva en cuidadores de personas con diagnostico del espectro de la
esquizofrenia.

El objetivo principal de este estudio fue analizar las relaciones entre la carga
objetiva (sintomas positivos, sintomas negativos y deterioro funcional del paciente),
la carga subjetiva del cuidado, las estrategias de afrontamiento y la sintomatologia
depresiva de cuidadores de personas con diagnostico del espectro de la
esquizofrenia (esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo) a lo largo del tiempo. Los
objetivos especificos fueron: 1) analizar el patrén de estabilidad o cambio en los
niveles de carga objetiva y en el empleo de estrategias de afrontamiento por parte
de los cuidadores, asi como en sus niveles de carga subjetiva y depresion; y 2)
analizar en qué medida los estresores del cuidado (carga objetiva) y el uso por parte
del cuidador de estrategias de afrontamiento concretas predicen variaciones en su
malestar (carga subjetiva y depresién) medido en dos momentos posteriores: a los 5
y 10 meses.

Método
Participantes

Participaron 35 personas con diagnéstico del espectro de la esquizofrenia
(esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo) y sus cuidadores informales primarios. El
muestreo se realizd por conveniencia. Cinco parejas desistieron de continuar en la
segunda evaluacion del estudio por decision propia o como consecuencia de la
hospitalizacién por episodio psicético y dos parejas lo hicieron en la tercera
evaluacion. Las parejas 29 y 30 se incorporaron fuera de los plazos del cronograma
previsto, razén por la cual no fue posible realizar la tercera evaluacién (T3= 10
meses). La muestra final estuvo formada por 30 pacientes y sus cuidadores. El 86,6%
de los participantes eran miembros de una asociaciéon de pacientes y familiares de
personas con esquizofrenia, mientras que el 13,4% se encontraban vinculados a
servicios de atenciéon ofrecidos por dos clinicas privadas de la ciudad de Bogota
(Colombia).

Los criterios de inclusiéon de los pacientes fueron: a) edad entre 18 y 60 afos;
b) diagnéstico del espectro de la esquizofrenia (esquizofrenia o trastorno
esquizoafectivo); ¢) duracién minima del trastorno de un afo; d) residir en el mismo
domicilio que el cuidador; vy, e) recibir atenciéon psiquiatrica ambulatoria. Y los
criterios de inclusién de los cuidadores fueron: a) edad superior a 18 afos; b) ser
familiar del paciente; ¢) convivir con el familiar diagnosticado y tener contacto diario;
d) autoidentificarse como el cuidador principal; y, €) no presentar diagnésticos de
trastorno de salud mental confirmados por psiquiatria.

La muestra de cuidadores era mayoritariamente de mujeres (90%), con
estudios universitarios (46,7%), empleadas (56,7%), casadas (63,0%), que
contaban con una media de edad de 59,73 afos (DT= 7,89). El 66,7% de los
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cuidadores eran madres de los pacientes y un 20% eran hermanas. Con respecto a
los pacientes, mayoritariamente eran varones (70%), con una media de edad de
36,43 afios (DT= 11,35), con diagnostico de esquizofrenia (90%) o trastorno
esquizoafectivo (10%), solteros (86,7 %), habian finalizado el bachillerato (46,7%) y
se encontraban en situacion de desempleo (63,3%).

Instrumentos

a) “Cuestionario ad-hoc de datos demograficos”. Se registraron los datos
demograficos del cuidador y del paciente (sexo, edad, estado civil, nivel
educativo, ocupacion actual y parentesco), asi como el diagnéstico clinico.

b) “Escala para la evaluacién de sintomas negativos” (Scale for the Assessment of
Negative Symptom, SANS; Andreasen, 1983); versién en espafol validada por
Vazquez (1989a). La SANS consta de 25 items que evallan la sintomatologia
negativa que presentan pacientes con esquizofrenia en 5 categorias: afecto
embotado (8 items), alogia (5 items), abulia-apatia (4 items), anhedonia-
ausencia de sociabilidad (5 items) y deterioro de la atencién (3 items). Cada item
es contestado en una escala tipo Likert de 0 (“Ausencia de sintoma”) a 5
("Grave"), segun la gravedad del sintoma. La SANS proporciona puntuaciones
para cada una de las 5 categorias que evalla y una puntuacion global. La escala
tiene un rango de puntuaciones de 0 a 95. Puntuaciones altas indican mayor
gravedad. En este estudio, la SANS mostrd una fiabilidad (a de Cronbach) de
0,93.

