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RESUMEN

INTRODUCCION. En salud, el autoestigma es un tipo de estigma en que el paciente
internaliza la percepcion negativa de su condicidn, afectando su bienestar y restringiendo la
busqueda de cuidados. La demencia es un problema de salud estigmatizado. El autoestigma
en demencia ha recibido limitada atencidn y los instrumentos disponibles para su evaluacién
no se ajustan a este problema de salud. OBJETIVO. Desarrollar un cuestionario para la
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evaluacion de autoestigma en personas con diagnostico de demencia tipo Alzheimer en etapa
inicial. METODOLOGIA. Estudio mixto de desarrollo con dos fases. Primero, se realiz6 un
estudio cualitativo con entrevistas a once personas con el diagnostico de Alzheimer en etapa
leve, produciendo informacion sobre manifestaciones del autoestigma. Considerando esta
informacidn, se realizo la abstraccion conceptual y operacional para dimensiones e items.
Mediante consulta a expertos (n:3) y a personas con demencia en etapa leve (n:3) se evaluo
la validez aparente y de contenido de las dimensiones y sus items, y se indagd en
consideraciones para aceptabilidad y utilidad. RESULTADQOS. Se gener6 una primera
version del cuestionario para evaluar manifestaciones cognitivas y conductuales-afectivas del
autoestigma en demencia, compuesto de cuatro dimensiones y 22 items medibles a través de
escala de Likert en cuatro niveles. CONCLUSION. Se presenta el cuestionario y
consideraciones para su utilizacion. Proximos estudios debiesen examinar en la validez de
criterio mediante evaluacion psicométrica. Disponer de una evaluacién del autoestigma es
relevante en la deteccidn de necesidades de las personas con demencia y la elaboracién de
planes de cuidado integral.

Palabras clave: Demencia, enfermedad de Alzheimer, estigma social, cuestionario, analisis
cualitativo

ABSTRACT

INTRODUCTION. In health care, self-stigma is a type of stigma characterized by patients’
internalization of negative perceptions of their condition, affecting their well-being and
restricting their search for care. Dementia is a stigmatized condition. Self-stigma in dementia
has received limited attention and the available self-stigma assessment scales don’t consider
the patient’s condition. OBJECTIVE. To develop a questionnaire for the assessment of self-
stigma in people with the diagnosis of early-stage dementia of the Alzheimer’s type.
METHODS. Mixed development study with two phases. To describe manifestations of self-
stigma, a qualitative study was first conducted through interviews with eleven individuals
who received the diagnosis of early-stage dementia of the Alzheimer type. Using this
information, along with conceptual abstraction and operationalization, theoretical
dimensions and items were later developed. Apparent and content validity of dimensions and
items were examined through consultation with experts (n:3) and people with early-stage
dementia (n:3). Suggestions on acceptability and utility were also collected. RESULTS. A
first version of the questionnaire was developed to evaluate cognitive and behavioral-
affective manifestations of self-stigma in dementia. It was composed of four dimensions and
22 items measured through a four-level Likert scale. CONCLUSION. The questionnaire and
suggestions for use are presented. Further studies should examine construct validity through
psychometric evaluation. A questionnaire to evaluate self-stigma contributes to identifying
the needs of people with dementia and the development of comprehensive care plans.

Keywords: Dementia, Alzheimer’s disease, social stigma, questionnaire, qualitative
analysis.
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INTRODUCCION

La demencia es una condicion de
caracter progresiva caracterizada por
deéficit cognitivo, alteraciones
conductuales, y pérdida de la capacidad
funcional, que lleva eventualmente al
fallecimiento ™. La enfermedad de
Alzheimer (EA) es la causa mas frecuente
de demencia @. Las demencias Y
trastornos cognitivos son un problema de
salud publica prioritario ® estimandose
que cerca de 200 mil personas en Chile
tienen algin tipo de demencia, con una
prevalencia estimada entre 8-10% en
poblacién de 60 y més afios, que aumenta
con el avance de la edad “®). Ademas, esta
condicion no sélo tiene implicancias
clinicas, reconociéndose,  también,
factores culturales que influencian la
experiencia de las personas con la
enfermedad y, de forma relevante, la
configuracion y entrega de cuidados ©7).
Luego, la demencia es reconocida como
una condicion de salud altamente
estigmatizada ©