C) "Escala para la evaluacion de sintomas positivos” (Scale for the Assessment of
Positive Symptoms, SAPS; Andreasen, 1984), version en espanol validada por
Vazquez (1989b). La SAPS consta de 34 ftems que evallan la gravedad de la
sintomatologia positiva en 4 categorias: alucinaciones (7 ftems), delirios (13
ftems), conducta extravagante o extrafa (5 items) y trastorno formal del
pensamiento (9 items). Los items se evallan segun la gravedad del sintoma
mediante escalas de 0 (“Ausencia de sintoma”) a 5 (“Sintoma presente de
manera intensa”). Los items se contestan en una escala tipo Likert de O
(“Ausencia de sintoma”) a 5 (“Grave”). La SAPS provee diferentes
puntuaciones. La puntuaciéon de cada uno de los cinco dominios se obtiene
sumando las puntuaciones de los items correspondientes. La puntuacion global
da cuenta de la gravedad de la sintomatologia positiva en conjunto. La SAPS
tiene un rango de puntuacién de 0 a 155. A mayor puntuacién, mayor gravedad
del trastorno. En este estudio, el alfa de Cronbach para la SAPS fue de 0,93.

d) “Escala breve de evaluacién de la discapacidad” (World Health Organization
Short Disability Assessment Schedule, WHO DAS-S; Janca et al., 1996;
Organizacion Mundial de la Salud, 2000). La WHO DAS-S valora, mediante 4
ftems, dificultades secundarias a problemas fisicos o trastornos mentales en las
siguientes  areas: cuidado personal, ocupacién, familia/vivienda 'y
funcionamiento social. El deterioro en la funcionalidad de la persona se evalla
en una escala de 0 ("Ausencia de deterioro”) a 5 (“Gran deterioro”). El rango
de puntuaciones de la escala total es de O (ausencia de deterioro) a 20 (gran
deterioro). En este estudio el alfa de Cronbach fue de 0,87.
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e) "Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit” (Zarit Caregiver Burden Interview,
ZCBI; Zarit et al., 1980), adaptacion espafola de Martin et al. (1996). La ZCBI
evalla mediante 22 items los efectos negativos de la experiencia del cuidado en
las siguientes areas: salud fisica, salud psiquica, actividades sociales y recursos
econémicos, a través de una escala de 0 (“Nunca”) a 4 (“Casi siempre”). El
rango de puntuaciones de la escala es de 0 (ausencia de sobrecarga) a 88
(sobrecarga intensa). En este estudio el alfa de Cronbach de la escala fue de
0,93.

f)  "Cuestionario de afrontamiento familiar” (Family Coping Questionnaire, FCQ;
Magliano et al., 1996). Este cuestionario evalla el afrontamiento mediante 11
subescalas (34 items): a) busqueda de informacién sobre el trastorno del
paciente y su tratamiento (2 ftems); b) comunicacién positiva con el paciente (6
ftems); ¢) mantenimiento de actividades de ocio e interés social del cuidador (6
ftems); d) coerciéon (5 items); e) escape: evitacion del paciente (2 items); f)
resignacion (3 items); g) sobreimplicacion: intentos del familiar de involucrar al
paciente en actividades familiares y sociales (3 items); h) alcohol/drogas: uso de
alcohol y drogas por el cuidador (1 item); i) connivencia: reacciones permisivas
a los comportamientos extrafios y el incumplimiento del tratamiento prescrito
(4 items); j) ayuda espiritual: busqueda de ayuda espiritual (1 ftem); y k)
amistades: hablar con amigos sobre la condicién del paciente (1 ftem). Los ftems
se contestan en una escala Likert de 4 puntos: 1= “Nunca”, 2= “Raramente”,
3= "A veces” y 4= "Frecuentemente”. Adicionalmente, incluye una opcién
correspondiente a “No aplica”. Las puntuaciones mas altas indican mayor
frecuencia en el empleo de las estrategias de afrontamiento. En este estudio al
alfa de Cronbach de la escala fue 0,82.

g) "Escala de depresién del Centro de Estudios Epidemiolégicos” (Center of
Epidemiological Studies of Depression Scale, CES-D; Radloff, 1977). La CES-D
evalia mediante 20 items sintomatologia depresiva en una escala de O
("Raramente o nunca”) a 3 (“La mayor parte del tiempo o todo el tiempo™).
Puntuaciones altas indican mayor gravedad de la sintomatologia depresiva. El
punto de corte para la depresion clinica es igual o mayor de 16 (Kohout et al.,
1993). En este estudio el alfa de Cronbach de la escala fue de 0,93.

Procedimiento

El estudio utilizé un disefio longitudinal de multiples observaciones, tomando
tres medidas a lo largo del tiempo: T1= linea base; T2= medida a los 5 meses; y T3=
medida a los 10 meses. Las entrevistas se realizaron en los domicilios de los
participantes por la investigadora principal, licenciada en Psicologia con
especializacion en clinica. Todos los participantes firmaron un consentimiento
informado y tuvieron la opcién de proporcionar su nimero de teléfono, con el fin
de acordar las fechas de entrevista para la toma de cada una de las medidas. El
estudio se llevé a cabo de acuerdo con la Declaracion de Helsinki (World Medical
Association, 2013). El protocolo fue aprobado por la Junta Directiva de una
asociacion de pacientes y familiares de personas con diagnéstico de esquizofrenia y
los Comités de Bioética de dos clinicas privadas de la ciudad de Bogotd. Los
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participantes no recibieron compensacién econémica por su colaboraciéon. Los
resultados fueron presentados a los participantes una vez finalizado el estudio.

Analisis de datos

En primer lugar, se obtuvieron los estadisticos descriptivos de la muestra. En
segundo lugar, para analizar la estabilidad de los promedios de las variables a lo
largo del estudio se aplicaron modelos lineales mixtos con efectos aleatorios para las
intersecciones de los participantes con correccién de la tasa de error Tipo | de
Bonferroni en las comparaciones por pares de los distintos niveles del momento
temporal. Estos andlisis se llevaron a cabo con SPSS v.19. En tercer lugar, se aplicaron
modelos autorregresivos en Mplus 7. Estos analisis se llevaron a cabo para estudiar
la estabilidad de las diferencias individuales en carga subjetiva y depresion, y para
analizar cémo afectan las variables del cuidador y del paciente en ambas variables
dependientes teniendo en cuenta la variabilidad del momento t que se explica por
el nivel previo de la variable medido en un momento anterior t-1.

Resultados
Caracteristicas clinicas de la muestra

La tabla 1 presenta los estadisticos descriptivos de las variables clinicas de los
pacientes, los niveles de depresién y carga y las estrategias de afrontamiento de los
cuidadores, en los tres momentos temporales del estudio. Las medias mostraron un
nivel moderado de carga subjetiva de los cuidadores y presencia de sintomatologia
depresiva en los cuidadores sin llegar a mostrar depresion clinica (establecida con un
punto de corte > 16). En cuanto a las estrategias de afrontamiento, las mas usadas
por los cuidadores fueron la busqueda de ayuda espiritual, el mantenimiento de
actividades sociales (interés social), la busqueda de informacion y la comunicacién
positiva con la persona enferma. Las estrategias menos empleadas fueron la
connivencia, la coercién y el uso de alcohol/drogas.

Estabilidad de las variables del cuidador y del paciente

Para el andlisis de los datos se ajustaron modelos lineales mixtos con efectos
aleatorios para las intersecciones de los participantes (tabla 2). Los resultados
muestran cambios estadisticamente significativos a lo largo del tiempo para los
promedios de distintas variables del cuidador (carga subjetiva, sobreimplicacion,
comunicacién positiva y busqueda de informacién) y del paciente (alucinaciones,
alogia, y anhedonia/insociabilidad). Concretamente, hubo una reduccion
significativa en el nivel de carga (F2, 56,155]= 8,031; p< 0,01), pero no en
depresion. Las comparaciones por pares de los distintos niveles del momento
temporal revelaron que las diferencias en las puntuaciones de las variables del
cuidador se encontraban entre T1 y los otros momentos temporales, mientras que
las diferencias en las puntuaciones de las variables del paciente no mostraron un
patrén generalizable. Cabe destacar una disminucion del uso de tres estrategias de
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afrontamiento por parte de los cuidadores (sobreimplicacién, comunicacién positiva
y busqueda de informacién) respecto a la linea base.