El estigma hacia la enfermedad
mental fue descrito primeramente por
Goffman, quien lo describié, de modo
general, como una experiencia individual
compleja de interaccion entre la persona y
su ambiente que influencia negativamente
la identidad de personal ©- Esta nocion
posibilitd el desarrollo conceptual para la
comprension, evaluacion, e intervencion
del estigma hacia la enfermedad mental.
Link y colegas propusieron la teoria del
etiguetamiento  planteando que los
atributos de las personas se comportan
como etiquetas adheridas a la identidad
generandose asi estigmatizacion 9 En
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continuidad, Corrigan planted que el
estigma es un fendmeno relacional
compuesto de dos elementos centrales:
estigma plblico y autoestigma 112, EJ
primero corresponderia a la percepcion de
los demas sobre una persona que es
socialmente  inaceptable; luego, el
autoestigma  corresponderia a la
percepcion  del  propio  individuo
estigmatizado sobre su inaceptabilidad
social, lo que tiene diversas consecuencias
para él o ella 213, Basandose en dicho
planteamiento  interrelacional  entre
estigma  publico y  autoestigma,
Livingstone y Boyd @4 plantean que el
estigma internalizado es una percepcion
enmarcada culturalmente, que puede
manifestarse, entre otras maneras, por
medio de sentimientos negativos sobre si
mismo, comportamientos desadaptativos,
transformacion de la identidad, y
aceptacion de las reacciones sociales
negativas por parte de los demas. Segun
Corrigan, dicha internalizacion  del
estigma se genera en un ciclo iterativo que
involucra una dimension cognitiva y una
dimensién  conductual,  produciendo
manifestaciones del autoestigma en dos
niveles: cognitivo, y conductual-afectivo
(15,16).

Existe un creciente interés por el
fenomeno del estigma hacia la demencia,
debido a sus maltiples implicancias para la
salud publica y la generacion de planes de
atencion y cuidados. La literatura sobre
estigma y demencia abarca estigma
publico, con escasa informacion el estigma
internalizado o autoestigma ©!7, el cual
adquiere relevancia por su influencia en el
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proceso diagnoéstico y en la identificacion
de necesidades de las personas con
demencia y sus familias que permitan
plantear cuidados pertinentes y centrados
en la persona ®, La limitada informacion
existente sobre experiencias
postdiagnosticas en demencia reporta que
la comunicacién del diagnostico puede
generar  efectos  negativos  como
aislamiento social, temor a compartir el
diagnostico 'y  establecer relaciones
sociales, entre otras, atribuibles a la
internalizacion  del  estigma (%29,
Particularmente para los pacientes en
etapa inicial de progresion de la demencia,
conocer su diagnéstico implica un proceso
de adaptacion y despliegue de estrategias
para el cuidado que usualmente no son
efectivas, alteran la calidad de vida y
limitan el acceso a apoyo social y de
cuidados que permitan modular la carga de
la enfermedad ?*24, siendo el autoestigma
un elemento implicado en esta
desadaptacion. Actualmente no se dispone
de un instrumento especificamente
disefiado o ajustado para evaluar el
autoestigma en demencia. Mediante una
revision exhaustiva de literatura sobre la
conceptualizaciéon y medicion del estigma
hacia la enfermedad mental, Fox vy
colaboradores plantean brechas relevantes
sobre la calidad en los procesos de
desarrollo de instrumentos de evaluacion
del autoestigma en enfermedad mental y
en sus cualidades psicométricas . Dicha
revision plantea que solo un instrumento
de medicion del autoestigma en
enfermedad mental presenta adecuada
validez, dimensionalidad, y confiabilidad,
y cuenta con evaluaciones psicomeétricas,
que corresponde a la escala Internalized
Stigma of Mental Iliness Scale (ISMI) ?®),
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el cual, no obstante, incluye sub-escalas
que responden de mejor forma a otros
constructos de estigma personal (como
estigma experimentado, o anticipado), y
cuyo modelo tedrico proviene de
poblacion con enfermedad mental grave
como esquizofrenia o trastorno bipolar, y
otras condiciones médicas fuera de salud
mental ®%, por lo que, no se ajusta a la
experiencia de estigma de una condicion
particular como la demencia. Al respecto,
se ha referido que los instrumentos para
evaluacion de autoestigma elaborados en
el area de salud mental no se ajustan, por
defecto, a personas con demencia, por lo
que se requiere mayor desarrollo
conceptual especifico a la demencia y
posterior  analisis  psicométrico @7,
relevando, también, la necesidad de
producir informacion con pertinencia
contextual a las personas con demencia,
dado que el estigma en un fenémeno, en
esencia, idiosincratico (172829,

A partir de lo anterior, este trabajo
buscé desarrollar un cuestionario para la
evaluacion del autoestigma en personas
que han recibido el diagnostico de
demencia tipo Alzheimer, y que se
encuentran en etapa inicial del deterioro,
siendo una experiencia novedosa en el
contexto local, dado que incorpora como
informantes primarios a las personas con
demencia, en un escenario de escaso
acceso a dichas experiencias y limitada
participacién de personas con trastornos
cognitivos en investigacion cientifica
(130)  La demencia tipo Alzheimer en
etapa leve corresponde a una definicién de
caracter clinico que se utiliza por los
equipos de salud para lograr una mejor
apreciacion del déficit cognitivo en
relacion con las actividades que las
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personas realicen en su vida diaria,
identificar problemas relevantes y los
niveles de apoyo y cuidados que la persona
con demencia pueda requerir. La escala de
evaluacion Clinical Dementia Rating
clasifica la demencia leve en su categoria
numero 1, caracterizdndola por una
pérdida  de  memoria  moderada,
especialmente para los eventos recientes,
que interfiere con las actividades diarias
complejas. En esta etapa la persona
presenta dificultades moderadas para
resolver problemas complejos y para
funcionar de manera independiente en los
eventos de la comunidad u otras
actividades de alta complejidad, con
capacidad disminuida para Viajes,
finanzas, pero frecuentemente sin
alteracion en la orientacion en tiempo y
persona, el reconocimiento de personas y
familiares, y la capacidad de desplazarse a
lugares familiares. En la etapa leve de la
demencia se presenta déficit cognitivo que
interfiere en la capacidad de realizar las
actividades diarias de alta complejidad, y
dado que la persona esta consciente de
dicha alteracién y de sus propios cambios
cognitivos, usualmente reacciona con
negacion y aislamiento de la interaccion
social.

Se presenta el cuestionario con
consideraciones para su aplicacion,
proyectando ademéas su utilidad. Chile
actualmente posee un Plan Nacional de
demencia y la Garantia Explicita en Salud
numero 85 de Alzheimer vy otras
demencias, lo cual articula la atencion de
personas con demenciay sus familias tanto
en atenciébn  primaria como de
especialidad, con el desafio transversal del
diagnoéstico  oportuno y  brindar
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tratamiento mediante planes de cuidado
integral (PCI) ©,

METODOLOGIA

Disefio mixto de desarrollo, en el
que los hallazgos de un estudio cualitativo
son usados para desarrollar preguntas o
items para un estudio cuantitativo o un
instrumento, desarrollar o modificar un
marco conceptual, entre otros ©V. La
primera fase incluyé un estudio con
metodologia cualitativa con el objetivo de
describir manifestaciones del autoestigma
en personas con demencia en etapa leve y
generar items para un cuestionario. En la
segunda fase, se construyd el cuestionario
y se realiz6 evaluacion de validez aparente
y de contenido, y se explord
consideraciones para su utilidad vy
aceptabilidad.

a) Estudio cualitativo

Utilizando el modelo tedrico de
Corrigan  (2016) sobre dimensiones
cognitivas y conductuales-afectivas del
autoestigma, se  buscO  describir
manifestaciones del autoestigma en
personas con demencia en etapa inicial. Se
realiz6 un estudio cualitativo, con un
muestreo intencionado de 11 personas con
el diagndstico de Alzheimer en etapa leve,
referidas por Neurdloga especialista en
demencias, desde la Unidad de Memoria 'y
Demencias del Hospital del Salvador,
Santiago Chile. Los criterios de inclusion
fueron: tener diagnéstico de demencia o
enfermedad de Alzheimer en etapa leve de
progresion, haber sido informadas del
diagnostico, y presentar conciencia de la
enfermedad (corroborada mediante el
examen neuroldgico).
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Las entrevistas fueron transcritas y
analizadas segun analisis de contenido con
codificacion abierta para producir temas
preliminares y sub-temas, utilizando el
programa NVivo 11 Pro, siguiendo
recomendaciones de Elo & Kyngas ©¢?).

b) Construccion del cuestionario,
analisis de validez aparente y de
contenido

Los procedimientos para la
operacionalizacion de variables 'y
transferencia de constructos a
cuestionarios de medicion son diversos y
no existe una Unica manera de llevar a
cabo estos procesos . Debido a que este
trabajo tuvo por objetivo desarrollar un
nuevo cuestionario de evaluacion, se
considerd sugerencias de Trochim (439,
quien plantea que la validez puede
subdividirse en dos categorias: validez de
traduccion y validez de criterio. El anélisis
de validez de traduccion implica
determinar si la operacionalizacion (el
instrumento o cuestionario) es un reflejo
adecuado del constructo, asumiendo que el
investigador posee una buena y detallada
definicion del concepto, y puede comparar
el instrumento con esa definicion. Esta
categoria de la validez se subdivide en dos
tipos o subcategorias: validez aparente (0
de fachada) y validez de contenido.
Respecto de la validez de criterio, el
analisis se concentra en determinar si el
constructo o cuestionario funciona de
acuerdo con la teoria que se tiene del
constructo. Por lo tanto, se busca comparar
el instrumento con otros criterios que de
alguna forma se relacionan con el
constructo teorico de base. Esta categoria,
a su vez, puede subdividirse en: validez
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predictiva, concurrente, convergente, y
discriminante.