Tabla 1

Medias y desviaciones tipicas de depresion y carga y estrategias de afrontamiento de los

pacientes y los cuidadores en los tres momentos temporales

Variables T1 T2 T3
Cuidador
Carga subjetiva 32,10 (13,68) | 23,47 (14,86) | 24,11 (13,30)
Depresion 12,27 (7,69) 15,60(11,60) | 14,00 (10,61)
Connivencia 1,47 (2,01) 1,00 (1,74) 0,96 (1,48)
Sobreimplicacién 6,17 (2,79) 4,03 (2,33) 4,61 (2,99)
Resignacion 5,90 (2,01) 4,90 (1,97) 5,68 (2,51)
Escape 2,53 (1,01) 2,57 (1,17) 2,32 (0,82)
Coercion 5,13 (2,86) 4,63 (3,03) 4,68 (2,84)
Interés social 12,87 (4,15) 12,93 (4,16) 14,29 (4,81)
Comunicacion positiva 14,93 (4,59) 12,40 (4,30) 12,32 (5,33)
Informacion 5,00 (1,78) 3,80 (1,56) 3,89 (1,91)
Alcohol/drogas 1,10 (0,40) 1,03 (0,18) 1,00 (0,00)
Amistades 1,37 (0,72) 1,50 (0,73) 1,46 (0,84)
Ayuda espiritual 3,33(1,03) 3,63 (0,89) 3,57 (0,96)
Paciente
Alucinaciéon 6,20 (6,41) 3,83 (5,26) 5,71 (7,02)
Delirios 9,47 (9,29) 6,48 (6,79) 7,61 (6,90)
Conducta extravagante o extrafa 0,27 (1,02) 0,41 (1,24) 0,43 (1,26)
Trastorno formal del pensamiento 2,80 (3,87) 1,97 (3,56) 1,89 (3,60)
Afecto embotado 3,53 (4,05) 3,66 (4,05) 4,21 (3,98)
Alogia 3,40 (3,65) 4,97 (3,65) 5,07 (3,86)
Abulia/apatia 3,43 (3,07) 3,03 (2,86) 3,50 (2,91)
Anhedonia/insociabilidad 7,93 (4,91) 6,90 (4,01) 8,61 (3,99)
Atencién 1,93 (2,49) 1,24 (2,10) 1,36 (2,04)
Funcionamiento 3,77 (2,52) 3,31 (2,55) 3,32 (2,68)

Prediccion de la carga subjetiva y la depresion de los cuidadores con modelos
autorregresivos

La figura 1 presenta el modelo autorregresivo de depresion y carga subijetiva,
x*(10, N=30)= 14,159, p=0,17; RMSEA=0,12; IC 90% [0,00-0,25]; CFI=0,94; TLI=
0,91; SRMR=0,11. Los pesos autorregresivos muestran la estabilidad de las medidas
en el tiempo. La depresion cambia mas entre la medida en T1 y T2 (B= 0,455; p<
0,001) que entre T2 y T3, donde se da mayor estabilidad (8= 0,740; p< 0,001). Por
tanto, las diferencias individuales en depresién parecen mas estables en los dos
ultimos momentos. A su vez, la estabilidad en carga subjetiva fue similar entre los
momentos T1y T2 (B= 0,520; p< 0,001), y entre los momentos T2 y T3 (B= 0,596;
p< 0,001). Los pesos cruzados muestran escasa relacion, especialmente en el caso
de los coeficientes de carga en depresidn que son, basicamente, nulos. Sin embargo,
los coeficientes de depresién en carga son positivos entre dos momentos
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consecutivos (hay cierta tendencia a que mayor depresién en el momento previo se
asocie con mayor carga en el momento siguiente).