Este trabajo incluyd el andlisis de
la validez de traduccion, considerando la
validez aparente y de contenido del
cuestionario en desarrollo. Para esto, a
partir de la informacion producida en el
estudio cualitativo, se desarroll6 el modelo
tedrico para el autoestigma, generando,
luego, reactivos o items para dicho modelo
teorico. Los reactivos o items se generaron
en formato de afirmaciones considerando
también las narrativas extraidas de las
entrevistas realizadas en el estudio
cualitativo. Se defini6 una escala de Likert
de 4 niveles de acuerdo-desacuerdo,
considerando como  referencia el
instrumento Internalized Stigma of Mental
Health Scale (ISMI), dada la pertinencia
en el acceso al fendmeno de investigacion.
Luego, se realizd dos sesiones de trabajo
con consulta a tres expertos/as
vinculados/as a la temética de demencias,
investigacion, y estigma, con el propdsito
de evaluar validez aparente y de
contenido. En dichas sesiones el
investigador  principal presentd los
resultados producidos en el estudio
cualitativo principal, focalizando en el
modelo tedrico de base y las dimensiones
producidas. Asimismo, el investigador
presentd un conjunto de reactivos para
consultar por su pertinencia segun juicio
experto. A partir de esta consulta, se
produjo una primera version  del
cuestionario, con un total de 28 items.

Luego, se realizo la aplicacion del
cuestionario de 28 items a tres personas
con diagndstico de demencia o Alzheimer
en etapa leve provenientes de la muestra
inicial del estudio cualitativo. Se incluyo
personas del primer estudio con el
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propdsito de encadenar la devolucion de
hallazgos y un trabajo colaborativo en la
evaluacion del modelo tedrico generado y
el cuestionario en desarrollo, considerando
a los participantes como expertos por
experiencia ©®. Se incluyeron personas
con diferentes tiempos transcurridos de
diagnostico (1 mes, 12 meses, 36 meses).

Se revis6 de manera no
estructurada aspectos de forma del
instrumento segun la percepcion de las
personas. De igual modo, se presento el
modelo tedrico y principales hallazgos del
estudio cualitativo central, lo que
constituye una practica recomendada en la
iteracion de la exploracion cualitativa, y
también en el desarrollo de cuestionarios
de evaluacién que se basen en datos
primarios ®3). De manera estructurada, se
evalud cada item mediante una matriz con
tres categorias (Sugiero mantener, Sugiero
mantener con modificacién, Sugiero
eliminar), asignando un puntaje de 2 a 0,
respectivamente, a partir de su
comprensibilidad y aceptabilidad en las
personas. De este modo, cada item obtuvo
la sumatoria de los puntajes otorgados por
los sujetos (minimo 0, maximo 6). Dicho
puntaje fue considerado para definir la
retencion de items, manteniendo aquellos
con un puntaje minimo de 3 (Sugiero
mantener con modificacion).

Consideraciones éticas

Una consideracion ética central fue
la obligacion del investigador por
minimizar los riesgos y apoyar cualquier
situacion emergente de incomodidad o
angustia. Se obtuvo un consentimiento
informado por escrito, y el proceso de
reclutamiento utiliz6 siempre un referente
familiar de la persona con demencia, quien
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actué como puente previo a la firma de
consentimiento por parte de la persona, y
actu6 como testigo de fe en este acto.

Durante el trabajo de campo se
realizé el ajuste del entorno fisico y las
estrategias de comunicacion que fuesen
necesarios para mejorar el encuentro.

La mayoria de los participantes y
miembros de la familia tenian necesidades
insatisfechas de informacion y educacion,
que se abordaron inmediatamente después
de cada encuentro, en ambas fases del
estudio. Se proporcion6 un libreto
informativo con sugerencias para una
mejor adaptacion a vivir con Alzheimer.

De acuerdo con la declaracion de
Helsinki ©” y la Ley 20120 ©® |a
aprobacién ética para este estudio fue
otorgada por el Comité de Etica en
Investigacion Humana de la Facultad de
Medicina, Universidad de Chile.