Tabla 2
Resultados de los modelos lineales mixtos para medir la estabilidad de los promedios de las
variables del cuidador y de los pacientes a lo largo de los tres momentos temporales

Comparaciones por pares

Variables Efecto e 113 13
Cuidador
F(2,56,155)= . .
Carga 8.0371" 8,633 8,324 -0,309
Depresion F(2,56,493)= 1,751 -3,33 -1,502 1,827
Connivencia F(2,56,903)= 0,912 0,467 0,524 0,058
L F(2,56,871)= "
Sobreimplicacién 6,038 2,133 1,577 -0,556
Resignacion F(2’35?5537*4)= 1,000 0,284 -0,716
Escape F(2,57,100)= 0,673 | -0,033 0,224 0,258
Coerciéon F(2,56,738)= 0,447 | 0,500 0,479 | -0,021
, . F(2,56,379)=
Interés social 3.242° -0,067 -1,578 | -1,511
Comunicacion positiva F(ZéSS%‘él?h 2,533 | 2,794 | 0,261
- F(2,56,601)= " .
Informacion 6.427" 1,200 1,130 -0,70
Alcohol/drogas F(2,49,589)= 1,221 0,067 0,086 0,020
Amistades F(2,57,291)=0,294 | -0,133 -0,094 0,040
Ayuda espiritual F(2,53,604)= 1,482 | -0,300 | -0,127 | 0,173
Paciente
. . F(2,55,111)= B -

Alucinaciones 5181° 2,049 0,207 1842°

Delirios F
Conducta extravagante o extrafia | F
Trastorno formal del
pensamiento

(2,55,840)=2,715 | 3,012 1,712 | -1,300
(2,50,959)=0,524 | -0,140 | -0,260 | -0,120
(
(

F(2,55,286)= 1,284 | 0,691 0,788 0,097

Afecto embotado F(2,55,617)=0,736 | -0,099 | -0,803 | -0,704
. F(2,55,318)= N -
Alogia 6,065" -1,636 1,895 -0,258
Abulia/apatia F(2,54,747)=0,966 | 0,414 | -0,313 | -0,727
o . F(2,55,166)= -
Anhedonia/insociabilidad 4.044° 1,087 -0,978 2,065°
Atencién F(2,54,138)= 1,018 0,630 0,484 -0,146
Funcionamiento F(2,54,856)= 0,774 | 0,401 0,215 -0,186

Notas: **p< 0,01; *p< 0,05. Las comparaciones por pares fueron corregidas por Bonferroni.

Ademas, se ajustaron los modelos autorregresivos de las estrategias de
afrontamiento del cuidador y las variables del paciente con pesos cruzados con carga
y depresién (tabla 3). Los pesos autorregresivos muestran que todas las variables del
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paciente eran, en general, estables y que las del cuidador muestran una mayor

variabilidad.

Figura 1

Modelo autorregresivo de depresién y carga del cuidador
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Notas: D= depresion; C= carga; e= error. Los nimeros representan las tres medidas en el tiempo. Pesos

de autorregresion y pesos cruzados completamente estandarizados. ***p< 0,001.

Tabla 3

Pesos autorregresivos completamente estandarizados de las variables de los cuidadores y pesos cruzados
sobre depresion y carga del cuidador