RESULTADOS
a) Estudio cualitativo

11 personas fueron entrevistadas (5
mujeres y 6 hombres), con un promedio de
edad de 70 afios (64-82 afios). Las
caracteristicas de los participantes se
resumen en la tabla 1. Todas las personas
fueron referidas del Servicio de
Neurologia y Demencias del Hospital del
Salvador, Santiago Chile. Este servicio
corresponde al nivel secundario de
atencion, y se especializa en el diagnostico
de trastornos neurocognitivos. Se obtuvo 8
horas de grabaciones, con un tiempo
promedio de 44 minutos por entrevista, en
un rango de 22 a 66 minutos. De un total
inicial de 22 posibles participantes
referidos, cuatro rechazaron participar,
cuatro no pudieron ser contactadas luego
de la referencia de neuréloga, y tres no
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cumplian con el criterio de conciencia de

enfermedad.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de participantes.

Tiempo
Edad . desde Seguro de Comuna e ... Nivel
Sexo , . Diagndstico o : i Vive con i
(afos) diagnostico salud residencia Educacional
(meses)
M 66 EA inicial 5 meses Isapre Las Condes Marido Superior
M 79 EA inicial 8 meses Fonasa Las Condes Hija Basico
H 65 EA inicial 3 afios Fonasa Maipu E;F;zsa y dos Técnico
H 64 EA inicial 13 meses  Isapre La Reina Esposa Superior
M 72 EA leve 12 meses  lsapre Las Condes Marido Superior
H 65 EA inicial- 12 meses  Fonasa Providencia Esposa e hijo Superior
moderada
M 64 EA inicial 5 meses Isapre Vitacura Esposo e hijo Superior
H 72 EA inicial 1 mes Isapre Providencia Esposa Medio
H 74 EA inicial 18 meses  Fonasa Las Condes Esposa Técnico
H 82 EA inicial 4 meses Fonasa Providencia Esposa Técnico
M 74 EA inicial 12 meses Fuerzas Las Condes Hermana Secundario
Armadas

EA: Enfermedad de Alzheimer

M: Mujer

H: Hombre

Fueron producidos 25 cddigos o manifestaciones cognitivos y

nodos, los que se agruparon en temas
preliminares, y luego condensados en

cuatro sub-temas que

informaron de

conductuales-afectivas del autoestigma en
el grupo estudiado (Tabla 2).

Tabla 2. Temas, subtemas, y temas preliminares producidos por analisis de contenido.

Tema

Sub-tema

Temas preliminares

Manifestaciones

del autoestigma

1. Autodevaluacion

2. Culpabilizacion

3. Emociones negativas
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Pena

6. Temor

1. Devaluacion por etiquetamiento

2. Devaluacion por sintomas cognitivos
3. Anticipar relaciones negativas con los
demas
4. Culpa por sentirse una carga para los
demas
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4. Autorrestriccion de

participacion

Gajardo J, Ivarado R, Slachevsky A

7. Dolor

8. Dudar de las capacidades propias

9. Vergienza de los resultados en
actividades

10. Aislarse de los demas

b) Construccion del cuestionario,
analisis de validez aparente y de
contenido

A partir de la informacion
producida en el estudio cualitativo, se
procedio a construir un modelo teérico de
descripcion de manifestaciones cognitivas
y conductual-afectivas del autoestigma en
personas con demencia en etapa leve, que
incluyd6  cuatro  dimensiones  de
manifestaciones: 1) Autodevaluacion, 2)
Culpabilizacion, 3) Emociones negativas,
y 4) Autorrestriccion de participacion.

Una primera etapa de la

construccion del cuestionario fue la
redaccion de items para cada dimension,
considerando al mismo tiempo las
narrativas y  expresiones de los
participantes en las entrevistas cualitativas
en la primera fase.

Dichos items fueron sometidos a
evaluacion de criterio por parte de tres
expertos en el &mbito de demencias,

resultando en 28 reactivos iniciales.
Posteriormente, dichos items fueron
evaluados por tres personas con Alzheimer
en etapa leve, quienes asignaron puntaje a
cada item (Sugiero mantener=2, Sugiero
mantener con modificacion=1, Sugiero
eliminar=0), respectivamente, a partir de
su comprensibilidad y aceptabilidad en las
personas. De este modo, cada item obtuvo
la sumatoria de los puntajes otorgados por
los sujetos (minimo 0, maximo 6). Dicho
puntaje fue considerado para definir la
retencion de items, manteniendo aquellos
con un puntaje minimo de 3, indicando que
las tres personas con Alzheimer sugirieron
mantener el item pero modificarlo.

La Tabla 3 muestra las
puntuaciones otorgadas por las personas a
cada item, junto con la sumatoria de estos
para cada uno. Se muestran los items en
orden de puntaje decreciente, refiriendo
ademas la  dimension  conceptual
correspondiente.

Tabla 3. Valoracién de items por parte de poblacién objetivo.