Nota: t= p< 0,10; *p< 0,05; **p< 0,01; ***p< 0,001,

. Pesos de autorregresion Depresion Carga subjetiva
variables Brs Bos | B | Bas | Bi | Bos
Cuidador
Connivencia 0,081 0,085 -0,031 | -0,032 | 0,034 | 0,032
Sobreimplicacion 0,239 0,166 -0,084 | -0,079 -0,072 | -0,065
Resignacién 0,537 0,524°" | -0,032 | -0,037 | 0,089 | 0,106
Escape 0,191! 0,278! 0,134 0,167 -0,037 | -0,044
Coercién 0,330 0,410°"" 0,074 | 0,089 0,018 | 0,021
Interés social 0,730 0,663 -0,022 -0,023 -0,022 | -0,023
Comunicacién positiva 0,599 0,422°" -0,115 | -0,115 0,079 0,077
Informacion 0,312° 0,274" 0,051 0,051 0,024 0,023
Amistades 0,299° 0,285° -0,057 -0,079 -0,065 | -0,072
Ayuda espiritual 0,586 " 0,433 0,061 0,058 -0,108 | -0,098
Paciente
Alucinaciones 0,850""" 0,891 -0,093 -0,108 0,157 0,174
Delirios 0,719 0,571 0,047 0,040 -0,074 | -0,059
Trastorno formal del pensamiento | 0,690 0,829 0,036 0,043 0,125 0,135
Afecto embotado 0,574 0,741 -0,129 -0,156 -0,034 | -0,041
Alogia 0,645 0,745"" | -0,179' | -0,205' | 0,192' | 0,206
Abulia/apatia 0,523 0,509 0,260° | -0,261"" | 0,331"" | 0,311""
Anhedonia/insociabilidad 0,564 0,537°" -0,089 | -0,083 0,177 0,154
Atencion 0,509 0,627 0,024 | 0,025 | 0,332" | 0,341
Funcionamiento 0,795 0,816 0,231° | -0,261° | 0,308™" | 0,314
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Concretamente, el interés social y las estrategias basadas en comunicacién
positiva, ayuda espiritual, coercion, resignacion, y busqueda de informacion fueron
las mds estables; mientras que otras estrategias como la connivencia o la
sobreimplicacion muestran menos estabilidad. También se puede observar que los
pesos cruzados prediciendo depresion y carga subjetiva a partir de las estrategias de
afrontamiento no fueron significativos. Por su parte, los pesos cruzados de los
sintomas negativos del paciente muestran un importante aumento en la carga del
cuidador. La relacién con depresién es menos acusada y, en todo caso, se observa
cierta relacion negativa.

Discusion

Este estudio tuvo como objetivos: 1) analizar el patrén de estabilidad o cambio
en los niveles de carga subjetiva y depresion, asi como en el uso de estrategias de
afrontamiento, en cuidadores familiares de personas con diagnéstico del espectro
de la esquizofrenia; 2) analizar en qué medida los estresores del cuidado (sintomas
positivos, sintomas negativos y deterioro funcional del paciente) y el uso de
estrategias de afrontamiento concretas por parte del cuidador, predicen variaciones
en su malestar (carga subjetiva y depresién) medido tiempo después (5y 10 meses).

En primer lugar, se observd en los tres momentos de evaluacion niveles
moderados de carga subjetiva y sintomatologia depresiva que, de media, en ninguna
de las tres medidas alcanzo el punto de corte para los niveles de depresion clinica.
Estos resultados son similares a los de estudios previos con cuidadores familiares de
personas con esquizofrenia (Chadda et al.,, 2007; Ghosh y Greenberg, 2009;
Grandon et al., 2008).

En segundo lugar, en cuanto al patron de estabilidad o cambio, los resultados
mostraron cambios significativos de la linea base (T1) a T2 y a T3. En concreto, se
encontré una reduccion significativa en el nivel de carga subjetiva de los cuidadores
a los cinco meses y 10 meses, hallazgo que coincide con lo encontrado en estudios
previos (Moller-LeimkUhler, 2006; Parabiaghi et al., 2007; Roick et al., 2006). Esta
reduccién en el nivel de carga posiblemente responda a un proceso de adaptacion
del cuidador a la condiciéon de salud del paciente (Mora-Castaneda et al., 2018).
También es posible que pueda estar relacionado con la asistencia a las actividades
formales y la participacion en practicas informales de apoyo mutuo entre familiares
cuidadores que tienen lugar en la asociacién de pacientes y familiares a la cual
estaban vinculados el 86,6% de los participantes en el estudio.

Adicionalmente, se encontrd una reduccion significativa con el paso del tiempo
en el uso de estrategias de afrontamiento como busqueda de informacién sobre el
trastorno, sobreimplicacién y comunicacion positiva con el paciente. Esta reduccion
podria ser consecuencia de un proceso de ajuste en el que el cuidador disminuye su
pretension de control del trastorno y del comportamiento del familiar afectado,
como lo sugieren Karp y Tanarugsachock (2000).