Dimension Reactivo S1/S2|S3| Total*
D1 Autodevaluacion Me _S|ento mfer!or a las personas que s 12 |2 16
no tienen Alzheimer
.. | Me siento inferior a | mas por mi
D1 Autodevaluacion € siento inferior a ps demas por mis 2 |2 |2 |6
problemas de memoria
., |L ma n lejar mi si
D1 Autodevaluacion 0 demas se van a geja de mi si 2 |2 |2 |6
saben que tengo Alzheimer
D1 Autodevaluacion Tenqo r_medo de la reaccion Qe los 2 |2 |2 |6
demas si saben que tengo Alzheimer
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D1 Autodevaluacién

Tengo miedo de que los demas sepan
que tengo Alzheimer

D2 Culpabilizacién

Me siento culpable por ser una carga
para los demés

D2 Culpabilizacion

Me siento culpable por tener
Alzheimer

D3 Emociones
negativas

Tener Alzheimer me provoca pena

D3 Emociones
negativas

Tener Alzheimer me genera temor

D3 Emociones
negativas

Tengo temor del futuro

D3 Emociones
negativas

Tengo temor de lo que me vaya a pasar
por tener Alzheimer

D3 Emociones
negativas

Tener Alzheimer me produce dolor

D4  Autorrestriccion
de participacion

Tener Alzheimer me hace dudar de mis
propias capacidades

D4  Autorrestriccion
de participacion

Me siento inseguro(@) de mis
capacidades

D4 Autorrestriccion
de participacion

Me da verguenza equivocarme en las
actividades que hago

D4  Autorrestriccion
de participacion

Me he alejado de los demés porque
tengo Alzheimer

D4  Autorrestriccion
de participacion

Prefiero estar solo/a porque tengo
Alzheimer

D1 Autodevaluacién

Los demés me van a tratar mal si saben
que tengo Alzheimer

D1 Autodevaluacién

Me siento inferior a los demas por
tener Alzheimer

D4  Autorrestriccion
de participacion

Dudo de mis propias capacidades
porque tengo Alzheimer

D4 Autorrestriccion
de participacion

El Alzheimer me hace dudar de lo que
soy capaz de hacer

D3 Emociones
negativas

Me da pena mi situacion actual

D1 Autodevaluacion

Me siento tan bien como cualquier
persona de mi edad

D1 Autodevaluacién

Mis problemas de memoria no me
hacen distinto de los demas

D2 Culpabilizacion

Soy una carga para los demas

2024. HorizEnferm,35,3,1081-1099
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D4 Autorrestriccion | Me siento dudoso(a) de lo que soy 0o l1 11 |2

de participacion capaz de hacer

D1 Autodevaluacion Ng me siento distinto(a) Ips demaés por o lo 111
mis problemas de memoria

D4 Autorrestriccion | No quiero estar con otros porque tengo o l1 lo 1

de participacion Alzheimer

S: Sujeto (persona con Alzheimer)
(*) Suma de S1+S2+S3

Los puntajes fueron utilizados
como referencia para definir la retencion
de items a incluir en el cuestionario en su
primera  versién, junto con otras
apreciaciones sobre utilidad y
aplicabilidad que las personas refirieron, y
las caracteristicas del modelo teorico de
base.

A partir de la evaluacion no
estructurada, las personas con demencia
indicaron las siguientes sugerencias para
el cuestionario:

- Acortar enunciados para facilitar
su seguimiento  atencional 'y su
comprension.

- Eliminar items con redaccion en
negativo o invertir la afirmacion a
positivo.

- Invertir el orden en que se
presentaron los cuatro niveles de Likert,
iniciando con el de més alto acuerdo hacia
el de menor acuerdo.

Finalmente, fueron definidos los
items retenidos para el cuestionario, con
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un total de 22, correspondientes a cuatro
dimensiones (Tabla 4).

El cuestionario final se presenta
como anexo. El puntaje maximo posible
de este cuestionario es 88 puntos, y el
minimo 22. Un mayor puntaje indicaria
una mayor internalizacion del estigma
sobre la demencia.

Se sugiere que este cuestionario
sea aplicado por un tercero (encuesta), tal
como fue realizado en la fase de consulta a
las personas con Alzheimer. La aplicacion
por un tercero reduce la posibilidad de
sesgo de respuesta debido al déficit
cognitivo leve de las personas con
Alzheimer, y reduce la tension por la
demanda cognitiva que puede generar.

En coherencia con las
caracteristicas de las personas con
Alzheimer que conformaron el estudio
cualitativo de origen, este cuestionario
debiese aplicarse luego de 1 mes de
conocido su diagndstico, y con un maximo
de 12 meses posteriores.
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Tabla 4. items retenidos luego de consulta, seglin dimension.