Con respecto a la sintomatologia depresiva presentada por los cuidadores, no
se encontraron cambios significativos a los 5 ni a los 10 meses. Esto puede ser debido
a que las medias en esta variable no alcanzaron significancia clinica (de media no
superaron el punto de corte en ningin momento de la evaluacién) y podrian
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representar niveles de malestar emocional en cierto modo “inevitables” o dificiles
de modificar por las circunstancias. Por otra parte, el papel de variables culturales,
como el familismo, probablemente cumplié una funcidén moduladora en la respuesta
emocional de los cuidadores como lo sugiere otro estudio (Mora-Castafeda et al.,
2020).

En cuanto al patron de estabilidad o cambio en la sintomatologia de las
personas con diagnostico del espectro de la esquizofrenia y en su capacidad
funcional, solo se encontraron cambios en alucinaciones, alogia vy
anhedonia/insociabilidad, con un patrén diferente para la sintomatologia negativa y
para la positiva. Mientras la alogia y la anhedonia/insociabilidad parecieron
aumentar con el paso del tiempo, se observéd una fluctuacion en la presentacion de
las alucinaciones (disminuyeron a los 5 meses, pero volvieron a aumentar en la Gltima
evaluacién). Estudios previos también encuentran una estabilidad en la
sintomatologia de los pacientes (Heilbronner et a/, 2016) o incluso una disminucién
de la sintomatologfa con el paso del tiempo (Savill et al., 2015).

Por lo tanto, es probable que el proceso de adaptacién del cuidador familiar
responda a cambios en su evaluacion con relacién al trastorno y las demandas que
este plantea, mas que al cambio en el patron de sintomas del paciente. Como se
menciond anteriormente, es probable que la participacion en las actividades de la
asociacion de pacientes y familiares haya favorecido ese cambio en la evaluacioén, asi
como el desarrollo de habilidades de los cuidadores orientadas al apoyo practico de
los pacientes a lo largo del tiempo, resultados que coinciden con un estudio previo
(Moller-Leimkdhler y Wiesheu, 2012).

En tercer lugar, en este estudio se explord la relacion entre la carga subjetiva y
la depresiéon con las variables del cuidador y del paciente en cada uno de los tres
momentos. Como en otros estudios (Thunyadee et al., 2015), se encontrd en los
tres momentos una relacién positiva y significativa entre los niveles de carga
subjetiva y depresién. Ademads, se observd que diferentes estrategias de
afrontamiento se relacionaron con la carga subjetiva y la depresion dentro de cada
momento temporal, por lo que fueron capaces de predecir dichas variables de
manera transversal. Las estrategias de afrontamiento que parecen relacionarse de
forma transversal con mayores niveles de carga subjetiva y depresién son la
resignacion, la evitacion, la coercion, la comunicacién positiva y la busqueda de
informacién, mientras que el interés social se relaciona con menores niveles de carga
y depresién, hallazgos que coinciden con otros estudios (Hanzawa et al., 2010;
Magliano et al., 1998).

En cuanto a los sintomas del paciente, se observd que mayores niveles de
alogia, abulia/apatia y peor funcionamiento se relacionaron con mayores niveles de
carga subjetiva, mientras que los problemas de atenciéon y bajos niveles de
anhedonia/insociabilidad se relacionaron con la sintomatologia depresiva por parte
del cuidador. Estos hallazgos son consistentes con estudios previos que encuentran
que los sintomas negativos de los pacientes son percibidos como mas estresantes
por lo cuidadores (Dyck et al., 1999).

Por dltimo, se explord en qué medida los niveles de las diferentes variables en
un momento podrian predecir la carga subjetiva y la depresién de los cuidadores en
un momento posterior mediante modelos autorregresivos. En el presente estudio se
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observé una tendencia a que los niveles altos de sintomatologia depresiva en un
momento previo se asociaron con una mayor carga subjetiva en el momento
siguiente, de esta forma la sintomatologia depresiva parece predecir la carga
subjetiva futura de los cuidadores de personas con diagndstico del espectro de la
esquizofrenia, siendo, por lo tanto, un factor de riesgo para la carga. Ademas, es
importante sefalar que se identifica cierta estabilidad en ambas medidas, por lo que
los cuidadores que tienen mas carga subjetiva o sintomatologia depresiva en el
momento T1, también son los que mas carga tienen en los siguientes momentos.
Adicionalmente, a nivel longitudinal, la sintomatologia del paciente parece mas
estable que las estrategias de afrontamiento del cuidador. Ademaés, mayores niveles
de abulia/apatia, dificultades de atencién y una peor capacidad funcional del
paciente parecen ser factores de riesgo para la carga subjetiva del cuidador. Estos
resultados coincidieron con lo hallado por Magliano et al. (2000), quienes también
observaron gue el incremento en el deterioro funcional del paciente predijo el nivel
de carga subjetiva del cuidado.

En resumen, los hallazgos de este estudio sugirieron el desarrollo de un
proceso de adaptacién por parte del cuidador, caracterizado por la disminuciéon en
el uso de estrategias de afrontamiento orientadas al control del paciente y
variaciones en la evaluacion del trastorno y las demandas que este plantea, a lo largo
del tiempo, como lo mostré la reduccion de carga encontrada. Sin embargo, los
niveles de sintomatologia depresiva no cambiaron a lo largo del tiempo.

Por otra parte, los resultados mostraron que la capacidad funcional del
paciente, mas que los cambios en su sintomatologia, podrian predecir variaciones
en los resultados del proceso del estrés del cuidado, tanto para la carga subjetiva
como para la sintomatologia depresiva. Finalmente, cabe destacar que, hasta donde
tenemos conocimiento, este es el primer estudio longitudinal realizado en Colombia
en el que se analizan cambios en las estrategias de afrontamiento, la carga subjetiva
y la sintomatologia depresiva de cuidadores familiares de personas con diagndstico
del espectro de la esquizofrenia.

Los resultados de este estudio tienen diferentes implicaciones clinicas. Por un
lado, parecen necesarias intervenciones dirigidas a disminuir el uso de las estrategias
de afrontamiento que parecen relacionarse con mayor carga subjetiva y/o
sintomatologia depresiva, como la resignacion, la evitacion o la coercién, y a ayudar
a los cuidadores a aumentar sus actividades de ocio e interés social, incrementando
asi su activacion conductual. Por otro lado, en las intervenciones dirigidas a los
pacientes con diagnoéstico del espectro de la esquizofrenia parece fundamental
aumentar su capacidad funcional, puesto que se relaciona a largo plazo con menor
carga subjetiva y depresion en los cuidadores.

Este estudio presentd varias limitaciones. Por una parte, contd con una muestra
reducida, conformada en gran medida por usuarios de los servicios de una
asociacion de pacientes y familiares. Una muestra superior permitiria disponer de
una mayor potencia estadistica e identificar mas claramente relaciones significativas
entre variables relevantes tales como el escape y la carga o la depresion, cuyas
asociaciones en este estudio no han pasado de ser tendencias. Por otra parte, el
seguimiento se realizé durante un tiempo corto (10 meses), lo que impidié obtener
mas informacion acerca del proceso del estrés de los cuidadores. Ademas, el
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momento evolutivo en el que se tomd la primera medida fue diferente en las diversas
familias de la muestra, que podian encontrarse en fases diferentes del proceso de
estrés y afrontamiento del trastorno de su familiar. Finalmente, no se tuvieron en
cuenta variables culturales cuya consideracion posiblemente habria enriquecido el
analisis con relacion a las variables resultado, tales como el probable papel
modulador del familismo en la respuesta emocional de los cuidadores.

A pesar de estas limitaciones, consideramos que los resultados de este estudio
aportan informacion relevante sobre la evolucién longitudinal de distintas variables
asociadas a la carga y a la depresiéon de esta poblacion. Asi, los resultados de este
estudio mostraron la importancia de continuar desarrollando estudios longitudinales
gue brinden informacion acerca de las transformaciones en la experiencia del estrés
del cuidado en familiares de personas con diagndstico del espectro de la
esquizofrenia.
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