Dimension Reactivos

Autodevaluacién 1. Me siento inferior a las personas que no tienen Alzheimer

(D1) 2. Me siento inferior a los demas por mis problemas de memoria
3. Los demas se van a alejar de mi si saben que tengo Alzheimer
4. Tengo miedo de la reaccion de los demas si saben que tengo Alzheimer
5. Tengo miedo de que los demas sepan que tengo Alzheimer
6. Los demas me van a tratar mal si saben que tengo Alzheimer
7. Me siento inferior a los demas por tener Alzheimer

Culpabilizacion 8. Me siento culpable por ser una carga para los demas

(D2) 9. Me siento culpable por tener Alzheimer

Emociones 10. Tener Alzheimer me provoca pena

negativas 11. Tener Alzheimer me genera temor

(D3) 12. Tengo temor del futuro

13. Tengo temor de lo que me vaya a pasar por tener Alzheimer
14. Tener Alzheimer me produce dolor
15. Me da pena mi situacion actual

Autorrestriccion ~ 16. Tener Alzheimer me hace dudar de mis propias capacidades
de participacion 17. Me siento inseguro de mis capacidades
(D4) 18. Me da vergiienza equivocarme en las actividades que hago

19. Me he alejado de los demas porque tengo Alzheimer

20. Prefiero estar solo porque tengo Alzheimer

21. Dudo de mis propias capacidades porgue tengo Alzheimer

22. El Alzheimer me hace dudar de lo que soy capaz de hacer bien

DISCUSION

Este  manuscrito describe el
desarrollo de un cuestionario para
evaluacion del autoestigma en personas
con el diagndstico de Alzheimer en etapa
inicial. Los procesos de desarrollo de
instrumentos de evaluacion, como tal, son
procesos no uniformes y existen multiples
sugerencias para su ejecucion. Este trabajo
indagd en un fendmeno con escaso
abordaje conceptual en una poblacion de
dificil acceso. El estigma corresponde a un
fendmeno altamente idiosincratico segun
se construyen las experiencias de
enfermedad, por lo que, siguiendo las
recomendaciones existentes para la
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generacién de nuevos instrumentos, se
incorporé un estudio cualitativo central
sobre la experiencia de diagnoéstico junto
con la exploracién de las manifestaciones
de autoestigma en la poblacion objetivo,
con el proposito de potenciar la validez de
constructo, interpretabilidad, y utilidad del
instrumento generado 2339,

Las experiencias de las personas
con Alzheimer, en efecto, dan cuenta de un
proceso de adaptacion al diagndstico que
se ve influenciado por la internalizacion de
estigma, que se relaciona con la
generacion de estrategias de autocuidado
en salud no efectivas.
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El proceso de validacion llevado a
cabo representa una etapa inicial en el
desarrollo de este cuestionario. Por ende,
es necesario proceder con estudios que
permitan confirmar la validez de
contenido entre los items, asi como
también evaluar psicométricamente la
validez de criterio, mediante su aplicacion
en una muestra de mayor tamafio y
contrastar con otras mediciones. Por
ejemplo, se ha sefialado que, en otras
enfermedades mentales, el autoestigma
tiene correlacion con sintomas depresivos
y ansiosos “%41). Luego, el cuestionario
presentado debiese considerarse una
primera version que debe ser sometida a
evaluacion de criterio para continuar
refinando el modelo tedrico, dimensiones
y afirmaciones-reactivos a retener. Segun
la homogeneidad de la muestra cualitativa
del estudio de base, particularmente en su
nivel socioeconémico, se hace necesario
evaluarlo en grupos con mayor
variabilidad de caracteristicas
socioeconémicas y territoriales.
Considerando dichas limitaciones,
disponer de una evaluacion  del
autoestigma que proviene de la
caracterizacion del fenémeno desde las
experiencias de las personas con demencia
mismas, aporta en su pertinencia y
utilidad.

El cuestionario propuesto esta
disefiado para ser administrado por un
tercero (entrevista), tal como fue realizado
en la fase de consulta a las personas con
Alzheimer. La aplicacion de un tercero
reduce la posibilidad de sesgo de respuesta
debido al déficit cognitivo leve de las
personas con Alzheimer, y reduce la
tension por la demanda cognitiva que
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puede generar. También, esto permite al
evaluador generar un encuadre respetuoso
y privado para una consulta que puede
resultar emotiva o tensa para la persona
con Alzheimer, y disponer asi de la
contencidn y apoyos inmediatos. En APS,
progresivamente se conforman los equipos
de Programa de atencion integral para el
abordaje de las demencias, que puede
incluir Médico(a), Psicélogo(a), Terapeuta
Ocupacional,  Trabajador(a)  Social,
Enfermero(a), entre  otros. Este
cuestionario no requiere una capacitacion
especifica 'y puede ser aplicado
indistintamente por una/a profesional o
técnico, manteniendo las consideraciones
previamente referidas para un Optimo
encuadre. En coherencia con las
caracteristicas de las personas con
Alzheimer que conformaron el estudio
cualitativo de origen, este cuestionario
debiese aplicarse luego de 1 mes de
conocido su diagnostico, y con un maximo
de 12 meses posteriores, idealmente en
instancias de seguimiento luego de la
comunicacion diagnostica.

Dado que no existe un tratamiento
curativo o ralentizador del deterioro global
asociado a la demencia, su manejo se
centra en la generacion de planes de
cuidado integral que permitan a la persona
y su entorno vivir con la mejor calidad de
vida posible a pesar de tener demencia y
en el contexto de los déficits presentes,
reduciendo riesgos y protegiendo la salud
del cuidador “24¥ Por ende, en la
deteccidn de necesidades de cuidado, y en
especial en los cuidados postdiagnostico,
la valoraciéon del autoestigma puede ser
una herramienta pertinente y til,
permitiendo a los equipos de salud
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disponer con otra dimensién de evaluacién
para elaborar los planes de cuidado de las
personas con demencia y sus familias.

CONCLUSION

El autoestigma es un fendmeno con
implicancias relevantes en el diagndstico y
la planificacion de cuidados dirigidos a
personas con demencia y su entorno de
apoyo. Su consideracion en la evaluacion
integral  puede contribuir en la
identificacion de necesidades de cuidado y
apoyo. Se presenta un cuestionario de
evaluacion del autoestigma, para ser
considerado por equipos de atencion.
Ademas, posibilita la investigacion dando
continuidad a su evaluacién psicométrica
0 a la descripciéon del autoestigma con
personas con demencia en otros contextos.
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ANEXO
Cuestionario de autoestigma en personas con demencia tipo Alzheimer en etapa inicial
Muy de|De En Muy  en|No sé no
acuerdo |acuerdo |desacuerdo |desacuerdo |contesta
1 Me siento |r.1fer|or a las personas que no 4 3 ) 1 0
tienen Alzheimer
) Me siento inferior ?1 los demas por mis 4 3 ) 1 0
problemas de memoria
3 Los demas sg van a alejar de mi si saben que 4 3 ) 1 0
tengo Alzheimer
4 Tengo miedo de la reaf:uon de los demas si 4 3 ) 1 0
saben que tengo Alzheimer
5 Tengo mled_o de que los demas sepan que 4 3 ) 1 0
tengo Alzheimer
6 Los demas r_ne van a tratar mal si saben que 4 3 ) 1 0
tengo Alzheimer
y Me S|.ento inferior a los demas por tener 4 3 ) 1 0
Alzheimer
8 Me s]ento culpable por ser una carga para los 4 3 ) 1 0
demas
9 | Me siento culpable por tener Alzheimer 4 3 2 1 0
10 | Tener Alzheimer me provoca pena 4 3 2 1 0
11 | Tener Alzheimer me genera temor 4 3 2 1 0
12 | Tengo temor del futuro 4 3 2 1 0
13 Tengo temo_r de lo que me vaya a pasar por 4 3 ) 1 0
tener Alzheimer
14 | Tener Alzheimer me produce dolor 4 3 2 1 0
15 | Me da pena mi situacion actual 4 3 2 1 0
16 Tene_r Alzhel_mer me hace dudar de mis 4 3 ) 1 0
propias capacidades
17 | Me siento inseguro/a de mis capacidades 4 3 2 1 0
18 Me_ _da vergienza equivocarme en las 4 3 ) 1 0
actividades que hago
19 Me hg alejado de los demas porque tengo 4 3 ) 1 0
Alzheimer
20 | Prefiero estar solo/a porque tengo Alzheimer | 4 3 2 1 0
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21 Dudo de m_|s propias capacidades porque 4 3 ) 1 0
tengo Alzheimer

29 El Alzheimer m? hace dudar de lo que soy 4 3 5 1 0
capaz de hacer bien

El puntaje maximo de este cuestionario es 88 puntos, y el minimo 22. Un mayor puntaje
indicaria una mayor internalizacion del estigma sobre la demencia.

Forma de administracién: Administrada por tercero (encuesta).

Poblacién objetivo: Personas que hayan recibido el diagndstico de demencia por Enfermedad
de Alzheimer, se encuentren en etapa leve de progresion, y su diagndstico se les haya
informado en un periodo no superior a 12 meses.
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